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RESUMO

SMAIRA, F.I. Promocdo de estilo de vida saudavel em pacientes com llpus eritematoso
sisttmico: avaliacdo de seguranca, eficacia e viabilidade do estudo "VIVENDO BEM COM
LUPUS" (LIVING WELL WITH LUPUS). 2024. Tese (Doutorado) — Faculdade de Medicina,
Universidade de S&o Paulo, S&o Paulo, 2024.

Pacientes com lUpus eritematoso sistémico despendem a maior parte das horas diarias em
comportamento sedentario e tendem a ser inativos. O comportamento sedentario e a inatividade
fisica sdo fatores de risco independentes para piores marcadores de saude e mortalidade na
populacao geral e em casos clinicos. Além disso, o padrdo alimentar é um fator determinante
na salde dos individuos. Devido a escassez de estudos sobre o padrdo alimentar de pacientes
com lUpus eritematoso sistémico, acredita-se que, estes pacientes apresentem o mesmo perfil
alimentar da populacéo geral, isto é, um consumo elevado de alimentos com baixa composicédo
nutricional e alta densidade calorica, caracterizada por uma inadequacdo do aporte de
micronutrientes. Nesse contexto, novas intervencgdes focadas na pratica de atividade fisica e no
manejo do consumo alimentar sdo de grande relevancia terapéutica. Entretanto, até o presente
momento, ndo existem estudos focados nessas estratégias em pacientes com lUpus eritematoso
sistémico. Logo, é fundamental avaliar as mudancas de estilo de vida proveniente de uma nova
proposta de intervencdo. Portanto, esse projeto tem como objetivo: avaliar a seguranga, eficacia
e viabilidade da intervencéo clinica, bem como as barreiras e facilitadores para o engajamento
em mudangcas de estilo de vida. Trata-se de um estudo clinico randomizado, de grupos paralelos
e controlado, em que foram coletados os seguintes dados pré e pds-intervencdo: 1)
comportamento sedentario e nivel de atividade fisica; 2) habitos alimentares; 3) parametros
clinicos; 4) parametros de seguranca e viabilidade da intervencdo. Ademais, grupos focais
foram realizados ao final do seguimento para avaliar qualitativamente a aceitabilidade, bem
como as barreiras e facilitadores da intervengdo. Como resultado pudemos observar um
aumento na frequéncia de refei¢cbes do grupo LWWL (EMD [IC 95%]: -0,77 (-1,3; -0,2;
p=0,0013), porém nao encontramos nenhuma diferenca nos parametros de nivel de atividade
fisica e comportamento sedentario. Nenhuma paciente apresentou efeito adverso do protocolo
de mudanca de comportamento. Considerando os dados qualitativos, as pacientes relataram
uma grande satisfacdo com os componentes da intervencdo, embora as opinides sobre
exercicios em casa e diarios alimentares fossem tanto positivas quanto negativas e as barreiras
e facilitadores a adeséo incluiram fatores socioecondmicos, ambientais e individuais. Portanto,
os achados desse projeto serdo de grande relevancia clinica, uma vez que podem servir como
base para novas prescri¢des focadas na mudanca de habitos de atividade fisica e alimentares,
que sao fatores de risco para pacientes com lUpus eritematoso sistémico.

Palavras chaves: Mudanca de comportamento. Comportamento alimentar. Nivel de atividade

fisica. Comportamento sedentério.



ABSTRACT

SMAIRA, F.I. Promotion of healthy lifestyle in patients with systemic lupus erythematosus:
assessment of safety, efficiency and feasibility of the study "VIVENDO BEM COM LUPUS"
(LIVING WELL WITH LUPUS). 2024. Thesis (PhD.) — “Faculdade de Medicina,
Universidade de Sao Paulo”, Sdo Paulo, 2024.

Patients with systemic lupus erythematosus spend most of their daily hours in sedentary
behavior and tend to be inactive. Sedentary behavior and physical inactivity are independent
risk factors for poor health outcomes and mortality in the general and clinical populations. In
addition, the food pattern is a determining factor in the individuals' health. Due to the lack of
studies on the dietary pattern in patients with systemic lupus erythematosus, it is likely that
these patients present similar eating habits as the general population, which is high
consumption of foods with inadequate supply of micronutrients and high caloric density. In
this context, new interventions focused on the promotion of physical activity and healthy eating
habits would be of great therapeutic relevance. However, to date, there are no studies focused
on these strategies in patients with systemic lupus erythematosus. Therefore, it is fundamental
to evaluate the lifestyle changes resulting from a new intervention developed (Living Well with
Lupus). Hence, this project aims to: assess safety, efficacy, and viability the clinical
intervention, as well as the barriers and facilitators for lifestyle changes. This was a parallel
group, randomized, controlled clinical trial in which the following pre- and post-intervention
data will be collected: 1) sedentary behavior and physical activity levels; 2) eating habits; 3)
clinical parameters; 4) safety parameters and intervention feasibility. In addition, focus groups
were conducted at the end of the follow-up to qualitatively assess the impacts of the
intervention. We observed an increase in meal frequency in the LWWL group (EMD [95%
Cl]: -0.77 (-1.3; -0.2; p=0.0013), but we found no differences in physical activity level and
sedentary behavior. No patient experienced adverse effects from the behavior change protocol.
Considering the qualitative data, the patients reported high satisfaction with the intervention
components, although opinions on home-based exercises and eating diaries were both positive
and negative, and barriers and facilitators to adherence included socioeconomic,
environmental, and individual factors. Therefore, the findings of this project will be of great
clinical relevance, as they can serve as a basis for new prescriptions focused on changing
physical activity and eating habits, which are risk factors for patients with systemic lupus
erythematosus.

Keywords: Behavior change. Eating behavior. Physical activity level. Sedentary behavior.
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1. INTRODUCAO

O lupus eritematoso sistémico (LES) é uma doenga reumatoldgica autoimune, caracterizada
por inflamacdo sistémica e cronica com manifestagdes clinicas e laboratoriais (e.g., erup¢do malar,
fadiga, febre, artralgia). A etiologia da doenca é desconhecida, tendo associagdo com susceptibilidade
genética, idade, fatores hormonais e ambientais (1, 2). O LES é mais prevalente em pacientes do sexo
feminino, sendo que acomete, aproximadamente, 9 mulheres para cada 1 homem (3). Embora as
mulheres que se encontram no periodo reprodutivo e entre a terceira e quarta década de vida sejam as
mais afetadas, a doenca pode acometer todas as idades (4).

As principais manifestacGes clinicas sdo alteragdes cutaneas e musculoesqueléticas, doencas
cardiacas, pulmonares, distlrbios renais e neuroldgicos, ansiedade, depressdo, fadiga (5-7) e
manifestacdes sericas, tais como presenca de anticorpos antinucleares e complexos imunes (8). O
conjunto desses fatores contribui para uma diminuicdo da capacidade fisica e funcional (7), reducéo do
nivel de atividade fisica! e piora da qualidade de vida (9-11), além de contribuir com fatores de risco
cardiometabdlicos, sendo a principal causa de morbidade e mortalidades em pacientes com LES (11,
12).

A base do tratamento do LES é a terapia farmacol6gica, principalmente o uso de
hidroxicloroquina, corticoides, imunossupressores (e.g., micofenolato mofetila, ciclofosfamida,
azatioprina e metotrexato) e, para alguns casos, agentes bioldgicos (e.g., belimumabe e rituximabe)
(13). Os efeitos colaterais associados a terapia farmacoldgica incluem: ndusea, lesGes hepaéticas,
discrasias sanguineas (e.g., leucopenia e anemia), infecgdes, osteoporose (12, 14-16), diminuicdo na
absorc¢do de nutrientes e maiores chances de uma mortalidade precoce (15). Frente ao exposto, torna-se
relevante o uso de terapias subjacentes com potencial de reduzir os maleficios da doenga e, sobretudo,

riscos cardiometabolicos, tais como a pratica regular de atividade fisica e o consumo alimentar saudavel.

1 Qualquer movimento corporal inerente & contragdo da musculatura esquelética resultando em gasto energético acima dos valores de repouso,

pode ser subdividido em: atividade fisica de intensidade leve (equivalente entre 1,6 e 3,0 METSs ou 40-55% da FC max. correspondente & 20—
40% VO2max), moderado a vigoroso (equivalente entre 3,0 e 9,0 METSs ou 55-90% da FC méax. que corresponde a 40-85% VO2max) (17)

17



Pacientes com LES, em geral, despendem a maior parte das horas diarias em comportamento
sedentario? e tendem a ser inativos® (16, 18), tanto quanto pacientes com outras doencas reumatoldgicas
autoimunes (e.g., artrite reumatoide, sindrome de Sjogren) (16, 19). Tais comportamentos de risco
contribuem para a reducdo da capacidade fisica e tolerancia ao esfor¢o, e podem também agravar
sintomas da doenca (i.e., aumento da fadiga, dor e aumento do risco de morbidade e mortalidade) (20-
24). Os estudos que investigaram os efeitos do exercicio fisico em pacientes com LES sdo, em geral, de
pequena escala e ainda insuficientes em numero. Entretanto, foi demonstrado que o treinamento fisico
aerdbio supervisionado reduz significativamente os sintomas de fadiga, além de proporcionar beneficios
como diminuicdo da depressdo, melhora do condicionamento fisico (2), melhora da aptidao
cardiovascular, reducdo da resisténcia a insulina e inflamacédo, bem como melhora da qualidade de vida
(8, 23, 24). Esses achados preliminares, obtidos em um contexto mais “laboratorial”, sugerem que a
atividade fisica é uma potencial ferramenta terapéutica no tratamento de pacientes com lGpus, muito
embora sua eficacia clinica necessite de validagdo. E importante também destacar a auséncia de
intervencBes que visem reduzir o comportamento sedentario, sendo este um fator de risco para
morbimortalidade possivelmente aditivo a inatividade fisica (25), que certamente merece maior atencéo
nas doencas reumatoldgicas autoimunes, incluindo lGpus (16).

O consumo alimentar de pacientes com LES também permanece pouco explorado na
literatura, embora sejam relativamente comuns manifestacdes laboratoriais relacionadas a alimentacéo,
como deficiéncia de selénio, zinco e vitamina D, aumento da concentracdo sérica de triglicérides e
VLDL e baixos niveis de HDL, anorexia, hepatite (26), para além dos efeitos colaterais da terapia
medicamentosa, como ganho de peso, hipertensdo arterial, osteoporose, dislipidemia, hipocalemia,
resisténcia a insulina e predisposicdo a infecgfes. Em tese, tais manifestacbes clinicas e sintomas
poderiam ser prevenidos, em alguma medida, com mudang¢as no consumo alimentar (27). Entretanto,
dados anteriores sugerem gue os pacientes com LES tém uma baixa prevaléncia de desnutrigdo, mas

um baixo consumo de frutas, vegetais e laticinios e um alto consumo de 6leos e gorduras, sugerindo

2 Entende-se por comportamento sedentario qualquer comportamento, realizado por um individuo acordado, caracterizado por um gasto
energético < 1,5 MET, enquanto sentado ou deitado (29)

3 Individuo que ndo consegue atingir a recomendacéo minima de niveis de atividade fisica (e.g., 150 minutos por semana de atividade fisica
moderada, ou > 75 minutos por semana de atividade fisica de intensidade vigorosa) (29)
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uma ingestdo alimentar inadequada (28). Embora haja escassez de dados sobre a dieta dos pacientes
com LES de acordo com o nivel de processamento dos alimentos, pode-se supor que eles apresentem
um perfil alimentar compardvel ao da populacdo em geral devido a fatores ambientais e culturais
semelhantes, que se caracterizam por um maior consumo de alimentos ultraprocessados (29). Na
populacéo geral, observa-se uma tendéncia de reducdo de consumo de alimentos in natura* e aumento
do consumo de alimentos ultraprocessados®, sendo que estes representam mais da metade do valor
energético total (VET) do consumo alimentar em paises desenvolvidos, como Canada, e estdo em
ascensdo em paises em desenvolvimento, sendo no Brasil o equivalente a um aumento de 2,1% por ano
(30). Esta mudanca no padrdo alimentar resulta em desbalanco e inadequacéo no aporte de nutrientes
(30, 32), por serem alimentos com alta densidade energética, ricos em gorduras saturadas, carboidratos
simples e sodio, 0 que torna este grupo de alimentos altamente palataveis (33-36).

Um recente estudo crossover comparou os efeitos do consumo de uma dieta com mais de 80%
de alimentos ultraprocessados vs. uma dieta com nenhum tipo de alimento ultraprocessado (ambas
equiparadas em relacdo a energia total, carboidrato, gordura, proteina, agucar e fibras) por duas
semanas, encontrando associac¢ao entre o alto consumo de alimentos ultraprocessados e o ganho de
peso. Esses achados permitem supor que a restricdo do consumo desse tipo de alimento possa ser uma
estratégia preventiva e terapéutica para a obesidade e as suas complicac6es (37). Ademais, ha evidéncias
de que o consumo elevado de ultraprocessados, além de ter relacdo com o aumento de casos de
sobrepeso e obesidade (38, 39), esta também associado a fatores de risco cardiometabdlicos (e.g.,
hiperglicemia, dislipidemia, hipertenséo arterial) (40, 41), cAncer (42), depressao (41) e mortalidade por
todas as causas (43, 44). Especula-se que 0 consumo excessivo de ultraprocessados seja hocivo a salde
por comprometer os sinais neurais fisioldgicos responsaveis por transmitir informac6es de fome e
saciedade do intestino para o cérebro, culminando, assim, com a ingestdo caldrica excessiva e,
consequentemente, ocasionando disfuncdes metabdlicas (45). Nada obstante, as poucas intervencfes

nutricionais testadas em pacientes com lupus tém como foco investigar tdo-somente o papel de

4 Alimentos in natura sio aqueles que ndo sofreram qualquer alteracdo em sua composicao (frutas, hortalicas, legumes, tubérculos, raizes)
(47)
5 Alimentos ultraprocessados sdo formulagBes industriais feitas inteiramente ou majoritariamente de substancias extraidas de alimentos,

derivadas de constituintes de alimentos ou sintetizadas em laboratério (bebidas agucaradas, biscoitos, salgadinhos, refei¢cdes prontas). Sdo
altamente caldricos, e ricos em agucar, sal e gordura, além de terem uma baixa quantidade de fibra, proteina, vitaminas e minerais (47).
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nutrientes especificos da dieta, tais como 6mega-3 e vitamina D, sobre sintomas e atividade da doenca
(46, 47). Sabemos, contudo, que o padrdo alimentar como um todo, mais do que a manipulacdo do
consumo de um nutriente especifico (pratica denominada como “nutricionismo”), exerce efeitos mais
significativos (positivos ou negativos) sobre a satde em longo prazo (48). Decerto, a investigacao sobre
novas intervengdes clinicas potencialmente capazes de promover um consumo alimentar mais saudavel
para pacientes com llpus se faz premente.

A literatura sugere que intervengdes que visam a mudanca de estilo de vida e consideram nao
s fatores comportamentais (e.g., habitos alimentares, padrédo de dietas e atividade fisica), mas também
fatores psicossociais (e.g., cogni¢des, sentimentos, atitudes, relacionamentos) seriam mais eficazes para
a promocao de melhoras na satde e qualidade de vida em pacientes com doencgas reumatoldgicas (19).
Contudo, ao nosso conhecimento, ndo ha estudos que promovam mudanca de estilo de vida por meio
de intervencdes multifacetadas em pacientes com IUpus eritematoso sistémico. Uma reviséao sistematica
demonstrou que intervencdes isoladas, focadas apenas na prética de atividade fisica ou na ingestéo de
nutriente especificos sdo capazes de promover melhora da qualidade de vida, diminuigdo da atividade
da doenca e atenuacdo de sintomas, tais como fadiga, ansiedade e depressdo (50). Diante disso, é
plausivel especular que a combinacdo de estratégias de foco maltiplo (promogao de atividade fisica,
reducdo de comportamento sedentario e consumo alimentar mais saudavel), comparada com
intervences isoladas, possam proporcionar mudancgas mais proeminentes nos habitos de pacientes com
IUpus eritematoso sistémico, impactando, consequentemente, sua salide e qualidade de vida.

De modo a preencher essa importante lacuna, planejamos o ensaio clinico “Vivendo bem com
Lapus” / “Living Well with Lupus”, que teve como objetivos investigar os efeitos de uma nova
intervencdo, com vistas a promoc¢do de atividade fisica estruturada e ndo estruturada e alimentagéo
saudavel (com base no Guia Alimentar para a Populacdo Brasileira), sobre o risco cardiovascular, o
bem-estar e a qualidade de vida em pacientes com lUpus eritematoso sistémico. Nessa tese em particular,
examinaremos a seguranca, eficacia e viabilidade da intervengdo, bem como avaliaremos os fatores que

determinam as eventuais modificagdes no estilo de vida em decorréncia da participagdo no programa.
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1. Lupus Eritematoso Sistémico

2.1.1. Critérios diagndsticos

O lapus eritematoso sistémico (LES) é uma doenga reumética autoimune inflamatéria cronica
de etiologia desconhecida (51). O diagnostico € realizado a partir de uma combinacdo de manifestacoes
clinicas tipicas e sorologias positivas (e.g., anti-dsDNA). Para auxiliar no diagnéstico, um conjunto de
critérios e classificacbes foi desenvolvido, sendo amplamente utilizados o Systemic Lupus International
Collaborating Clinics (52) (SLICC) e a percep¢do da atividade da doenga pelo Systemic Lupus
Erythematosus Disease Activity Index 2000 (SLEDAI-2K), bem como, a presenca do complemento
(53). Para tanto, o paciente deve apresentar pelo menos 4 dos 17 critérios, incluindo 1 critério clinico e
1 critério imunoldgico, ou nefrite lUpica comprovada por bidpsia com base nos critérios apresentados

na Tabela 1.

Tabela 1 - Critérios diagnosticos para lipus eritematoso sistémico (SLICC, 2010)

Critério de classificacdo (algoritmo baseado na soma da pontuacdo de cada categoria)

1. Ocular
Catarata 0

Alteracdo retiniana ou atrofia do nervo éptico 0
2.Neuropsiquiatrico
Déficit cognitivo ou psicose maior*/ 0
Convulséo com terapia por 06 meses 0
Acidente vascular cerebral 0
Neuropatia periférica ou craniana 0
Mielite transversa 0
3.Renal
RFG < 50% 0
Proteindria de 24hs < 3,5¢ 0
ou
DRC com didlise ou transplante 3
4.Pulmonar
Hipertensdo pulmonar 0
Fibrose pulmonar 0
Sindrome do pulmado encolhido 0
Fibrose pleural 0
Infarto pulmonar ou ressec¢édo pulmonar 0
5.Cardiovascular
Angina ou revascularizacdo 0
Infarto miocéardico 0
Cardiomiopatia 0
Doenca vascular 0
Pericardite ou pericadiectomia 0
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6.Vascular periférico

Claudicacdo por 06 meses

Minima perda tecidual — polpa digital

Perda tecidual significativa (perda de dedos, membros)
Trombose venosa ou estase venosa

OO oo

7. Gastrointestinal

Infarto ou ressec¢do do intestino, baco, figado ou via biliar

Insuficiéncia mesentérica

Peritonite cronica

Estreitamento ou cirurgia do trato gastrointestinal superior

Insuficiéncia pancreética requerendo administragdo de enzimas ou com pseudocistos

OO OoOOoOOo

8.Musculoesquelético

Atrofia ou fraqueza

Acrtrite erosiva ou deformante

Osteoporose com fratura ou colapso vertebral
Necrose avascular

Osteomielite

Ruptura de tenddo

[eNeNeNeNolNo]

9.Pele

o

Alopecia
Escarificacdo extensiva (ulceracdo) ou paniculite que ndo seja couro cabeludo ou polpa

o

) Y

PR R R

e

digital
Ulceracéo da pele por mais do que 06 meses
10. Faléncia gonadal prematura
11.Diabetes (independente de tratamento)
12. Malignidade (excluindo displasia)
Abreviacbes: RFG, ritmo de filtracdo glomerular; DRC, doenca renal crénica;

o O OO

Atualmente, também tem sido utilizado o EULAR/ACR (European League Against
Rheumatism/American College of Rheumatology) para diagnostico do llpus eritematoso sistémico.
Este é composto por um sistema de pontuagdo com 22 critérios divididos em 7 dominios (constitucional,
mucocutaneo, articulacdes, neuroldgico, serosa, hematoldgico e renal). Para tanto, o paciente deve
apresentar um teste positivo de anticorpos antinucleares (ANA) como critério de entrada, e uma
pontuacdo total de pelo menos 10 pontos nos critérios adicionais. Cada critério tem uma pontuacéo
diferente baseada em sua relevancia para o diagndstico da doenca, permitindo uma avaliacdo mais

detalhada e ponderada das manifesta¢des do LES (54).

2.1.2. Epidemiologia

A incidéncia e a prevaléncia do LES variam de acordo com a populacéo e a area geografica
estudada, sendo no Brasil cerca de 65.000 pessoas com lupus (55). O LES é mais prevalente no sexo
feminino, em uma razdo de 9 mulheres para cada 1 homem, afetando, principalmente, idades entre 15
e 45 anos (56) e, embora seja presente entre as etnias, € mais prevalente em nao-caucasiano (56). Além

da idade e do sexo, outros fatores influenciam no desenvolvimento da doenga, como fatores ambientais
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(e.g., dieta, luz ultravioleta, tabagismo e agentes infecciosos) (57), drogas/suplementos (e.g., echinacea,
trimetoprim/sulfametoxazol) e fatores genéticos (58, 59). O estresse psicolégico também tem sido
associado a um aumento de 50% no risco de desenvolver lUpus.

A incidéncia mundial do LES € maior no continente asiatico, australiano e americano, sendo
estimada em cerca de 1 a 10 casos por 100 mil individuos por ano (60). No Brasil, apenas um estudo
avaliou a incidéncia de LES, em Cascavel/PR, sendo de 4,8 casos/100 mil habitantes por ano (61).

Ja a prevaléncia de LES na populagdo mundial é estimada em 20 a 70 casos por 100 mil
habitantes, isso porque existe uma variedade geografica muito presente que influencia na prevaléncia
da doenca (60, 62). Os EUA, por exemplo, apresentam a maior prevaléncia de LES mundial, sendo
equivalente a 241 casos por 100 mil habitantes (63). Ja, no Brasil, a prevaléncia do lipus veem
aumentando nos Ultimos anos, passando de 65 casos por 100 mil habitantes para 97 casos por 100 mil
habitantes.

A taxa de mortalidade destes pacientes no Brasil é de 4,8/100.000 habitantes, sendo 2,6 a 3,0
vezes maior do que na populagdo em geral (55). No entanto, a sobrevida aumentou consideravelmente
nos ultimos 50 anos, passando de 50% em 1950 para 95% em 2000 (56). Uma possivel justificativa
para 0 aumento da sobrevida se da, ndo apenas a um avanco no tratamento do lupus, mas também a um
investimento em um diagnéstico precoce. Vale ressaltar que a principal causa de 6bito de pacientes com

lUpus é devido a uma alta prevaléncia de desenvolver doencas cardiovasculares, renais e infecgdes (64).

2.1.3. Etiologia e fisiopatogénese da doencga

A etiologia do LES ndo esta totalmente esclarecida, porém ja se sabe que esta associada a idade,
a fatores ambientais, hormonais e a susceptibilidade genética. Nos Gltimos anos, estudos sugerem que
a chance de um individuo desenvolver Iipus, o qual algum familiar j& tenha sido diagnosticado com a
doenca, aumenta em torno de 44% e, ainda, em casos de gémeos monozigoéticos, esta probabilidade
aumenta entre 24% e 58% de chance em relagdo a gémeos dizigéticos (65). Criancas e adolescentes
também podem desenvolver lGpus eritematoso sistémico juvenil, representando 20% de todos os

pacientes com o diagndstico de lUpus eritematoso sistémico. Essa faixa etaria apresenta uma maior
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atividade da doenca, além de um desenvolvimento precoce de danos e aumento do uso de tratamento
imunossupressor (66). Apesar do LES apresentar um fator genético, gatilhos ambientais, incluindo
radiacdo ultravioleta, tabagismo, medicamentos, virus, baixos niveis de vitamina D e poluentes, sdo
grandes contribuintes para o desenvolvimento da doenga (66, 67).

O género também é um grande determinante no desenvolvimento de l0pus, visto que alteracGes
hormonais podem estar presente em pacientes com ldpus eritematoso sistémico. Estudos vém
demonstrando que, comumente, concentracfes de horménios esteroides (e.g., deidroepiandrosterona)
em pacientes com ldpus sdo menores quando comparado com individuos saudaveis, enquanto o
estradiol e a prolactina sdo maiores (68). Além disso, hormdnios tireoidianos também estdo mais
elevados nesses pacientes e as respostas do sistema nervoso autbnomo podem estar alteradas (65).

Outra caracteristica marcante do LES é a inflamag&o cronica e sistémica, caracterizadas por
respostas imunoldgicas desreguladas que ativam mecanismos do sistema imune inato e adaptativo. Essa
ativagdo resulta na liberagdo de citocinas inflamatorias, ativacdo de células T efetoras, produgdo de
autoanticorpos, bem como deposi¢do de complexo imune, resultando em uma inflamagdo sistémica
(66). Ocorre uma diminuicdo de linfocitos TCD4+, deficiéncia dos componentes do sistema
complemento e complicacGes hematologicas (e.g., linfopenia e a neutropenia) (69). Além disso, estudos
recentes encontraram uma associacdo entre interferons do tipo | e pacientes com lUpus eritematoso
sisttmico. Acredita-se que os interferons, especialmente o IFN-a, tenham um papel fundamental na
origem da doenga (70). Ocorre uma ativacdo dos linfocitos, células dendriticas, bem como células
natural Killer pelos INF-a. No caso de infeccdo, 0 RNA ou DNA bacteriano/viral ativam o fator nuclear-
KB e, em seguida, produzem o INF-a, caracterizando para um quadro inflamatério que estimula a
producdo de células B para a apoptose de células do antigeno (71). No entanto, no caso dos pacientes
com lUpus eritematoso sistémico, ocorre um aumento no complexo autoantigeno-anticorpo causado por
uma taxa de apoptose aumentada estimulando a producédo de INF-o e formando um ciclo vicioso (71).
Diversos estudos em pacientes com LES mostram que esta ativacdo da via do IFN, em células
mononucleares do sangue periférico, rins e tecido cutaneo, esta associada a uma doenga mais grave e

maior atividade (72). Para além dos niveis séricos aumentados de interferons I (i.e., [FNa) no lpus
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eritematoso sistémico, pode existir uma alteracdo na concentracdo de interferons do tipo Il (i.e., IFN-
v), e interferons do tipo III na doenca (73, 74).

Outra caracteristica presente no LES é a presenca de anti-dsDNA. Entre 60 e 90% destes
pacientes apresentam anticorpos anti-dsDNA, relacionando-se com a atividade da doenca (75). Testes
positivos de anti-dsDNA apresenta uma sensibilidade de 57,3% e uma especificidade de 97,4% e com
uma razdo de verossimilhancga positiva muito alta >16 que significa alta probabilidade de LES (76). No
entanto, a literatura ainda é bastante controversa sobre esses dados, reforcando que niveis elevados
devem apenas ser considerados como um elemento preditivo importante (76).

Embora néo se saiba ao certo a etiologia do LES, o sistema imune inato e o adaptativo possuem
papel na fisiopatogénese e progressdo da doenca. Dessa forma, entender esses mecanismos e como
levam ao dano tecidual é importantissimo para um melhor prognéstico e alternativas para um melhor

tratamento da doenca.

2.1.4. Manifestacgdes clinicas

As manifestacdes clinicas mais frequentes em pacientes com LES séo: fadiga (presente em 80-
100% dos pacientes), febre (podendo ser encontrada em mais de 50% dos pacientes), alteracdo do peso
corporal, fraqueza e desédnimo. Outras manifestacdes mais especificas sdo: sintomas
musculoesqueléticos (artrite, osteonecrose, miopatia e artralgia), renais (principalmente nefrite lGpica),
gastrointestinais (pancreatite aguda, vasculite mesentérica e trombose), pulmonares (pleurites),
cardiovasculares (doencas cardiacas valvulares), neuropsiquiatricos (convulsdes e doenca
cerebrovascular), hematoldgicos (citopenia e trombofilia), oculares (ceratoconjuntivite seca) e cutaneos
(erupcdo cutanea malar) (65).

Estas manifestagcdes variam entre os individuos e, sua intensidade, de acordo com a atividade
da doenca, podendo interferir na capacidade fisica e funcional, nas atividades diarias e qualidade de
vida. Pacientes com LES também apresentam risco elevado de desenvolver outras comorbidades como,
aterosclerose subclinica, artrite, artralgias, osteonecrose, fibromialgia, hipertensdo arterial, diabetes
mellitus e alteracdo nos niveis de colesterol (77) e estdo sujeitos a um aumento de 50 vezes para 0 risco

de infarto do miocéardio, quando comparado a populacdo geral (78). Esse conjunto de manifestacao
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clinica, somado a um estilo de vida inativo e um excesso de comportamento sedentario, contribui para
um maior risco cardiovascular, morbidade e mortalidade (79, 80).

A somatdria desses fatores (i.e., manifestac6es clinicas, risco elevado de desenvolver outras
comorbidades e estilos de vida inativo e/ou sedentério) resulta em um ciclo vicioso, isso é, as
manifestacdes clinicas contribuem para um estilo de vida inativo; no entanto, o excesso de
comportamento sedentario e uma inatividade fisica aumentam a inflamacéo e consequentemente, a
piora da doenca (81). Para tanto, promover um estilo de vida mais saudavel (i.e., promocéo de exercicio
fisico e diminuicdo do comportamento sedentario, bem como, habitos alimentares) pode resultar em

uma melhora nos sintomas das doencas, capacidade fisica e funcional e qualidade de vida (82).

2.1.5. Tratamento farmacologico e ndo-farmacologico

O manejo do LES ainda é bastante desafiador, entretanto, o tratamento farmacolégico ¢é a
primeira linha para controlar a doenca (83). As principais drogas utilizadas sdo: os glicocorticoides,
hidroxicloroquina, agentes imunossupressores e biologicos. Os glicocorticoides sdo utilizados durante
toda o percurso da doenca, sendo sua dosagem dependente da atividade da doenca (78), isso porque eles
apresentam um efeito anti-inflamat6rio e imunossupressor. A hidroxicloroquina, conhecida como a
terapia base, esta cada vez mais presente no tratamento, pois estudos vém demonstrando que essa droga
apresenta um papel fundamental na prevengdo do acometimento renal e na melhora da taxa de remisséo
do lapus (78). J& os agentes imunossupressores sdo indicados ndo sé para condicOes especificas, tais
como, nefrite lUpica, artrite e lesGes cutaneas lupicas, como também, pela prépria atividade da doenca
(78). Ademais, a terapia medicamentosa com bioldgico (imunossupressor) esta sendo cada vez mais
utilizada em pacientes com IUpus eritematoso sistémico, tendo em vista 0 sucesso com o tratamento em
pacientes com artrite reumatoide (65), ambos doencas reumaticas. Apesar disso, esses tratamentos nao
estdo livres de efeitos adversos, tais como: aumento do risco de aterosclerose clinica e subclinica,
angina, complicacdes sistémicas, osteoporose, alteracdo do perfil lipidico e risco cardiovascular (14,
55, 69, 84, 85). Como tratamento ndo farmacoldgicos, podemos considerar um estilo de vida saudavel

com habitos alimentares adequados e préatica de atividade fisica (86).
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Sabemos que a pratica regular de exercicio fisico, com exercicios aerdbicos e de forca
realizados em intensidade moderada a vigorosa, podem beneficiar a salde, isso €, com melhora da
capacidade aerobica, capacidade funcional (87), reducdo do peso corporal, circunferéncia da cintura,
sensibilidade a insulina, sintomas de fadiga, ansiedade e depressdo (86) e fatores de risco
cardiovasculares (i.e., pressdo arterial, perfil lipidico e funcdo endotelial e autondmica) em pacientes
com LES (86). Por outro lado, a inatividade fisica parece estar associada a aumentos na espessura da
camada intima-média da carétida e do numero de placas carotideas, aumento de lipoproteinas de alta
intensidades pro-inflamatoria (86).

No entanto, apesar dos beneficios da pratica de exercicio fisico regularmente em pacientes com

lUpus eritematoso sistémico, esses pacientes ainda apresentam uma alta taxa de inatividade fisica (25).

2.2.Fundamentos sobre comportamento sedentario, préatica de atividade fisica e habitos

alimentares saudaveis

2.2.1 Comportamento sedentario e pratica de atividade fisica

2.2.1.1 Conceitos e definicdes

Estudos que avaliam o comportamento sedentario estdo cada vez mais comuns na literatura. No
entanto, algumas terminologias podem ser confundidas e precisam estar bem definidas (Tabela 2).

Tabela 2 — Conceitos e exemplos no campo de pesquisa de comportamento sedentério e pratica de atividade

fisica
Termos Definicéo Exemplos
Atividade fisica Qualquer movimento produzido por contracdo do ik
musculo esquelético e que resulta em um gasto
energético acima dos niveis basais.
Atividade fisica Qualquer comportamento em que o equivalente Caminhar, realizar tarefas domésticas,
leve metabdlico esteja entre 1,6 < 3,0 METs ou a jardinagem até esportes recreativos e
intensidade relativa entre 40 < 55% da FCmax dancas
(i.e.,20 < 40% VO2max).
Atividade fisica Qualquer comportamento em que o equivalente Transportar cargas leves, andar de
moderada metabolico esteja entre 3,0 < 6,0 METs ou a bicicleta em um ritmo regular ou jogar

intensidade relativa entre 55 < 70% da FCax ténis
(i.e.,40 < 60% VOzmax).
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Atividade fisica
vigorosa

Comportamento
sedentario

Exercicio fisico

Qualquer comportamento em que o equivalente
metabdlico esteja entre 6,0 - 9,0 METs ou a
intensidade relativa entre 70 < 90% da FCrax (i.€.,
60 < 85% VO2max.

Qualquer comportamento, realizado por um
individuo acordado, caracterizado por um gasto
energético< 1,5METs, enquanto sentado, reclinado
ou deitado.

Sequéncia de movimentos planejada, estruturada e
repetitiva, tendo como objetivo melhorar ou manter

Levantamento de pesos, corrida ou

ciclismo réapido

Ficar sentado ou deitado por longos
periodos, como assistir TV, usar
computador, jogar videogame ou outras
atividades que exigem pouco ou nenhum
esforco

Corrida, natacdo, musculacdo, aulas de
aerdbica ou Pilates

Inatividade fisica

uma capacidade fisica especifica. O exercicio fisico
é uma subcategoria da atividade fisica (88).

Termo utilizado para descrever o comportamento de

individuos que ndo fazem uma quantidade suficiente

de atividade fisica moderada a vigorosa e, desta el
forma, ndo atingem as  recomendaces

populacionais(31, 89).

Fonte: WHO guidelines on physical activity and sedentary behavior.(90)

2.2.1.2.Mensuracao do comportamento sedentério e nivel de atividade fisica

Tradicionalmente, a mensuragdo do comportamento sedentario e do nivel de atividade fisica
ocorre por métodos subjetivos (e.g., questionarios e diarios) e, atualmente, também por métodos
objetivos (e.g., acelerbmetros, peddmetros, monitores de frequéncia cardiaca, dgua duplamente
marcada, calorimetria direta e indireta) (91, 92).

Por serem de facil aplicagdo e baixo custo, os questionarios e diarios voltados para o
comportamento sedentdrio e nivel de atividade fisica sdo amplamente utilizados em estudos
experimentais, e, normalmente, sdo compostos por perguntas sobre a intensidade, frequéncia e volume
do exercicio realizado, podendo classificar o individuo em ativo ou inativo. No entanto, assim como
toda ferramenta, a aplicacdo de questionarios apresenta vantagens (baixo custo e féacil aplicacdo) e
desvantagens, como: estdo sujeitos a uma subestimacao ou a superestimacao do tempo despendido em
cada atividade, pode haver dificuldade em mensurar a intensidade de cada exercicio, além de depender
diretamente da memoria e da autopercep¢do da atividade do participante (93-95).

Por outro lado, algumas ferramentas que usam o métodos objetivos mensuram diretamente o
tempo em que o participante realiza a atividade, estando livre desses vieses. Para isso, 0s acelerdmetros

sdo utilizados para a mensuracdo do comportamento sedentario e nivel de atividade fisica. Os
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acelerbmetros triaxiais sdo utilizados para medir a aceleragdo dos segmentos corporais em trés direcGes
(médio-lateral (X), anteroposterior (Y) e vertical (Z)) durante 0 movimento e, assim, obtém um valor
bruto que, quando convertido em counts, diferem os niveis de atividade (e.g., atividade fisica leve,
moderada ou vigorosa e comportamento sedentario), ja que diferentes tipos de atividades tém padrdes
de aceleragdo distintos em diferentes eixos. Para além disso, a definicdo do local em que sera utilizado
é importante para uma captagdo de movimento mais precisa, podendo ser na cintura, coxa, punho ou
tornozelo. Ademais, o acelerémetro uniaxial, que mede a aceleracdo em apenas um eixo, geralmente é
mais utilizado para avaliar o comportamento sedentario. Nesses casos, a detec¢do da aceleracdo em um
Unico eixo, geralmente o eixo vertical (Z), é suficiente para identificar a auséncia de movimento ou
atividade fisica significativa (96).

Ainda assim, alguns exercicios podem ndo ser mensurados devido a posi¢do em que é colocado
0 equipamento. Ou seja, em exercicios que requerem que o individuo fiqgue em posicdo sentada ou
deitada (e.g., abdominal, prancha, flexdo de brago), o aparelho pode ndo compreender que est4 sendo
realizado exercicio fisico e pode classificar como um comportamento sedentario. Portanto, a escolha
entre 0 uso de acelerbmetros triaxiais ou uniaxiais deve ser estudada dependendo do objetivo da
medicdo. Para avaliar o nivel de atividade fisica e exercicio fisico de forma abrangente, o acelerdmetro
triaxial é preferivel devido a sua capacidade de capturar movimentos em maltiplos eixos. Ja para avaliar
0 comportamento sedentario, o acelerdmetro uniaxial é suficiente para detectar a auséncia de
movimento. No entanto, toda ferramenta apresenta sua limitacdo e esta deve ser considerada na

interpretacdo dos resultados, seja pela posicdo corporal ou pela propria configuracdo do aparelho.

2.2.1.3.Potenciais efeitos deletérios do comportamento sedentario e inatividade fisica
Baixos niveis de atividade fisica e grandes periodos em comportamento sedentario estdo

associados a maiores riscos de morbidade e mortalidade. A populacdo geral despende, em média, 9,6

horas/dia (60% das horas diarias) em comportamento sedentario, alocando o restante do dia em

atividade fisica leve (35% das horas diérias) e moderada a vigorosa (5% das horas diérias), considerando
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o restante em horas de sono noturno (equivalente a 8 horas) (97). No Brasil, cerca de 47% da populacéo
apresenta niveis insuficientes de atividade fisica (dados mensurados de forma subjetivas) (98).

Estudos anteriores ja demostraram que longos periodos em comportamento sedentario tém sido
associado a fatores de risco cardiovasculares, resisténcia a insulina, dislipidemia, aumento da pressdo
arterial e do indice de massa corporal, bem como, diminui¢do da aptiddo cardiorrespiratdria (99). Estes
efeitos prejudiciais do comportamento sedentério prolongado ja podem se manifestar em poucos dias
de exposicdo a essa situagdo. Para ilustrar, em apenas uma semana de repouso absoluto (deitados em
uma cama), adultos jovens ja demonstraram uma diminuicdo no VO2max de -0,2 L/ml e perda de massa
muscular de -600g nos membros inferiores e observaram-se mudancas significativas no metabolismo
da glicose, como a resisténcia a a¢do da insulina (100).

Ao considerar a inatividade fisica, os efeitos deletérios ndo sdo diferentes. Individuos inativos
estdo mais propensos a desenvolver doengas crbnicas ndo transmissiveis e a um maior risco
cardiovascular, além de diminuicdo da expectativa de vida, aceleragdo do envelhecimento biol6gico
(80) e maior risco de morte (20-30% quando comparada com individuos ativos) (80, 101).

No entanto, ndo ha estudos que realizam tal separagdo, ndo da para separarmos os efeitos
deletérios do comportamento sedentario e da inatividade fisica. Quando consideramos um estilo de vida
inativo e sedentario, alguns fatores criticos contribuem para a inflexibilidade metabdlica. Isso ocorre
devido a uma série de fatores e efeitos adversos (incluindo alteracdes no metabolismo energético, na
musculatura, nos 0ssos, no figado e na composi¢do corporal) desencadeados por essa condicao (80,
102). Ademais, a literatura sugere que existe uma relacdo dose resposta entre 0 comportamento
sedentario e a pratica de atividade fisica, mais especificamente atividade fisica moderada a vigorosa
(AFMV)(103). Portanto, fica evidente que, para a prevengdo de doencas e promocdo de saude, €

fundamental uma vida ativa e com pouco tempo despendido em comportamento sedentario

2.2.1.4.Potenciais efeitos terapéuticos da pratica de atividade fisica e do exercicio fisico
Os beneficios da pratica regular de atividade fisica ja estdo bem estabelecidos na literatura, de
tal forma que ser fisicamente ativo € uma mensagem comum nos contextos de promog&o da saude (90).

Essa é capaz de promover uma melhora na capacidade aer6bica e funcional, aptiddo cardiorrespiratoria
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e muscular, melhora da funcionalidade, reducdo da fadiga, composi¢do corporal, salde 6ssea, funcao
cognitiva, qualidade de vida e sensacdo de bem-estar (104-108).

Para além disso, alguns estudos indicam uma clara relacao dose-resposta entre a atividade fisica
e melhores pardmetros de saude, com reducGes do risco de mortalidade prematura e doengas crénicas
em individuos que cumprem ou excedem as recomendagdes internacionais (109). Estas reducfes de
risco sdo consistentes com os resultados de uma recente revisao sistemética e metandlise (110). Nela,
foram incluidos 16 estudos que analisam diferentes parametros, tais como: doencas cardiovasculares,
mortalidade por todas as causas, diferentes tipos de céancer, diabetes tipo 2, hipertensdo, doencas
cardiacas isquémica, acidade vascular cerebral isquémico e estado de salde autorrelatado. Um dos
estudos mencionados (Moore et al.) revelou recentemente que a pratica de qualquer volume de atividade
fisica (i.e., de 0,1-3,74 equivalente metabdlico (MET-h/semana) de atividade fisica moderada a
vigorosa durante o tempo de lazer, o que equivale a 75 minutos/semana de caminhada rapida) resultou
em um aumento de 1,8 anos na expectativa de vida, com beneficios adicionais a medida em que os
niveis de atividade fisica aumentam (por exemplo, um ganho de 4,5 anos de vida com 22,5 ou mais
MET-h/semana, equivalente a 450 minutos/semana de caminhada rapida) (111). Além disso, Arem et
al. também descobriram recentemente que qualquer nivel de participagdo em atividade fisica (ou seja,
de 0,1 a menos de 7,5 MET-h/semana) levou a uma reducdo de 20% no risco de mortalidade, enquanto
0 cumprimento das atuais diretrizes recomendadas resultou em um beneficio de mortalidade de 319%,
aproximando-se mais da reducdo ideal de risco de 39% observada com a prética de atividade fisica 3-5
vezes superior as recomendacdes internacionais (112).

Portanto, a préatica de atividade fisica (seja em qualquer nivel) apresenta uma relagdo inversa,
isso é, parece que quando combinado atividade fisica ou a pratica de exercicio fisico e baixo
comportamento sedentario, o risco de morbidade e mortalidade é atenuado, embora néo totalmente
eliminado (82, 113). Sendo assim, de uma perspectiva mais holistica, as diretrizes atuais para a pratica
de atividade fisica promovem a integracdo de abordagens que incentivam tanto a atividade fisica

moderada a vigorosa quanto a reducéo do tempo sedentario.
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2.2.1.5.Recomendacdes

Frente a estes beneficios da pratica de atividade fisica e considerando os maleficios de longos
periodos em comportamento sedentarios, foram criadas algumas diretrizes na tentativa de auxiliar na
pratica clinica, contribuindo na mensuracdo e na exemplificacdo de possiveis exercicios para manter
uma vida mais ativa. O American College of Sports Medicine (ACSCM) publicou sua diretriz na qual
recomenda a pratica de 150 minutos por semana de exercicios moderados ou 75 minutos por semana de
exercicios vigorosos (114). Em 2020, a Organiza¢do Mundial da Satude (OMS), também publicou uma
diretriz que recomenda a pratica de atividade fisica a depender do publico-alvo, com um incentivo a
prética de exercicio fisico, porém com o diferencial do estimulo da diminuicdo do comportamento
sedentério, além da inclusdo da recomendagdo para adultos e idosos com condigdes cronicas, cancer,
hipertensdo arterial, diabetes tipo 2 e individuos que vivem com HIV (90). Por fim, o Ministério da
Salde, publicou, em 2021, um Guia de Atividade Fisica para a Populacdo Brasileira. Nele, ha
recomendacdes para diferentes faixas etarias (desde criancas até idosos, mulheres gestantes ou no pés-
parto e para pessoas com deficiéncia) considerando as recomendac¢des da OMS. Todas as diretrizes tém
0 mesmo objetivo: incentivar um estilo de vida mais ativa e conscientizar a importancia da quebra de
longos periodos em comportamento sedentério (115).

Portanto, tanto as recomendagdes da OMS quanto as do Ministério da Saude recomendam que
os adultos participem de atividades fisicas de intensidade moderada a vigorosa por pelo menos 150 a
300 minutos por semana. Além disso, destacam a importancia de reduzir o tempo sedentério e aumentar
0 movimento ao longo do dia, enfatizando que qualquer atividade é melhor do que nenhuma. As novas
diretrizes da OMS reconhecem também a evidéncia emergente sobre a interacdo entre comportamento
sedentério e atividade fisica de intensidade moderada a vigorosa, e afirmam que os adultos devem
buscar fazer mais do que os niveis recomendados de atividade fisica para reduzir os efeitos prejudiciais

do tempo prolongado em comportamento sedentério.
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2.2.2. Alimentacéo

2.2.2.1.Conceitos e definicoes

Algumas palavras usadas na ciéncia da Nutri¢do sdo popularmente mencionadas como sindnimos
de forma errdnea, para evitar que isto ocorra, precisamos esclarecer conceitos e defini¢cdes (Tabela 3)

(116).

Tabela 3 - Conceitos sobre alimentagdo

Conceito Definicéo Exemplos
. 3 . Comer frutas, verduras, legumes,
Consumo alimentar Ingestéo de alimentos 3
carnes e paes
Estrutura alimentar Horarios e regularidade das refeicdes Comer de trés em trés horas
. . Realizar a refei¢do sentado na mesa ou
Comportamento alimentar Como e de que forma se alimenta

no sofa com a televisao ligada

. Crencga de que o0 consumo de
. . Crengas, pensamentos, sentimentos e ] ]
Atitude alimentar ) ) carboidrato ird causar um ganho de
relacionamento com os alimentos
peso (errado)

o ) Comportamento que ocorre _ ) _
Habitos alimentares o Mesma rotina alimentar todos os dias
repetitivamente

Fonte: Criado com base autores: (117-120)

E importante ressaltar que essas defini¢des ndo sdo rigidas e ndo podem ser segregadas umas das
outras em sua totalidade. Por exemplo, habitos e comportamentos se formam e se mantém nos contextos
sociais em que estdo inseridos, ndo sendo completamente separados. Os habitos alimentares podem ser
vistos como a repeticdo de acdes ao longo do tempo, mas ndo se confunde com comportamento, pois a
ideia de habito ndo se limita ao dominio individual, uma vez que este estd inserido no ambiente que
sobre influéncia da cultura, costumes e do coletivo (118).

Para além destes conceitos 0 Guia Alimentar para Populagdo Brasileira define: “Alimentagdo diz
respeito a ingestdo de nutrientes, mas também aos alimentos que contém e fornecem os nutrientes, a
como alimentos sdo combinados entre si e preparados, a caracteristicas do modo de comer e as
dimensdes culturais e sociais das praticas alimentares. Todos esses aspectos influenciam a salde e o
bem- estar” (121). Para tanto, desconstruir uma alimentagdo pautada apenas no consumo alimentar

focado no nutriente é imprescindivel para entender o perfil alimentar de um individuo.
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2.2.2.2.Mensuracao do consumo, estrutura, comportamento e atitude alimentar

Dentro da ciéncia da Nutri¢do existem diferentes ferramentas que podem ser consideradas para um

entendimento mais completo do perfil alimentar. Dentre os instrumentos disponiveis, o recordatoério de

24 horas (R24h) e o diario alimentar (122) sdo os mais utilizados para quantificar e avaliar a ingestdo

de nutrientes, sendo capazes de coletar a informacédo detalhada sobre o consumo (i.e., tipo de alimento

e quantidade consumida) e a estrutura alimentar (horério das refei¢des). Como toda ferramenta, ambos

apresentam suas vantagens e desvantagens (Tabela 4). Essas duas ferramentas serdo utilizadas na tese

em questao.

Tabela 4 - Ferramentas utilizadas para avaliagdo do consumo alimentar

Ferramenta Vantagens

Desvantagens

Rapida aplicacao
N&o altera a ingestdo alimentar
Pode ser utilizado em qualquer faixa etaria e em

. analfabetos
Recordatério

) Baixo custo

alimentar
Os alimentos s&o anotados no momento do
consumo
N&o depende da memoria
. Menor erro quando ha orientagdo detalhada para

Diario )

) 0 registro
alimentar

Mede o consumo atual
Identifica tipos de alimentos e preparacGes

consumidos e horérios das refeicdes

Depende da memoria do entrevistado

Depende da capacidade de o entrevistador
estabelecer uma boa comunicagdo e evitar a
inducdo de respostas

Um Unico recordatoério ndo estima a dieta habitual
A ingestdo relatada pode ser atipica

Consumo pode ser alterado, pois o individuo sabe

que esta sendo avaliado

Consumo pode ser alterado, pois o individuo sabe
que esta sendo avaliado
Requer que o individuo saiba ler e escrever
Ha dificuldade para estimar as porgGes
Exige alto nivel de motivacdo e colaboracéo
As sobras sdo computadas como alimento
ingerido
Requer tempo

O individuo deve conhecer medidas caseiras

Fonte: Adaptado de Fisberg et. al. 2009 (122)

O consumo alimentar, de maneira geral, é utilizado para quantificar os macronutrientes (e.g.,

carboidratos, proteinas e gorduras), micronutrientes (e.g., fibras, vitaminas e minerais) e/ou o nivel de

processamento dos alimentos. Esta nova classificagdo divide os alimentos em quatro categorias: 1)
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alimentos in natura e minimante processado (e.g., cereais, leguminosas, frutas, legumes e verduras), 2)
ingredientes culinarios (e.g., sal, azeite, dleo e manteiga), 3) alimentos processados (e.g., alimentos
enlatados, pdes artesanais e massas) e 4) alimentos ultraprocessados (e.g., pdes de forma, balas,
chocolates e refrigerantes) (49, 123).

De maneira geral, cabe ao pesquisador identificar seus recursos disponiveis e definir as informacGes
que deseja obter em sua avaliacdo para escolher o melhor instrumento a ser utilizado, considerando as
limitacGes e as caracteristicas de cada uma. No entanto, como vimos no topico anterior, em alguns
casos, 0 comportamento e a atitude alimentar tornam-se fundamentais para a avaliacdo completa do
perfil alimentar. Para isso, é preciso mensurar 0 sentimento associado a consumo (i.e., ansiedade,
felicidade, tristeza, nervoso, tédio), comensalidade (e.g., com quem e onde é feito a refei¢do) (124) e
percepcdo de fome e saciedade (125). Incluindo essas informagbes no prdprio recordatério 24h ou diario
alimentar, acompanhado de uma orientacdo de um profissional da area, j& € possivel compreender ndo
s6 0 consumo e estrutura alimentar, como também o comportamento e atitude alimentar.

Além disso, algumas ferramentas podem auxiliar na abordagem comportamental, tais como:
entrevista motivacional, comer intuitivo e o comer com atencdo plena (125). Todas essas ferramentas
devem ser aplicadas por um profissional capacitado. Para tanto, a abordagem comportamental voltada
para o aconselhamento nutricional (i.e., encontro entre duas pessoas para examinar com atenc¢éo, olhar
com respeito, e deliberar com prudéncia e justeza sobre a alimentacéo de uma delas) torna-se necessaria
para um melhor entendimento de comportamentos e habitos alimentares do individuo (126, 127). Essa
técnica faz parte de uma nutricdo aplicada, isso €, um processo de suporte que considera sentimentos,
experiéncias, crencas e atitudes associadas a alimentacdo do individuo atendido, que visa facilitar o
crescimento, auxiliar a resolver dificuldades alimentares e potencializar seus recursos pessoais por meio

de estratégias individualizadas que estimulem a responsabilidade pelo autocuidado (128).

2.2.2.3.Potenciais efeitos deletérios de uma alimentacéo inadequada

Um consumo alimentar insuficiente de macro e micronutrientes pode causar alguns danos a sadde.

Por exemplo, uma alimentacdo inadequada no aporte de ferro pode causar um quadro de anemia (muito
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comum em pacientes com lUpus), assim como a falta de vitamina D pode contribuir para um quadro de
osteoporose e danos musculares (129). Para além da ingestdo de micronutrientes, a falta de aporte
nutricional dos macronutrientes pode gerar fragueza muscular, perda acentuada de peso e uma menor
funcionalidade muscular, potencializando maiores danos, como o desenvolvimento de doencas crénicas
ndo transmissiveis (130, 131).

Considerando a pesquisa de orcamento familiar (POF) de 2017 e 2018 a ingestao energética média
da populacao foi similar ao da pesquisa anterior (POF de 2008 e 2009). Para a populacdo masculina,
em 2017-2018, variou de 1.709,0 kcal a 2.022,7 kcal e de 1.680,0 kcal a 1.996,6 kcal em 2008-2009,
segundo os grupos de idade. Na populacdo feminina, essa variacdo foi de 1.409,8 kcal a 1.681,8, em
2017-2018, e de 1.410,0 kcal a 1.752,0 kcal, em 2008-2009. A contribuicdo percentual das proteinas,
carboidratos e gorduras para a ingestao total de energia também foi similar nos dois periodos, variando
entre 17% e 19% para proteinas, 53% e 57% para carboidratos e 28% e 30% para gorduras em ambos
0S SEXO0S.

Porém, quando consideramos os alimentos pelo nivel de processamento, embora 0 consumo de
alimentos in natura e minimamente processado constitua a base da alimentacéo brasileira, com o mundo
moderno, os alimentos ultraprocessados ganharam espago. A POF de 2017 e 2018 mostrou que, embora
cerca da metade (49,5%) das calorias totais disponiveis para consumo nos domicilios brasileiros provém
de alimentos in natura ou minimamente processados, 22,3% de ingredientes culinarios, 9,8% de
alimentos processados e 18,4% de alimentos ultraprocessados, o consumo de alimentos
ultraprocessados esta crescendo nos ultimos anos, resultando em um declinio no percentual de energia
relativo a alimentos in natura ou minimamente processados e ingredientes culinarios (53,3 vs 49,5 %
VET e 25,8 vs 22,3%VET). Consequentemente, um aumento no percentual relativo a alimentos
processados e ultraprocessados (8,3 vs 9,8 %VET e 12,6 vs 18,4%VET) (dados comparados entre 0s
anos de 2002-2003 e 2017-2018) (29).

Esse aumento do consumo de alimentos ultraprocessados pode trazer alguns efeitos negativos a
satde quando consumidos de forma exagerada. Alguns estudos vém demonstrando que o alto consumo
de alimentos ultraprocessados estd associado a um maior risco de desenvolver doencas
cardiovasculares, coronarias e cerebrovasculares (132), sobrepeso e obesidade (133), diabetes mellitus
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tipo 2 (134) e céncer (135), isso porque esses alimentos sdo ricos em aglcares, sal e gordura,
caracterizando-os como alimentos altamente palataveis e pobres em fibras dietéticas, proteinas,
micronutrientes e outros compostos bioativos (135). Uma meta-analise com 43 estudos (21 transversais,
19 coorte prospectiva, 2 caso-controle e 1 conduzido como analise transversal e prospectiva) corroborou
com estes achados. Ao investigar uma possivel associacdo entre o consumo de alimentos
ultraprocessados e o risco de doengas nao transmissiveis, morbilidade e mortalidade, foi observado que,
em adultos, o consumo de alimentos ultraprocessados esteve associado a um risco aumentado para
sobrepeso, obesidade, bem como circunferéncia de cintura aumentado, mortalidade por todas as causas
e sindrome metabolica (136). Outra recente revisdo sistematica incluindo 23 estudos (10 transversais e
13 de coorte prospectiva) também encontrou uma associagdo entre o consumo de ultraprocessados e um
risco relativo aumentado de sobrepeso/obesidade (+39%), circunferéncia de cintura elevada (+39%),
HDL baixo (+102%) e sindrome metabdlica (+79%) (137). Com isso, fica evidente que o grande
consumo destes alimentos pode ndo ser uma estratégia interessante para melhorar os pardmetros de
salde.

Kevin Hall e colaboradores idealizaram um estudo randomizado controlado em que avaliaram o
efeito do consumo de ultraprocessados em 20 individuos com sobrepeso. Os individuos foram
submetidos a duas condicGes distintas, uma com consumo de alimentos in natura e outra com alimentos
ultraprocessados. Em ambas as condic¢bes, os individuos tinham livre acesso aos alimentos e a
guantidade de energia fornecida era a mesma. Os achados do estudo sugerem que consumo de
carboidrato e gordura, bem como o ganho de peso, foi maior durante o consumo da dieta rica em
alimentos ultraprocessados, enquanto, que o consumo de proteina e aglcar ndo foi diferente entre as
dietas. Quando os participantes consumiam a dieta rica em alimentos ultraprocessados, a ingestéo
calérica aumentava em 500kcal por dia (138).

Para além de piores marcadores associados a um consumo alimentar rico em alimentos
ultraprocessados, alguns comportamentos também parecem estar mais presentes quando ocorre 0
consumo destes alimentos, por exemplo o ato de beliscar. Alguns alimentos ultraprocessados (como é
0 caso de salgadinhos, bolachas recheadas e bebidas agucaradas) sdo facilmente associados ao ato de
beliscar, isso porque, normalmente, fazem parte de um contexto alimentar no qual o individuo realiza
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outras atividades concomitante, como assistir televisdo, por exemplo, além de serem vendidos,

frequentemente, em formas de snacks (139-141).

2.2.2.4.Potenciais efeitos terapéuticos de uma alimentacéo equilibrada

Para além dos efeitos deletérios de uma alimentacdo menos saudavel, seja pela ingestdo
insuficiente dos macro e micronutrientes, consumo exagerado dos alimentos ultraprocessados, bem
como por algumas préticas alimentares supracitadas, alguns estudos investigaram 0s potenciais
beneficios de ter uma alimentacéo equilibrada, seja por ser rica em alimentos in natura, ou por praticas
alimentares que visam o bem-estar.

Um estudo randomizado, controlado, cujo nosso grupo de pesquisa foi colaborador, promoveu
uma intervencdo pautada no bem-estar para mulheres que eram classificadas como obesas segundo o
indice de massa corporea (IMC). O estudo, nomeado como “Health at Every Size”, tinha como objetivo
promover uma intervencao interdisciplinar focada em mdltiplos aspectos fisioldgicos, atitudinais,
parametros nutricionais e comportamentais. Foram relatados aspectos como comer sozinho, comer
emocional, percepc¢do da imagem corporal, aspectos relacionados a qualidade de vida a partir de uma
intervencdo nutricional, filoso6fica e com promocao de exercicio fisico durante sete meses. Os resultados
mostraram que agueles que participaram do grupo intervencdo tiveram uma melhora no
condicionamento fisico, na percepcdo da imagem corporal e estavam mais confortaveis e menos
insatisfeitos com sua condicao fisica, além de apresentar uma melhora da qualidade de vida relacionada
com a saude (142-145)

Além de aspectos comportamentais e atitudinais, alguns estudos investigam potenciais efeitos
benéficos de uma alimentacdo pautada no consumo de alimentos in natura no ambito da sadde fisica,
tais como melhores marcadores sanguineos (i.e., melhora da glicemia e do HDL colesterol) (146) e uma
melhor salde cardiovascular (147). Portanto, parece que promover intervencdes alimentares focadas
em atitudes e comportamentos, que estimulam o maior consumo de alimentos in natura e minimamente
processado, bem como, um consumo consciente de alimentos ultraprocessados, torna-se imprescindivel

para uma melhor satde.
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2.2.2.5.Recomendacdes

Considerando os estudos supracitados, para além de consideramos o aporte adequado de macro e

micronutrientes documentados pela dietary reference intakes (DRIs) (129), o Guia alimentar para

Populacdo Brasileira (49), o qual considera uma alimentacéo saudavel como uma somatéria de consumo

alimentar, comportamento, estrutura, atitudes e habitos alimentares, reforca e recomenda:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9

Faca dos alimentos in natura ou minimamente processados a base da sua alimentacao;

Use os ingredientes culinarios em pequenas quantidades ao temperar e cozinhar alimentos e
criar preparagoes culinérias;

Limite o consumo de alimentos processados consumindo-os como ingredientes de preparagtes
culinérias ou como parte de refeigdes baseadas em alimentos in natura ou minimamente
processados;

Evite os alimentos ultraprocessados;

Coma com regularidade e atencdo, em ambientes apropriados e, sempre que possivel, com
companhia;

Faca compras em locais que ofertem variedades de alimentos in natura ou minimamente
processados;

Desenvolva, exercite e partilhe habilidades culinarias;

Planeje o uso do tempo para doar a alimentagéo o espago que ela merece;

Dé preferéncia quando fora de casa, a locais que servem refeigdes feitas na hora;

10) Seja critico quanto a informagdes, orientacdes e mensagens sobre alimentacéo veiculadas em

propagandas comerciais;

2.3. Teoria de mudanc¢a de comportamento

2.3.1. Modelo transteérico

O modelo transteérico de mudanca de comportamento € um modelo integrativo que afirma que a

mudanca intencional de comportamento é um processo com diferentes estagios de mudanca e prontiddo
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(148, 149). Nele, alguns componentes sdo considerados, tais como: estagio de mudanca, autoeficacia e
equilibrio decisdrio temporal, que serdo pontuados a seguir.

O estagio de mudanca integra uma dimensao temporal e se subdivide em seis estagios nos quais 0s
individuos se encontram de acordo com sua prontidao para mudanga de comportamento, sendo eles:
pré-contemplacdo; contemplacdo; preparagdo; acdo; manutencgdo e recaida (149). Individuos que se
encontram no estagio de pré-contemplagéo sdo aqueles que desconhecem a importancia da mudanca de
comportamento e por isso sua motivacado é baixa ou inexistente. Individuos no estagio de contemplagédo
sdo menos relutantes em mudar de comportamento e podem estar cientes de que hé algo errado com seu
comportamento, mas nao estdo dispostos a agir. Aqueles que se encontram no estagio de preparagdo se
sentem prontos para agir e planejar mudancas de acordo com objetivos a curto prazo. No estagio de
acdo ocorrem mudancas significativas de comportamento, e por fim, no estégio final, manutencéo, o
novo comportamento persiste por pelo menos seis meses (150), portanto, para realmente haver mudanca
de comportamento o individuo deve passar pelo estdgio de manutencdo. (Figura 1). Além disso, o
préprio modelo transtedrico menciona que durante todo o processo de mudanga de comportamento pode
haver recaidas que levam a uma estagnagdo do individuo no mesmo estagio ou regresséo para estagios

anteriores.

Manutencao

Contemplagio

o

Recaida

Pré contemplagio

Figura 1- Estagios do modelo transtedrico. Fonte: Adaptado de Prochaska, 1997 (151)
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O modelo transteérico de mudanga de comportamento também considera que a autoeficicia e o
equilibrio decisério podem mediar o processo de mudanca (149). A autoeficacia descreve a confianca
de um individuo para realizar um comportamento em situacdes desafiadoras ou tentadoras (152), sendo
essencial no processo de mudanga de comportamento. Além disso, ter um equilibrio decisorio, isso é,
uma lista de pros e contras sobre a mudanca de comportamento permite visualizar os beneficios e
maleficios que irdo enfrentar e adquirir ao realizar a mudanca. Todos esses componentes fazem parte
da mudanga de comportamento e podem contribuir para uma maior motivacdo (149).

Um estudo randomizado controlado submeteu pacientes diagnosticados com artrite reumatoide a
uma interven¢do com conhecimentos inerentes a doenca acompanhado aos fatores de riscos pessoais e
dicas personalizadas sobre como modificar fatores comportamentais pessoais e como reconhecer
sintomas precoces da artrite reumatoide. O estudo avaliou a motivacdo dos participantes para adquirir
comportamentos mais saudaveis: 63,9% dos individuos que receberam a intervencdo aumentaram a
motivacdo para melhorar os comportamentos relacionados ao risco de artrite reumatoide, melhorando
assim, o consumo alimentar, nivel de atividade fisica, hbito de escovacao de dente e uso de fio dental
(153).

IntervengBes alimentares pautadas na promocdo de hébitos alimentares também precisam
considerar a motivacdo inicial visando uma melhor aderéncia e assim alcancarem o estagio de
manutencdo (154). Frente a isso, um estudo publicado em 2010 testou a aplicabilidade do modelo
transtedrico em adultos perante o consumo de frutas e verduras. Este investigou os estagios, processos
de mudancas, a autoeficacia e o equilibrio de decisdo do consumo de frutas e vegetais. Os achados
sugerem que, para promover a mudanca de comportamento, é necessario trabalhar com diferentes
ferramentas, diante dos diferentes estagios, para um possivel alcance do estagio de manutengéo e uma
mudanca de hébito por completo (155). Ainda, Emely et. al. corroborou com os achados do estudo
anterior. Nele, o modelo transtedrico também foi usado para categorizar em que estagio o individuo se
encontra para a mudanca de comportamento. O curioso foi que o progresso fora do estdgio de
contemplacéo e fora da preparagdo mostrou padrdes diferentes de consumo de frutas, vegetais e peixe,
afirmando que a depender do estagio de motivacao que o individuo se encontra, diferentes ferramentas
precisam ser trabalhadas para adquirir novos habitos (156).
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Considerando intervengdes pautadas na promocao da pratica de atividade fisica, as estratégias ndo
sdo diferentes. Uma revisao sistemaética investigou o uso do modelo para a promogéo da perda de peso
em pessoas com sobrepeso ou obesidade. No entanto, embora a perda de peso tenha sido o objetivo
principal da revisdo, sendo que este ndo foi efetivo, a pratica de atividade fisica teve melhorias quando
considerado os estagios da mudanca de comportamento pelo modelo transteorico, isso é aumento da
duracdo e frequéncia do exercicio (157) ressaltando mais uma vez a importancia de considerar os
diferentes estagios de motivacdo para a promocdo de mudancas de habitos.

Portanto, parece ser importante avaliar a motivacdo do paciente para mudanca de habito, seja a
pratica de atividade fisica ou melhora dos habitos alimentares para alcangar o estagio de manutencéo e

enfim considerar a mudanga adquirida.

2.3.2. Roda da mudanca de comportamento

O comportamento humano é multifatorial e dificil de ser mensurado. Por esse motivo, é cada vez
mais importante que intervencfes comportamentais se baseiem em teorias comportamentais. A teoria
da roda da mudanca do comportamento tem por objetivo identificar os fatores que precisam ser alterados
para que o comportamento desejado seja alcangado e, assim, identificar o foco da intervencdo. Para
tanto, a teoria da roda da mudanca do comportamento é uma sintese de 19 estruturas de mudanga de
comportamento identificadas em uma revisdo sistematica da literatura (158, 159) e tem como objetivo
abordar as limitagdes sintetizando as caracteristicas comuns das estruturas.

Para isso, essa teoria considera que o comportamento é uma interacdo de capacidade, oportunidade
e motivacdo (COM-B) de cada individuo, sendo a capacidade, por defini¢do, a capacidade psicolégica
e fisica do individuo para se envolver no novo comportamento e inclui ter o conhecimento e as
habilidades necessarias; a oportunidade sdo todos os fatores externos ao individuo que tornam o
comportamento possivel ou o estimulam; a motivacao sao todos 0s processos cerebrais que energizam
e direcionam o comportamento, ndo apenas os objetivos e a tomada de decisdo consciente e inclui
processos habituais, resposta emocional, bem como tomada de decisdo analitica. Todos os fatores

mencionados sdo interligados e podem influenciar entre eles (159). Além disso, também considera nove
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funcbes de intervencdo, que auxilia na capacidade, oportunidade ou motivacdo, e por fim, conta com

sete tipos de politicas que também podem ser usadas (158) (Figura 2).

- Intervention functions

l Policy categories

Psychological O Physical

& B
2 >
§& E;
[y
S %
I ©

Service provisio®

Figura 2 - Modelo Roda da mudanca do comportamento. Fonte: Atkins, 2015. (158)

Para aplicar o conceito descrito pela teoria tanto a nivel individual quanto em grupo é preciso
compreender as trés etapas da mudanga do comportamento, sendo elas: (1) entender o comportamento,
(2) identificar a opinido das intervencdes, (3) identificar conteido e implementar a opinido. A primeira
etapa corresponde em avaliar o impacto do comportamento e a probabilidade de mudanca do
comportamento. Na segunda etapa, 0 pesquisador precisa conhecer fun¢Bes de intervencgdes
comportamentais (i.e., educacdo, persuasdo, incentivo, coer¢do, treinamento, restricdo e ainda conta
com modelagem e ativacdo) e saber escolher a melhor que se encaixa em determinada situacéo, e a
terceira constitui na implementacdo da teoria escolhida (Tabela 5). Para tanto, escolher qual estrutura

de uma intervenc¢do comportamental e a forma como ird ser entregue nao é semelhante a nenhuma outra.

Tabela 5 - Funcges da roda do comportamento para promog¢éo de mudanca de estilo de vida

Funcéo da L L . ~
) . Definigédo Exemplo da aplicabilidade na intervencéo
intervencao
Explicar conceitos relacionados a prética de atividade fisica,
Ed . Aumentar o conhecimento ou a comportamento sedentario e alimentagéo. Conhecimento sobre
ucagéo . L . - .
compreenséo riscos da inatividade fisica, comportamento sedentario e ma
alimentacdo

. Incentivar a pratica das metas L .
Incentivo ) Ligagdes e /ou mensagens semanais
estabelecidas
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Sessdo inicial e sessdes mensais para verificar cumprimento das

Treinamento Habilidades de transmissdo
metas
Mudancas Mudando o contexto fisico ou Promover mudangas na organizacdo da geladeira e/ou
ambientais social engajamento dos membros da familia na mudanca de habito
del Fornecendo um exemplo para as Fornecer videos explicativos para 0 programa de exercicios que
Modelagem pessoas aspirarem ou imitarem ser4 executado em casa

Analisar e buscar reduzir . . )
L . Revisdo das metas mensalmente para verificar as barreiras e
Ativagdo barreiras para aumentar a .
. . reduzi-las.
capacidade ou oportunidade

Fonte: Criado com base em Michie, 2011. (159)

Para exemplificar, um estudo realizado no Reino Unido elaborou uma intervencéo

comportamental com o objetivo de reduzir o tempo sentado entre os trabalhadores de um escritério com
base na teoria da mudanca de comportamento. Os autores realizaram grupos focais para identificar
estratégias que facilitariam a mudanca de comportamento, isso €, diminuir o tempo sentado no trabalho.
A partir desses grupos foi possivel identificar solu¢cBes que promovessem a diminuicdo do tempo
sentado, em diferentes ambitos, ambiental (disponibilidade de mesas ajustaveis em altura),
organizacional (suporte de gerenciamento sénior) e a nivel individual (fornecer sessdo de coaching para
discusséo sobre o tema) (160), partindo assim de uma melhor aderéncia e uma mudanga de habito mais
efetiva.

Outro estudo, dessa vez um ensaio clinico randomizado controlado, publicado em 2015,
promoveu uma intervencao comportamental com incentivo de atividade fisica de intensidade moderada
a vigorosa em criangas com idade entre 8-11 anos em periodo escolar na Irlanda. Os alunos foram
randomizados para receber dois formatos distintos de aula. No grupo experimental os professores
ministraram aulas de inglés e matematica usando métodos fisicamente ativos e no grupo controle as
aulas foram ministradas sem nenhuma intervencdo durante 8 semanas. A intervencao baseada na roda
do comportamento possibilitou 0 aumento do nivel de atividade fisica em criangas em periodo escolar,
incentivando os professores a usarem métodos de ensino fisicamente ativos em aulas de inglés e
matematica. O estudo ainda, ressalta a importancia de avaliar a aceitabilidade e satisfacdo dos alunos
com o programa proposto (161). Ainda, outro estudo publicado em 2022, promoveu uma intervengao
para aumentar a pratica de atividade fisica em adultos inativos. Trata-se de um estudo longitudinal com

uma intervengdo composta por um programa estruturado (duracdo de 12 meses) com uma sesséo sobre
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os beneficios da pratica de exercicio fisico, promovida por um especialista (capacidade), e o
encaminhamento para sessdes de exercicio locais gratuitos e subsidiado (oportunidade). No final do
programa de 12 meses, 0s voluntérios apresentaram melhorias sustentadas na atividade fisica (em +1331
METS-min/sem), excedendo as recomendagfes semanais, diminuiram mais de uma hora do
comportamento sedentario anterior e a percepgdo de salde e bem-estar também tiveram suas melhorias
(162).

Algumas estratégias para aplicar os conceitos da roda da mudanca de comportamento no campo
da alimentacdo podem ser incluir ou manter préaticas alimentares e reduzir ou remover alimentos nao
tdo saudaveis. O importante é sempre ser de forma gradual, adicionando um novo comportamento a
cada semana, sempre visualizando o resultado desejado, para que a mudanga seja duradoura. O processo
de mudanga gradual de comportamentos busca construir a autoeficacia do comportamento alimentar
dos potenciais participantes de uma intervencdo (163).

No entanto, como menciona Susan Michie precisamos considerar que 0 comportamento nédo
ocorre no vacuo, ocorre dentro de sistemas e contextos em constante evolugdo. A Figura 3 exemplifica
a interdependéncia de comportamentos relacionados a alimentagdo. Portanto, ao criar uma intervengdo
que tem por objetivo a mudancga de comportamento, seja este no ambito da nutrigdo ou néo, é prudente
gerar uma lista de todos o0s potenciais comportamentos que podem ser relevantes para o problema que
estdo a tentar resolver. Em seguida, considerar cada comportamento em termos de: o impacto da
mudanga de comportamento (que diferenca isso fara?), a probabilidade de mudanca de comportamento
(até que ponto o comportamento pode ser facilmente mudado?) e qualquer efeito de repercussdo (a
mudanga de comportamento sera positiva ou ird influenciar negativamente outros comportamentos?).
Ao considerar estes critérios, os criadores de intervencbes podem tomar decisGes pragmaéticas sobre

gual comportamento deseja modificar (158).
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Figura 3. Interdependéncia de comportamentos relacionados & alimentacéo. Fonte: Lou Atkins e Susan
Michie, 2015. (158)

Para exemplificar uma intervencdo alimentar que considera a roda da mudanga de
comportamento, Eric Robinson desenvolveu uma intervencdo que permitiu o uso de um aplicativo para
smartphone que promovia uma alimentacdo mais atenta. Nele o participante teria que tirar foto da sua
alimentacdo e categorizar como café da manhd, almogo, jantar, lanche, bebida ou outra. Em seguida,
apos o término da refeicdo o participante teria que registrar 0 tempo que demorou para consumir
determinado alimento e perguntas como “Vocé terminou tudo?”, “Qudo satisfeito vocé esta agora?”
deveriam ser respondidas. Antes da proxima refei¢cdo os usuarios eram lembrados do que ja haviam
consumido durante o dia. Os resultados mostraram que 0s participantes tiveram sua consciéncia
aumentada sobre as suas préaticas alimentares e com isso puderam utilizar esta informacéo para informar
a proximas tomadas de decisdes alimentares. Além disso, em média, os participantes perderam 1,5 kg
de peso ao final das quatro semanas de teste (164).

Portanto, a promocao de mudancga de comportamento precisa ocorrer com base em uma teoria
que forneca ferramentas adequadas frente ao problema que procura resolver. Cabe ao avaliador escolher

e entender qual ferramenta é mais adequada para tal situacéo.
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2.4. LuUpus eritematoso sistémico e pratica de atividade fisica, comportamento
sedentario e alimentacao

2.4.1. Atividade fisica e comportamento sedentario em pacientes com lUpus
eritematoso sistémico

Pacientes com LES despendem grandes horas em comportamento sedentario. Um estudo publicado
em 2011, na qual utilizou ferramentas subjetivas (questionario IPAQ) encontrou que estes permanecem
~ 6h por dia em comportamento sedentério (25). No entanto, a interpretacdo destes dados precisa de um
certo cuidado, por ser um dado autorrelatado pelos voluntarios o que pode gerar uma subestimacéo ou
superestimagdo dos dados. Ja, quando consideramos ferramentas objetivas (ActiGraph GT3X
acelerdbmetro), este numero € ainda maior (~ 8,8h por dia em comportamento sedentéario) (87), no
entanto, os dados sdo retratados com uma maior acurécia. Portanto, quando comparamos com o tempo
despendido em comportamento sedentario da populagdo geral (~ 7,5h) (165), podemos especular que
pacientes com LES apresentam um comportamento sedentério ainda maior. Quando consideramos o
nivel de atividade fisica o perfil ndo é diferente. Estudos anteriores relataram que a média do nivel de
atividade fisica moderada a vigorosa destes pacientes é de 23 + 14 min/dia ou 38 + 30 min/dia, ambos
abaixo da recomendacg@o (e.g., >150 min/semana) (166).

Para além dos dados guantitativos, Mancuso et. al. investigou a percepcdo da realizagdo dos
exercicios de pacientes com LES (167). Embora a préatica de exercicio fisico seja baixa, muitos pacientes
relataram que um estilo de vida mais ativo pode evitar as complicacGes causadas pela propria doenga e
pela terapia medicamentosa, e quando administrada de maneira adequada com supervisdo o exercicio
fisico pode trazer beneficios para a salde, assim como, incluir pequenas atividades durante os afazeres
diérios pode facilitar a diminuigdo do comportamento sedentario, por exemplo: a necessidade de ser
ativo para cumprir responsabilidades familiares e de trabalho, a habilidade de integrar a atividade fisica
na rotina diaria, como caminhar para fazer compras e ir para o trabalho e ter um companheiro(a) que
incentive. Porém, algumas dificuldades foram levantadas pelos participantes, tais como: medo de se
machucarem durante a realizacdo dos exercicios, falta de tempo devido trabalho e obrigacdes familiares,

bem como a mudanca climética e a falta de acesso a instalagfes especificas (e.g., academia) (167).
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Contudo, como ja discutimos em sessdes anteriores 0 comportamento sedentario esta diretamente
relacionado com a prética de atividade fisica, tornando imprescindivel a avaliacdo de ambos. Pensando
nisso, um grupo de estudos do Canada realizou um estudo transversal para avaliar o nivel de atividade
fisica e 0 comportamento sedentario de 100 pacientes com LES. O estudo em questdo utilizou o
acelerébmetro para a mensuragéo objetiva do nivel de atividade fisica e comportamento sedentario desses
pacientes. Os resultados mostraram que 0s niveis de atividade fisica moderada a vigorosa estavam
baixos, com apenas 11% dos pacientes com LES atendendo as recomendagdes atuais de atividade fisica.
Embora ndo possamos adotar um efeito de causalidade, foi feito uma substituicdo isotemporal para
modelar os efeitos da substituicdo do tempo gasto em uma intensidade de movimento por outra, isso &,
realocando o tempo despendido em comportamento sedentério ou atividade fisica leve por atividade
fisica moderada a vigorosa encontrando uma associagdo positiva com niveis de pressao arterial mais
baixa e estimativas mais baixas de risco de doencas cardiovasculares em 10 anos (168). Estudos com
a populacdo geral que também fizeram um estudo isotemporal, substituindo o comportamento
sedentério por atividade fisica moderada a vigorosa, também encontraram uma associagao positiva com
melhores perfis cardiometabolicos (169) e diminuicdo da mortalidade (170).

Para além disso, uma revisdo sistematica com metanalise publicada em 2017 investigou o efeito da
atividade fisica na fadiga (e.g., principal queixa de 50 a 92% desta populacdo) em pacientes com lUpus
eritematoso sistémico. Nessa revisdo foram incluidos estudos randomizados controlados, estudos
controlados e estudos quase-experimentais. No total, foram incluidos apenas trés estudos, todos com
programas estruturado de exercicio fisico com informacGes sobre a frequéncia, intensidade, tipo de
exercicio e 0 tempo da sessdo. Os resultados sugerem gue a fadiga em pacientes com llpus eritematosos
sistémico € menor com a préatica de exercicios aerobicos do que exercicios de relaxamento e que a
intensidade, frequéncia e tipo de exercicio deve ser individualizado para cada praticante, respeitando
sua particularidade. No entanto, os autores reforcam a importancia de integrar exercicios aerobicos e
resistidos (treinamento combinado) em um programa de treinamento fisico para pacientes com LES
pensando ndo s6 na fadiga, mas na forga muscular desses individuos (171).

Outro cendrio que pode contribuir para o incentivo e aumento da préatica de exercicio fisico em
pacientes com LES sdo programas home based. Quatorze mulheres afro-americanas sedentérias
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diagnosticadas com LES foram entrevistadas para avaliar sua motivacdo a jogar video game Wii Fit
como forma de engajamento em algum exercicio fisico e parece que a motivacdo e adesdo a programas
home based pode ser um aliado para iniciar a pratica de exercicio fisico (172).

Neste sentido, uma revisdo sistematica com metanalise, publicada em 2021, investigou a eficacia
de programas home based que promovem a pratica de atividade fisica para pacientes com doencas
reumaticas autoimunes com o objetivo de melhorar a qualidade de vida, capacidade funcional, dor e
atividade da doencga. No total foram incluidos 21 estudos na revisdo sistemética e 15 na metanélise
considerando pacientes diagnosticados com artrite reumatoide, LES, esclerose sistémica e espondilite
anquilosante que passaram por diferentes tipos de intervencdo domiciliar, tais como, treinamento
resistido, exercicios combinado (i.e., forca e flexibilidade), Wii fit e exercicios para as maos. Os
resultados indicaram que embora, este tipo de intervengdo exija uma supervisdo mais rigorosa, podendo
ser desde chamadas telefonicas, registros da préatica de atividade fisica, materiais educativos e até
mesmo entrega de equipamentos de exercicio fisico, a promocéo de intervengdes de atividade fisica
pautada em programas home based podem trazer beneficios para a qualidade de vida de pacientes com
doencas reumaticas autoimunes (165).

Portanto, como foi visto anteriormente, a redugdo do comportamento sedentério e a promogéao
da prética de exercicio fisico em pacientes com lUpus eritematoso sistémico pode acarretar uma melhora
da fadiga, diminuicdo do risco cardiovascular (25, 82) e capacidade aerdbica (82, 173). Nesse sentindo,
a promocao de atividade fisica e da préatica de exercicio fisico torna-se fundamental para pacientes com

IUpus eritematoso sistémico, bem como a diminui¢do do comportamento sedentério.

2.4.2. Alimentacgdo de pacientes com IGpus eritematoso sistémico

Em relacdo a alimentacdo de pacientes com LES a literatura ainda é escassa. Apenas um estudo
publicado em 2018 pelo nosso grupo de pesquisa caracterizou a ingestdo de macronutrientes de
pacientes com LES (N=19), isso é: a ingestdo de carboidrato, proteina e gordura e os dados sugerem
que, a ingestdo destes nutrientes, estavam de acordo com as diretrizes nutricionais (47,4 £ 12,6; 20,2 +
12,6; 32,4 £ 7,5 %VET quando comparada com 45 a 65%VET, 10 a 30%VET e 25 a 35% VET,

respectivamente) (23)
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No entanto, algumas manifestacdes clinicas desses pacientes podem estar relacionadas a nutri¢éo,
por exemplo, deficiéncia de micronutrientes (e.g., selénio, zinco e vitamina D), anorexia, pancreatite,
hepatite, nefrite e glomerulonefrite. Somado a isso, 0 uso de corticoide a longo prazo pode auxiliar no
ganho de peso, hipertensdo arterial, osteoporose, dislipidemia, hipocalemia, hiperglicemia e resisténcia
a insulina, bem como, predisposicao a infec¢des (174).

Nesse sentindo uma revisao sistemaética publicada em 2019 avaliou as evidéncias de intervencdes
nutricionais (i.e., dieta ou suplementacdo) com pacientes com LES sobre os efeitos na sadde. Foram
incluidos 14 estudos, a maioria voltada com intervencfes com émega 3 ou vitamina D, ou ainda com
algum alimento especifico (i.e., circuma) (175). Vale destacar também que os estudos publicados na
literatura sobre alimentacdo em pacientes com LES s&o voltados para intervengdes focadas nas doencas
associadas ao LES isso €, hipertensdo arterial, colesterol alterado (176) ou até mesmo perda de peso
@ar7.

Além disso, um artigo original publicado em junho de 2021 analisou a influéncia da dieta
mediterranea (i.e., alto consumo de vegetais, frutas, grdos inteiros, peixes e azeites, com consumo
moderado de carne vermelha e vinho) na atividade do LES e no acimulo de danos e marcadores de
risco de doencas cardiovasculares (178, 179). Foi aplicado um questionério com 12 itens relacionado a
frequéncia do consumo alimentar nos ultimos seis meses com alimentos que compfe uma dieta
mediterranea (e.g., azeite, frutas, vegetais, legumes, peixes e nozes; pouco consumo de carnes
vermelhas, produtos carneos, agucarados e doces) e um recordatorio alimentar de 24h. Os resultados
mostraram que pacientes com LES com maiores escores de adesdo a dieta mediterrdnea tinham
melhores perfis antropométricos e niveis séricos de risco cardiovascular e/ou marcadores inflamatorios
(178). O estudo ressalta ainda, que foi feito apenas uma associacdo transversal e que para maiores
conclusdes sao necessarios estudos longitudinais que avaliam o efeito de intervences de estilo de vida.

Portanto, intervengdes alimentares voltadas para a promocdo de uma alimentacdo adequada
(considerando aspectos para além do consumo alimentar) sdo necessarias em pacientes com LES e,
sendo assim, essa tese ira contribuir com o avango no tratamento de pacientes com llpus eritematoso

sistémico.
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2.5. Seguranca, eficacia e viabilidade de interven¢des com mudanca de comportamento

em doencas cronicas

2.5.1. Seguranga de intervengdes comportamentais

A seguranca de intervencdes comportamentais € mensurada a partir das condi¢des clinicas dos
individuos que estdo sendo avaliados, isso €, no caso de pacientes com LES, avaliamos a seguranca de
intervencGes comportamentais referente a atividade da doenca, bem como, a saide como um todo
durante e apds o protocolo.

Como ja vimos anteriormente, 0 LES é uma doenga autoimune e cronica. Por isso, para promover
intervencOes de estilo de vida nesses pacientes é necessario avaliar o efeito da intervencdo na atividade
da doenca, bem como sinais e sintomas. Além disso, também ja foi visto que a atividade da doenca do
lUpus é mensurada a partir do SLEDAI-2K, presenca de complementos e pela presenca de anticorpos
anti-dsDNA.

Neste sentido, um estudo randomizado promoveu treinamento fisico aerébico em criangas com
lUpus eritematosos sistémico para avaliar a capacidade cardiorrespiratoria e a seguranga em promover
um treinamento fisico estruturado para esta populagdo. Os individuos foram randomizados em dois
grupos. O grupo intervencgdo recebeu um treinamento fisico e o grupo controle ndo praticou henhum
exercicio fisico, além das aulas de educacdo fisica escolares (uma sessdo de 45 minutos duas vezes por
semana). O treinamento fisico teve duracdo de até 60 min com 5 minutos de aquecimento, 20 a 50
minutos de treinamento aerdbio na esteira com intensidade moderada e 5 minutos de relaxamento com
duracdo de 12 semanas. Todos os treinos foram supervisionados por um profissional de educacao fisica.
Os resultados da intervencdo mostraram que o treinamento fisico aerdbico foi capaz de melhorar a
capacidade cardiorrespiratoria desses pacientes e os valores do SLEDAI-2K e anticorpos anti-dsDNA
permaneceram inalterados em ambos os grupos (intervencdo e controle). Sendo assim, a métrica
utilizada para mensurar a seguranca do treinamento fisico ndo detectou nenhum dano ao paciente. (180).

Estudos como esse sdo fundamentais para demostrar o efeito de intervengdes comportamentais que
promovam mudanca de estilo de vida tanto na pratica de exercicio fisico e diminui¢cdo do
comportamento sedentario, bem como, intervencbes nutricionais. Antes de avaliar se intervencgdes
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comportamentais sdo eficazes, é preciso avaliar se sdo seguras para garantir se realmente a mudanca de

habitos ndo acarretara maleficios a salide dos individuos.

2.5.2. Eficécia de intervengdes comportamentais

Estudos que promovem intervenc¢des comportamentais precisam reportar a eficacia de seus achados
assim como a aderéncia de seus voluntérios na realizacdo da intervengdo proposta para uma concluséo
mais fidedigna do seus achados. Entenda-se eficacia como o resultado esperado frente a proposta
oferecida.

Vale destacar que estudos que promovem programas de exercicio fisico estruturado e que
incentivam os pacientes irem até o local de treinamento (e.g., oferecem a oportunidade) o controle da
aderéncia é muito mais facil e preciso. Ja programas de treinamento fisico realizados home based
apresentam suas dificuldades de controle e mensuracdo per si. No entanto, mesmo com estas
dificuldades, nos Gltimos anos, a promocéo da prética de atividade fisica com programas home based
surgiu como uma potencial estratégia clinica e econdmica para aumentar os niveis de atividade fisica,
melhorar o controle de doencas e a salde geral em maltiplas condicdes clinicas (181).

Alguns estudos ja sugerem que estes apresentam uma melhor aderéncia (principalmente depois de
um ano) quando comparamos com programas de treinamento fisico centre based (171, 182). No
entanto, esse dado deve ser olhado com cautela. Uma recente revisdo sistematica com metanalise
publicada pelo nosso grupo em 2021, avaliou a eficacia de programas home based em doencas
reumaticas autoimunes e os achados sugerem que intervencGes domiciliares com promocao de pratica
de exercicio fisico apresentaram uma aderéncia moderada. No entanto, os estudos incluidos, muitas
vezes, ndo reportaram como estes programas foram supervisionados e controlados, informacdo esta
imprescindivel para melhor compreensdo do controle das varidveis analisadas e da aderéncia ao
protocolo (181).

Intervencdes alimentares com mudancga comportamental ainda ndo foram testadas em pacientes
com lupus eritematoso sistémico, apenas intervengdes nutricionais para investigar o papel de nutrientes
especificos da dieta, tais como 6mega-3 e vitamina D, sobre sintomas e atividade da doenga, bem como

a prevaléncia de LES (175). Portanto, essa tese ird auxiliar na orientacdo de praticas alimentares para

52



pacientes com LES e na recomendacdo do aumento de exercicio fisico e diminui¢cdo do comportamento

sedentario.

2.5.3. Viabilidade de interveng¢des comportamentais

Como ja foi mencionado, adquirir habitos mais saudaveis (i.e., pratica de atividade fisica,
diminuicdo de comportamento sedentério e alimentagdo equilibrada) traz beneficios para salde do
individuo, inclusive para aqueles portadores de doencas cronicas. Para tanto, mensurar a viabilidade de
intervencBes comportamentais torna-se importante para avaliar se a implementacdo da mesma é
factivel, isso €, frente as ferramentas, espaco e mao de obra disponivel para a promogdo da intervencao.

Sendo assim, um estudo de viabilidade, diferente de um estudo piloto, foca nos mecanismos e nas
ferramentas necessarias para tornar a intervenc¢do proposta capaz de ser aplicada e padronizar todas as
etapas tornando assim possivel sua replicacdo, isso €, tem como objetivo: (a) avaliagdo da capacidade
de recrutamento e caracteristicas da amostra resultante, (b) avaliacéo e refinamento dos procedimentos
de coleta de dados e medidas de resultados, (c) avaliacdo da aceitabilidade e adequagdo da intervencédo
e procedimentos de estudo, (d) avaliacdo dos recursos e capacidade de gerir e implementar o estudo e

intervencao, e (e) avaliagdo preliminar das respostas dos participantes a intervencéo (Figura 4) (183).

Estudos Piloto

Focado no Resultado

Figura 4. Esquema de estudo de viabilidade e estudo piloto. Adaptada de Orsmond, 2015 (183)
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Para ilustrar, um estudo randomizado controlado com pacientes diagnosticados com esclerose
multipla avaliou a eficécia, viabilidade e aceitabilidade dos efeitos de uma intervengdo comportamental
de atividade fisica. Dados como fadiga, aderéncia, nivel de atividade fisica, qualidade de vida, dor e
aceitabilidade da intervencdo por meio do grupo focal foram coletados. O estudo mostrou que o
aumento do nivel de atividade fisica e a reducdo do comportamento sedentario em pacientes com
esclerose multipla é seguro, viavel e aceito por essa populacdo (184). Portanto, estudos como esse sdo
necessario em pacientes com lUpus eritematoso sistémico, para avaliar se intervencdes que visam
praticas de habitos mais saudaveis (i.e., aumento do nivel de atividade fisica, reducdo do
comportamento sedentario e habitos alimentares saudaveis) sao eficazes, seguras e vidveis de serem

efetuadas.

3. OBJETIVO

Avaliar a seguranca, eficécia e viabilidade do estudo clinico “Vivendo bem com o Lupus” /
“Living Well with Lupus ”. Além disso, compreender as barreiras e facilitadores para o0 engajamento das

pacientes nas mudancas de estilo de vida, com auxilio de métodos quali e quantitativos.

4. METODOS

4.1.  Desenho experimental

O presente estudo é um ensaio clinico randomizado e controlado, denominado “Vivendo bem
com o Lupus” (Living Well with Lupus), que tem por objetivo avaliar os efeitos de uma intervencédo de
estilo de vida vs. controle sobre fatores de riscos cardiometabélicos (desfecho primario), assim como
analisar a seguranca, eficacia e viabilidade dessa intervencdo em pacientes com LES. Nesta tese, 0s
desfechos de interesse sdo aqueles associados a seguranca, eficicia e viabilidade da intervencdo, os
quais serdo analisados com profundidade com auxilio de métodos quali e quantitativos.

As pacientes recrutadas foram randomizadas (1:1, em blocos de 8) em 2 grupos: 1) grupo
intervencdo, que recebeu recomendagdes para pratica de atividade fisica e alimentacdo saudavel, em
adicdo ao tratamento médico habitual; e 2) grupo controle, que continuou a receber o tratamento médico

habitual. O periodo de intervencdo foi de 6 meses. Para o presente projeto, as seguintes medidas foram
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avaliadas no periodo pré e pds em ambos os grupos: 1) SLEDAI 2K; 2) parametros clinicos; 3)
comportamento sedentéario; 4) nivel de atividade fisica; e 5) consumo alimentar. Além disso, apenas o
grupo intervencdo preencheu um questionario sobre suas percep¢des da intervencdo, bem como
participou de um grupo focal ao final dos 6 meses para investigar as barreiras e facilitadores. Nestes
foram avaliados a alimentacdo de uma forma mais ampla, considerado também o comportamento e as
atitudes alimentares. Todas as avaliagBes sdo descritas com mais detalhes nos proximos topicos. A

Figura 5 ilustra o desenho experimental.

- Questiondrio
especifico

INTERVENCKO E CONTROLE
| |
: 6 MESES !
PRE POS
]
| Seguranga E i Seguranga :
| - SLEDAI/2K | | - SLEDAI/2K :
E - Pardmetros clinicos : : - Pardmetros clinicos :
]
| Eficicia E i Eficicia :
: - Comportamento : : - Commftf'lmento :
| sedentério | ! sedentério :
| - Niveis de atividade | | - Niveis de atividade |
| fisica : ! fisica :
: - Consumo e estrutura : : - Consumo e estrutura :
: alimentar : : alimentar :
___________________ | Viabilidade * :
: - Grupo Focal i
| |
| |

*Apenas no grupo interveng3o

Figura 5. Desenho experimental

4.2.  Recrutamento e selecédo de voluntarios

As pacientes foram recrutadas no Ambulatério de Reumatologia do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo (HCFMUSP), durante e ap6s o periodo da
pandemia por COVID-19. Consoantes recentes recomendacbes (185, 186), foram levados em
consideragdes 0s seguintes fatores para determinagdo do tamanho amostral: (2) 0 nimero de pacientes
potencialmente elegiveis, oriundas de nossos servicos ambulatoriais, (b) capacidade de pessoal

(técnicos, assistentes, alunos e pesquisadores) da nossa equipe de pesquisa, e (c) a disponibilidade de
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recursos disponiveis para a conducdo do projeto. A analise de viabilidades desses fatores em conjunto
permitiu a determinacdo antecipada de 80 pacientes no total.

Foram consideradas elegiveis pacientes: 1) do sexo feminino; 2) que preenchessem o critério
de classificacdo de acordo com Systemic Lupus International Collaborating Clinics classification
criteria (SLICC) (187); 3) com idade entre 18 e 65 anos; 4) com SLEDAI escore <4 no Systemic Lupus
Erythematosus Disease Activity Index 2000 (SLEDAI-2K) (53); 5) sob tratamento com prednisona numa
dosagem < 10 mg/d e tratamento com hidroxicloroquina em dose estavel; 6) com IMC entre 25 e 40
Kg/m2 ou alto risco cardiovascular (CV) que sera definido para adultos como colesterol total plasméatico
>200 mg / dL, HDL <40 mg / dL, LDL> 130 mg / dL e triglicerideos> 150 mg / dL de acordo com 0s
critérios do National Cholesterol Education Program (188) e/ou diagndstico de hipertenséo arterial ou
diabetes mellitus. Nao foram considerados elegiveis pacientes com outras doencgas reumaticas (exceto
sindrome de Sjogren secundéria), engajados em programas de treinamento fisico e/ou dietas
prescritivas, analfabetos ou com distarbios cognitivos diagnosticados ou impedimentos
osteomioarticulares que potencialmente comprometam o entendimento e a participacdo na intervengao.

As pacientes consideradas elegiveis foram convocadas e informadas sobre todos os detalhes do
projeto. Antes do ingresso no estudo, as pacientes assinaram o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido, devidamente aprovado pelo comité de ética.

4.3. Intervencao

A intervencdo de mudanca de estilo de vida envolveu dois constructos: aumento do nivel de
atividade fisica e melhora da alimentacdo, cada um com seus dominios e metas especificas. Ela foi
baseada em um programa estruturado de exercicios fisicos e selecdo de metas individualizadas nos
dominios transporte, lazer e trabalho para reducdo do comportamento sedentario com o objetivo de
aumentar do nivel de atividade fisica, bem como no estabelecimento de mudangas na alimentacéo,
envolvendo os dominios de consumo, estrutura, comportamento e atitude alimentar utilizando-se de

técnicas do aconselhamento nutricional.
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O periodo de intervencdo foi de 6 meses, divididos em oito encontros. Os encontros tiveram
duracdo aproximada de 1 hora, sendo metade dedicada & manutencdo e/ou mudanga das metas nas
estratégias para aumento do nivel de atividade fisica e reducdo do comportamento sedentério e a outra
metade para o atendimento nutricional. As metas foram estabelecidas de forma individualizada. Os trés
primeiros encontros aconteceram quinzenalmente, enquanto a frequéncia dos demais foram mensais
onde foi observado o engajamento na intervencdo, as possiveis barreiras e a necessidade de alteragdes.
Ademais, foi realizado um acompanhamento semanal, pelas prdprias pesquisadoras, através de

mensagens e ligacdes (Figura 6).

GRUPO
INTERVENCAO

® < LN E?I\;\ ® < ® < ® «

Figura 6. Desenho esquematico da intervencédo

4.3.1. Base tedrica da intervencéo

A presente intervencdo pauta-se em trés pilares principais: 1) existem diferentes estagios no
processo de mudanga de comportamento; 2) comportamentos, em especial 0s associados a atividade
fisica e a alimentacéo, sdo multifatoriais e devem ser abordados por meio de diferentes a¢des; 3) existem
caracteristicas e necessidades individuais que podem ser fomentadas, a fim de potencializar esse
processo. Partindo desses pressupostos, dois modelos foram usados como guias para a construcéo da
intervencao, sendo eles o modelo transtedrico da mudanga de comportamento e a roda de mudanca de
comportamento (159, 189).

O modelo transtedérico de mudanca de comportamento assume que existem diferentes estagios

para a mudanca de comportamento, sendo eles: pré-contemplacdo, contemplagdo, preparacdo, acéo e
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manutencdo, como ja foi visto anteriormente. A pré-contemplacdo € 0 estagio que o sujeito ndo
vislumbra e ndo tem intencdo de mudar; a contemplacgdo é o estadgio no qual o sujeito pensa em mudar
0 comportamento (dentro de seis meses); a preparagdo é o estagio no qual o sujeito pretende comegar a
mudanca de comportamento em um futuro préximo (<30 dias); a acdo é o estagio no qual o sujeito
pratica a mudanca de forma regular, mas em um periodo inferior a seis meses; e 0 estagio da manutencao
0 sujeito ja incorporou a mudanga do comportamento e esta praticando ha mais de seis meses, buscando
manter o comportamento. Dessa forma, para que o processo de mudanga de comportamento seja
concluido, o individuo pode passar por todos os estagios até que alcance a manutencao do habito. Cabe
ressaltar que ao longo desse processo podem ocorrer lapsos e recaidas, 0s quais podem resultar na
estagnacdo do individuo em um mesmo estagio ou no regresso para estagios anteriores do processo de
mudanca de comportamento. Portanto, saber em qual estdgio do processo o individuo se encontra,
entender os motivos pelos quais o individuo se propde a mudar o comportamento, bem como os motivos
gue desencadeiam ou podem evitar lapsos e recaidas é essencial para o planejamento de estratégias
adequadas e, consequentemente, para a eficacia de futuras intervengdes focadas na mudanca de
comportamento.(190).

O modelo da roda de mudanca de comportamento se propde a identificar o que precisa ser
mudado para que o comportamento desejado seja alcancado e, portanto, auxilia a identificar qual
deve(m) ser o(s) foco(s) de intervencdes para determinado individuo. O modelo se baseia ainda na
existéncia de uma relagdo entre capacidade, oportunidade, motivacdo e comportamento (COM-B)
(191). Nesse sentido, intervencgdes de mudanca de comportamento que incorporem essas habilidades e
deem ao sujeito uma sensacdo de autoeficicia possuem grande potencial para obter resultados positivos
para a satde do individuo. Este modelo da roda de mudanga de comportamento pode ainda ser descrito
em etapas para auxiliar na sua implementacdo: 1) compreender o comportamento; 2) identificar op¢des
de intervencao; 3) identificar op¢des de contedido e implementacdo. Apesar do processo ser descrito em
termos lineares, 0 mesmo pode envolver o deslocamento de um lado para o outro entre as etapas, a
medida que surgirem problemas e obstaculos.

A intervencdo de mudanca de estilo de vida proposta seguiu todas as etapas descritas acima,
sendo que através das primeiras entrevistas identificaremos os habitos associados aos comportamentos-
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alvo da intervencdo (i.e., atividade fisica e alimentacdo) das pacientes, para posteriormente identificar,
em conjunto com as pacientes, as metas e conceitos abordados na interven¢do que mais se aplicam com
a situacao descrita pela paciente e, por fim, identificar e planejar como seria feita a implementacéo dos
que foi discutido. Para alem da exequibilidade das metas e conceitos trabalhados, a qual foi estabelecida
em nivel individual, foi realizado um acompanhamento semanal, através de mensagens e ligacGes, e
mensal, através de conversas presenciais, para verificar se as pacientes estavam engajadas na
intervencao, identificando possiveis barreiras e fazendo alteragcdes quando necessario.

No primeiro atendimento, focamos em entender a rotina usual das pacientes e identificar
experiéncias prévias (com treinamento fisico e habitos alimentares). Além disso, a partir das falas
autorrelatadas pelas pacientes, buscamos entender o estagio de mudanga do comportamento que estase
encontrava (modelo transteorico) e auxiliamos na construcéo de metas que pudessem auxiliar na pratica
de habitos mais saudaveis (com base nas fungdes propostas pela roda da mudanca do comportamento).
No restante dos atendimentos, e nas conversas semanais, estimulamos que a paciente fosse a primeira
a sugerir o que ela acreditasse que poderia inserir em sua rotina, buscando gerar uma sensacao de
autonomia, competéncia e autoeficacia do sujeito. Além disso, foi dado liberdade para paciente relatar
suas dificuldades, e quais metas ndo estavam sendo funcionais na sua rotina. Por fim, foi sugerido que
as pacientes buscassem ferramentas que facilitassem sua aderéncia na intervencao proposta, seja na
busca por auxilio de algum parente ou amigo, ou na insercdo de musicas durante o treinamento fisico,

ou ainda, lugares abertos como parques.

4.3.2. Descricdo dos dominios dos constructos da intervencao
A estrutura da intervencdo foi dividida em dois temas gerais: atividade fisica (estruturada e

habitual) e alimentagéo.

432.1.  Atividade fisica
A intervencdo de atividade fisica teve como objetivo a promocéo de atividade fisica estruturada,
através de um programa de exercicios que foi realizado em casa, e habitual, que foi pautada pela

mensagem ‘“Movimente-se mais independente da intensidade ao longo de todo o dia”.
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43.21.1. Atividade fisica estruturada

Para a promocéo de atividade fisica estruturada, foi recomendado um programa de exercicio fisico

que foram realizados em casa, em que as pacientes receberam um video explicativo e demonstrativo

acerca dos exercicios que foram realizados e suas progressdes.

As pacientes foram instruidas a realizar o programa de exercicio 3 vezes/semana, sendo que cada

sessdo de exercicio teve duragdo aproximada de 30 minutos e foi composta por agquecimento e parte

principal. Foram realizados 10 exercicios por sessdo para grandes grupamentos musculares (peitoral,

costas, abdémen, quadriceps femoral e biceps femoral), os quais foram realizados em 2 séries de 15

repeticbes em intensidade leve-moderada. No primeiro atendimento as pacientes receberam orientagdo

referente a percepcéo de esforgo pela escala de Borg, sempre sendo orientadas a realizar o exercicio

com uma percepc¢do de 4 a 5 de esforco no aquecimento e 5 a 6 na parte principal. Na Tabela 6 hd um

exemplo de uma sessdo do programa de exercicio.

Tabela 6 - Protocolo de uma sessdo do programa de exercicio

Parte da sessdo Exercicio Duragéo Séries  RepeticOes Intensidade Borg
Polichinelo 2°00 2 30 4-5
Elevacédo de calcanhares 2°00 2 30 4-5
Aquecimento Extensédo de quadril 2’00 2 30 4-5
Elevacdo de Joelhos 2’00 2 30 4-5
Agachamento na cadeira 300 2 15 5-6
Panturrilha 3’00 2 15 5-6
Elevacédo de quadril 300 2 15 5-6
Parte principal™ Apoio na parede 3°00 2 15 5-6
Abdominal 3’00 2 15 5-6
Prancha 3’00 2 30 5-6

A orientacdo para progressao do programa foi realizada pelo profissional de educacao fisica ao

longo dos encontros e foi feita em termos de duracdo, intensidade e dificuldade dos exercicios a

depender da capacidade fisica e evolucdo da paciente mediante autorrelato e percepcao do profissional.
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Todas as pacientes receberam por escrito as instrucdes passadas no video. Ademais, as
pacientes receberam uma cartilha contendo conceitos relacionados a area de atividade fisica e instrucoes
acerca de equipamentos que foram utilizadas nas sessBes de exercicio, sobre como identificar a
intensidade do exercicio (escala de Borg), sobre medidas de seguranca etc. Todas as informag6es eram
instruidas e conferidas pelo profissional de educacdo fisica, para ter certeza se as pacientes
compreenderam a forma como deveria ser o registro das atividades. O protocolo da intervencao esta

disponivel aqui (192).

4.3.2.1.2. Atividade fisica habitual

As pacientes selecionaram metas focadas na reducéo do tempo sedentério e aumento da atividade
fisica habitual. As metas foram divididas em 3 dominios (transporte, trabalho e lazer), sendo que as
pacientes selecionaram as metas que se adequaram a sua rotina e que eram facilmente exequiveis. Os
dominios estdo descritos nos topicos a seguir:

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

e Trabalho: essas metas envolvem a reducdo do tempo sedentario no local de trabalho (e.g.,
escritdrio, hospitais, casa). Exemplo: Interrompa o uso do computador e levante-se a cada 30
min por pelo menos 3 min.

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

Para além das metas selecionadas, todas as pacientes receberam a instrugdo “Entendemos que

sua rotina pode variar ao longo da semana, sendo assim, interrompa periodos prolongados em tempo
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sedentario sempre que for possivel!”. Além disso, as pacientes foram estimuladas a praticarem
atividade fisica live (i.e., zumba e caminhada) para estimular a diminuicdo do comportamento

sedentario, bem como o aumento da prética de atividade fisica.

43.2.2. Alimentacdo

A intervengdo nutricional teve por objetivo estabelecer mudancgas na alimentacdo, envolvendo
primariamente aspectos relacionados ao consumo, estrutura, comportamento e atitude alimentar (vide
definicdo dos conceitos na Tabela 4). Para essa finalidade, o Guia Alimentar para a Populagéo Brasileira
(121) foi o principal instrumento utilizado para trabalhar os dominios citados.

Para além das recomendac6es do guia ja mencionadas anteriormente (i.e., 1) faca dos alimentos in
natura ou minimamente processados a base da sua alimentagdo; 2) use os ingredientes culinarios em
pequenas quantidades ao temperar e cozinhar alimentos e criar preparacdes culinarias; 3) limite o
consumo de alimentos processados consumindo-0s como ingredientes de preparacGes culinarias ou
como parte de refeicGes baseadas em alimentos in natura ou minimamente processados; 4) evite 0s
alimentos ultraprocessados) este também expde que, 0s grupos alimentares, os cuidados na escolha,
manipulacéo e conservacdo dos alimentos, traz referéncias de refei¢des tipicamente brasileiras que tém
por base o0s alimentos in natura e minimamente processados e aborda o ato de comer e a comensalidade.
Por isso, além das recomendac6es mais focadas no consumo alimentar ja mencionadas, orientacdes que
abrangem o0s outros aspectos da alimentacdo (i.e., estrutura, comportamento e atitudes alimentares)
foram apresentadas, a saber: fazer compras em locais que ofertem variedades de alimentos in natura ou
minimamente processados, desenvolver, exercitar e partilhar habilidades culinarias, planejar o uso do
tempo dedicado a alimentacdo, comer com regularidade e com atencdo, comer em ambientes
apropriados e comer em companhia, ser critico quanto a informacoes, orientacdes e mensagens sobre
alimentacdo veiculadas.

O atendimento nutricional teve por base o aconselhamento nutricional, definido como “um encontro
entre duas pessoas para examinar com atencao, olhar com respeito, e deliberar com prudéncia e justeza
sobre a alimentagdo de uma delas” (193), que segue com as orienta¢des da Nutrigdo Clinica Ampliada

(128). E um processo de suporte que considera sentimentos, experiéncias, crencas e atitudes associadas
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a alimentacéo do individuo atendido, visando facilitar o crescimento do mesmo, auxilia-lo a resolver
dificuldades alimentares e potencializar seus recursos pessoais por meio de estratégias individualizadas
que estimulem a responsabilidade pelo autocuidado (128, 194). Com esta abordagem as pacientes foram
efetivamente empoderadas para fazer as mudancas desejadas e/ou necessarias relacionadas a sua
alimentagdo e o nutricionista torna-se o facilitador do processo, utilizando de conhecimentos sobre
nutricdo e de estratégias baseadas em teorias de mudanga do comportamento (194) para definir
prioridades, estabelecer metas e criar agdes individualizadas (195).

Todos os aspectos alimentares anteriormente citados foram abordados nesse contexto. O foco no
consumo alimentar foi a reducdo da ingestdo de alimentos ultraprocessados e aumento de in natura e
minimamente processados, considerando as muitas variantes de padrdes alimentares que podem ser
considerados saudaveis. A estrutura foi abordada de forma a estabelecer horarios, frequéncia e
fracionamento de refei¢des adequados a rotina do paciente. Com relagdo aos comportamentos
alimentares, foram identificadas e trabalhadas todas as acOes relacionadas aos alimentos, a saber
disponibilidade, modo de preparo, utensilios usados, preferéncias e aversfes, com quem e onde se come.
Por fim, olhar para as atitudes alimentares teve por objetivo uma compreenséo da alimentagdo do ponto
de vista fisiologico, emocional e social, trabalhando possiveis crencas disfuncionais relacionadas ao ato
de comer, exemplos de atitudes adequadas sao: respeitar a fome fisica e a vontade de comer, aceitar que
dependendo do humor e da situacdo oscilacdes na alimentacdo sdo normais e valorizacdo do prazer em
comer. Além disso, a educacdo nutricional foi realizada através de materiais sobre assuntos relevantes
para 0 engajamento e manutencdo das mudancas propostas como: grupos alimentares, nivel de
processamento dos alimentos, congelamento, receitas, conceitos sobre fome, saciedade, satisfacdo e
vontade, bem como, o comer emocional. Todas essas informagdes foram registradas em uma planilha
do Excel.

Todas as pacientes receberam uma cartilha contendo explicagdes dos conceitos relacionados a

alimentacdo abordados nas sessoes individuais.
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4.3.3.

Estrutura e objetivos das sessfes

Os trés primeiros encontros aconteceram quinzenalmente, enquanto a frequéncia dos demais

encontros foram mensais, 0 que totalizou em 8 sessfes. Os dois temas (atividade fisica e alimentagéo)

foram abordados na mesma sessdo por um profissional de educacao fisica e um nutricionista treinados.

Sessdo 1: Foram considerados os dados relativos a motivacao, autodeterminacdo, facilitadores
e barreiras da mudanca de comportamento coletados previamente em entrevista semiestruturada
para nortear a abordagem individualizada. As pacientes foram questionadas em relacdo a sua
rotina de atividades diaria para em seguida selecionar metas vidveis, com o auxilio do
profissional de educacdo fisica, para reduzir o tempo em comportamento sedentario e receber
as orientacOes para pratica do programa de exercicios fisicos estruturados, bem como o material
para execugdo em casa (e.g., cartilha, video). As pacientes foram incentivadas a realizar as
metas durante as duas semanas seguintes sempre que fosse possivel e receberam instrucdes para
o preenchimento de diarios para monitoramento do programa de exercicios e cumprimento das
metas estabelecidas. Em seguida, o nutricionista conversou com as pacientes sobre sua
alimentacdo, identificando problemas e ajudando-as a tracar metas para promover mudangas
necessarias na alimentacdo (i.e., consumo, estrutura, comportamentos e atitudes). As metas
foram retomadas com as pacientes e eventuais ddvidas sanadas. Por fim, as pacientes recebiam
uma cdpia das metas selecionadas, 0 material para execucdo dos exercicios fisicos estruturados
em casa e diarios de monitoragdo, dominio, que deviam ser devolvidos na préxima sessao.

Sesséo 2 a 7: foi verificado o cumprimento das metas definidas para redugdo do comportamento
sedentario, melhora da alimentacdo e execucdo do programa de exercicio fisico através dos
diérios preenchidos e perguntas indiretas sobre aderéncia, viabilidade, barreiras e facilitadores
dos mesmos. O profissional de educacdo fisica e o nutricionista, cada um em seu respectivo
dominio, evoluiam o programa de exercicios fisicos, discutiam estratégias para lidar comas
barreiras encontradas pelas pacientes, caso reportadas, excluiam ou substituiam metas néo

cumpridas, tracavam novas metas e/ou 0 aumentavam a frequéncia e intensidade das mesmas.
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No final da sessdo as pacientes recebiam novos diarios que eram preenchidos e devolvidos na
préxima sessao.

e Sessdo 8.: Era verificado o cumprimento das metas definidas para redugdo do comportamento
sedentario, melhora da alimentagdo e execuc¢do do programa de exercicio fisico através dos
diérios preenchidos e perguntas indiretas sobre aderéncia, viabilidade, barreiras e facilitadores
dos mesmos. O profissional de educacao fisica e o nutricionista iam, cada um em seu respectivo
dominio, discutindo estratégias para manter os comportamentos adquiridos no periodo da
intervencdo, destacando os beneficios a longo prazo de mudancas no estilo de vida. No final da
sessdo eram marcadas datas para a coleta dos dados pés-intervencdo (e.g., questionarios,

exames).

4.4,  Grupo Controle
O grupo controle recebeu as orientagdes gerais sobre a importancia da alimentacdo saudavel
e pratica de atividade fisica pela equipe médica, seguindo a rotina de atendimentos ambulatoriais do

HCFMUSP, caracterizando o que se denomina de cuidado padrao (“stardard care”).

45.  Andlise da seguranca, eficicia e viabilidade da Intervencéo

Monitorar e avaliar interven¢des comportamentais é fundamental para o aperfeicoamento de
préticas clinicas, otimizacdo da alocagdo de recursos humanos e materiais e planejamento de novos

programas (196). Por isso, o presente estudo avaliou a seguranca, eficécia e viabilidade da intervencéo.

4.5.1. Seguranga
A seguranca do estudo, foi avaliada através do questionario SLEDAI/2K e pela presenca de
anticorpos anti-dsDNA. Além disso, foram analisados marcadores séricos laboratoriais associados

com a salde renal (creatina, ureia), hepatica (alanina aminotransferase, aspartato aminotransferase),
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imune (PCR, C3, C4), muscular (desidrogenase lactica) e geral (velocidade de hemossedimentacdo,
eritrécito, hematocrito, leucdcito, plaquetas).

Os pardmetros da doenca (e.g., idade de inicio, tempo de doenca desde o diagndstico, dose atual
e cumulativa de medicamentos) foram obtidos através de revisdo de prontuario e entrevista. A avaliacao
da terapia medicamentosa incluiu dose atual em miligramas de cada um dos medicamentos empregados
para controle da doenca e comorbidades associadas. O indice de danos foram medidos com o Systemic
Lupus International Collaborating Clinics/ American College of Rheumatology — Damage Index
(SLICC/ACR-DI) criado pelo Colégio Americano de Reumatologia (197). Este instrumento aborda 12
sistemas organicos, detectando os danos ocorridos nas pacientes. Para evitar confusdo entre atividade
de doenca e dano, cada item tem que estar presente pelo menos por 6 meses causando injdria tecidual
que resulte em dano orgénico irreversivel. O instrumento determina danos irreversiveis, ocorrendo
desde o diagndstico de LES e presente por pelo menos 6 meses. O escore total do SLICC/ACR-DI pode
variar de 0 (nenhum dano) até 46 (dano maximo). Essas avaliagBes supracitadas serviram para
caracterizar a amostra.

A atividade da doenca, foi avaliada pela presenca de anticorpos anti-dsDNA utilizando a técnica
de ELISA e confirmag&o por imunofluorescéncia indireta em Crithidia luciliae, conforme padronizacéo
da Divisdo do Laboratério Central do HCFMUSP e pelo questionario Systemic Lupus Erythematosus
Disease Activity Index 2000 (SLEDAI-2K) (considerando ainda as informacbes referente ao
complemento) (53). Este instrumento inclui em sua avaliacdo parametros clinicos e laboratoriais
levando em considerag&o o 6rgdo acometido. E composto por 24 itens, cada item podendo ter pontuagio
igual a1, 2,4 ou 8, sendo que o escore total varia de 0 a 105. Maiores escores representam uma maior
atividade da doenca. A atividade da doenca pode ser classificada em: inativa (escore=0); leve (escore=1-
5); moderada (escore=6-10); alta (escore 11-19) ou muito alta (escore=20 ou mais).

Marcadores séricos laboratoriais associados a saude renal, hepatica, imune, muscular e
cardiaca, foram coletados a partir da coleta de sangue da veia basilica mediana ou cefalica. Foram
mensurados os niveis séricos da proteina C reativa (PCR) e as fracbes do complemento C3 e C4 foram

medidas pelo método de imunoturbidimetria (Cobas 8000). Creatina quinase e ureia foram avaliadas
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por andlise de cinética enzimatica (LKB 8600). A taxa de sedimentacdo de eritrdcitos foi avaliada pelo

Westergren método. Eritrocitos, hematdcrito, leucocitos e plaquetas foram obtidos por Hemograma.

45.2. Eficacia

A eficacia, que se refere aos efeitos causados pela intervencdo em contexto controlado para
certa populacdo (198), foi avaliada por meio de dados quantitativos e qualitativos relativos aos dois
desfechos esperados pelo programa de promocao de estilo de vida, a saber:

1) niveis de atividade fisica obtidos por acelerometria (ActivPAL e ActiGraph): tempo despendido
em comportamento sedentario, atividade fisica leve e atividade fisica moderada-a-intensa.

2) “qualidade” do consumo alimentar, inferida por dados obtidos por recordatorios de 24 horas e
analisados quanto a quantidade de macro e micronutrientes, bem como, quanto ao grau de
processamento de alimentos (123): frequéncia (n) e quantidade de consumo de alimentos in natura e
minimamente processados, ingredientes culinarios, alimentos processados e ultraprocessados (Y%VET
e gramas). Além disso, informacdes coletadas durante as consultas e registrada em uma planilha do
Excel a respeito da mudanca de comportamento adquirido por cada paciente, isso é, aspectos sobre o
consumo, estrutura e atitudes alimentares.

3) Aderéncia ao protocolo, registrada a partir do autorrelato semanal e, também em cada consulta
sobre a realizagdo das metas tragadas anteriormente.

4) Estdgios de mudanga de comportamento, registradas a partir do autorrelato das pacientes
durante as consultas, bem como variaveis que auxiliam na mudanca de comportamento utilizando a as

ferramentas da COM-B.

4.5.2.1. Avaliacéo do comportamento sedentario e do nivel de atividade fisica

O nivel de atividade fisica das pacientes foi medido com auxilio de acelerdbmetro uniaxial
ActivPAL® (PAL Technology), que permite avaliar o tempo despendido em comportamento sedentario
e em atividades fisicas leves e moderadas-a-vigorosas. O acelerémetro foi utilizado por 7-10 dias, sendo

necessario 0 minimo de quatro dias validos (tempo de registro maior do que 10 horas por dia). Antes
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da utilizacdo do acelerbmetro, as pacientes assinaram um termo de responsabilidade assegurando a
devolucdo do aparelho e receberam as instrugdes para 0 uso do mesmo. Durante os dez dias, 0
acelerémetro ficou posicionado na por¢do medial da coxa direita por meio de bandagem a prova d’agua.
O acelerbmetro s6 poderia ser retirado durante atividades aquaticas submersas (por exemplo, piscina).
Adicionalmente, as voluntarias preencheram um diario de uso do aparelho, onde anotaram o dia, horério
de colocagdo e de retirada do mesmo, caso tenha sido necessario. Os dados coletados foram
descarregados no computador através do software ActivPAL® software e apenas os dias validos foram
considerados na andlise. Foi calculado o tempo médio diario de vigilia (calculado como: 24 h — tempo
gasto dormindo) e todos os dados foram padronizados para um dia de 16 horas para evitar viés devido
as diferencas no tempo de uso das pacientes, usando a formula: (dados x 16) / tempo de uso. Foram
reportados: 1) tempo sedentério total (horas/dia) e tempo sedentario prolongado (periodos maiores ou
iguais a 30min e maiores ou iguais a 60 minutos); 2) tempo gasto em pé parado (horas/ dia); 3) tempo
em atividade fisica leve (horas/ dia) e moderada a vigorosa (min/dia e min/semana); 4) nimero de
passos 5) nimero de interrupgdes ao tempo sedentério.

O nivel de atividade fisica das pacientes também foi medido por meio do acelerdmetro triaxial
ActiGraph GT3x® (ActiGraph®). Antes da utilizacdo do acelerdmetro, as pacientes assinaram um
termo de responsabilidade assegurando a devolucéo do aparelho e receberam as instruces para 0 uso
do mesmo. O acelerdmetro foi utilizado no pulso ndo dominante por dez dias, sendo necessario o
minimo de 4 dias validos. Durante os 10 dias, o acelerometro sé poderia ser retirado em atividades que
tivessem contato com agua, como tomar banho e entrar em uma piscina. Adicionalmente, as pacientes
preencheram um diario de uso do aparelho, no qual constava o dia, horério de colocacéo e de retiradas
do mesmo. Os dados foram descarregados no computador atraves do software ActiLife versdo 6.11.2.
Os sinais coletados pelo aparelho foram convertidos para counts de atividade, os quais foram registrados
a cada 60 segundos, para a descrigdo e analise, e apenas os dias validos foram considerados na analise
dos dados. Foram extraidos os seguintes dados: 1) tempo sedentario (horas/ dia); 2) atividade fisica leve
(horas/dia) e moderada a vigorosa (horas/ dia e minutos/ semana). Para isto foram utilizados pontos de

corte de uma revisdo de literatura (199): Comportamento sedentério < 2860 counts/min, atividade fisica
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leve 2860 — 3940 counts/min, atividade fisica moderada 3941 -5612 counts/min e vigorosa 5613

counts/min.

4.5.2.2. Avaliacdo da alimentacao

A avaliacdo do consumo e estrutura alimentar foi realizada por meio de recordatérios
alimentares de 24 horas (200), que foram coletados em trés dias ndo consecutivos, sendo um dia de
fim de semana, para que a variacdo da ingestdo que normalmente ocorre neste periodo conste na
avaliacdo.

Os dados das trés avaliagdes foram tabulados, com o auxilio do programa Dietbox (versdo
online). As preparacdes alimentares (i.e., arroz, feijao, sopas, puré, tortas) foram desmembradas em
alimentos e ingredientes. Foram analisadas as ingestdes de energia (em kcal) e macronutrientes (em
gramas e porcentagem total) para caracterizar o consumo da amostra. Além disso, a fim de avaliar a
“qualidade” da alimentagdo, foi calculado a quantidade ingerida em gramas por dia (g/dia), a
contribuicao energética em porcentagem do valor cal6rico total (%VET) e frequéncia dos alimentos
ingeridos segundo as categorias de nivel de processamento, descritas na Nova classificagdo (123).

Aspectos relacionados ao comportamento e a atitude alimentar foram registrados em uma
planilha do excel. A partir disso, as metas criadas foram divididas em categorias considerando as
cartilhas trabalhadas igualmente com todas as pacientes, isso é, todas as pacientes receberam a
orientacdo, em conjunto com a cartilha, sobre os beneficios de uma alimentacdo baseada em
alimentos in natura e minimamente processados, sendo assim, as metas referentes a este tema foram

englobadas nesta categoria e entdo, verificado a taxa de aderéncia entre as participantes.

4.5.2.3.Aderéncia
Para mensurar a aderéncia, semanalmente as pacientes eram constatadas, pela profissional de

educacao fisica e/ou pelas nutricionistas, referente a realizacdo das metas de comportamento sedentéario
(e.g., ‘levantar a cada 1 hora no trabalho’, ‘fazer uma caminhada de 20 minutos no parque nos fins de
semana’) e da alimentacdo (i.e., consumo, estrutura, comportamentos e atitudes), bem como, a
realizacdo do protocolo de exercicio fisico. As pacientes reportavam a partir de didrios, mensagens de

texto e sessdes mensais presenciais ou online. Os diarios continham informacdes sobre a alimentagao
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(de forma escrita, por foto ou preenchimento de links enviados pelos pesquisadores) e registros dos dias
de treino com relato da percepcdo de esforco (a partir da escala de Borg). As pesquisadoras,
mensalmente, realizavam as consultas registrando informagdes dos diarios em uma planilha do Excel,
referente as dificuldades e as estratégias que auxiliariam na realizacdo das metas, sempre entendendo a
gueixa do paciente. Ao final do protocolo, a aderéncia foi calculada como uma porcentagem, por meio
do engajamento médio nas metas estabelecidas para realizagdo do programa de exercicios em casa,
reducdo do comportamento sedentario e mudanca nos aspectos alimentares

4.5.2.4. Estagios de mudanca de comportamento e ferramentas utilizadas para a mudanca de
comportamento

Como ja foi mencionado anteriormente, 0 Modelo Transteorico assume que existem diferentes
estagios para a mudanca de comportamento. Saber em que estagio do processo o individuo se encontra,
entender os motivos pelos quais os individuos se propem a mudar o comportamento, bem como 0s
motivos que desencadeiam relapsos é essencial para o planejamento de estratégias adequadas e,
consequentemente, para a eficacia de futuras intervencgdes focadas na mudanga de comportamento. No
projeto em questdo, os estadgios de mudanca das pacientes foram identificados pela profissional de
educacdo fisica e pelas nutricionistas durante o contato com as pacientes, principalmente pelas consultas
mensais. Por exemplo, quando uma paciente relatava que ndo tinha conhecimento da importancia de
realizar exercicio fisico, assim como, ter uma alimentacao que a base seja alimentos in naturas, o estagio
de motivagdo que esta pertencia era o pré-contemplacéo. Neste caso, as profissionais, antes de trabalhar
estratégias para a mudanca de comportamento, trabalhavam a educacdo, o ensinar (ferramentas da
COM-B). Assim, em outro momento, quando esta jA& compreendia a importancia de realizar tal
comportamento, novas estratégias eram tragadas.

Para isso, as ferramentas da Roda da Mudanc¢a de Comportamento (COM-B) foram utilizadas.
Isso é, a educacdo quando a paciente ndo tinha o conhecimento da importancia de novos
comportamentos, ou a restrutura¢do ambiental, visando a mudanc¢a do ambiente para a aquisi¢do do
novo comportamento. Neste Gltimo caso, um exemplo pratico, era ja separar as roupas do treino no dia

anterior e assim ndo precisar pensar no dia seguinte, seja acordar e logo treinar, ou depois do trabalho.
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Ainda, em casos das pacientes que ingeriam pouca quantidade de &gua, estimulavam elas a sempre
andarem com garrafas perto. Outras ferramentas como o treinamento, a modelagem, habilitagéo e o
incentivo, também foram utilizadas, a depender de cada situagdo. Tais ferramentas auxiliaram durante
todo o processo. Para tanto, tanto o modelo transtedrico, como a Roda da mudanca de comportamento,
sempre auxiliaram de forma complementar.

Além disso, para diagnéstico comportamental utilizamos a anélise pelo modelo COM-B
(capacidade, oportunidade e motivagdo) no questionario criado para este estudo (Apéndice 1), assim
conseguimos identificar quais ferramentas precisam ser utilizadas para que ocorra a mudanca de

comportamento.

45.3. Viabilidade

4.5.3.1. Questionario

Para avaliar a viabilidade do estudo que, por definicdo, € a capacidade de realizacdo da
intervencdo com engajamento, aceitagdo e satisfacdo do paciente (196), foram analisados a partir dos
dados obtidos por questionério especifico para avaliagdo do programa (Apéndice 1). Os questionarios
abordam temas como: conhecimento e recomendagdes da pratica de atividade fisica e de habitos
alimentares; os fatores que influenciam tais comportamentos; barreiras e facilitadores que podem ser
determinantes para as mudancas de atitudes; pensamentos, sentimentos e comportamentos
relacionados aos habitos alimentares. O questionario que foi aplicado antes da intervencdo era
composto por 12 questdes, enquanto aquele que foi aplicado ap6s o periodo da intervencgéo contém 18
questdes, pois contempla, além das questbes presentes no questionario inicial, perguntas relacionadas
a prépria intervencdo, tais como fatores determinantes da sele¢do das metas, facilitadores e barreiras
para o cumprimento das a¢des de estilo de vida; frequéncia de aderéncia as propostas da intervencao;
intencdo de manutencdo dos eventuais novos habitos adquiridos; e sugestdes para possiveis melhorias
na intervencdo. Vale ressaltar que este instrumento foi criado para o presente estudo considerando as
caracteristicas do publico-alvo e a proposta desta intervencdo. A aplicacdo dos questionarios permitiu

identificar a mudanga de habitos em ambos os constructos da intervencédo, além de identificar se as
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pacientes adquiriram ou mudaram conhecimentos e conceitos sobre a importancia da atividade fisica

e alimentacdo pautado em suas atuais recomendacdes.

4.5.3.2.Grupo Focal

Por fim, foram realizados grupos focais ao término da intervencao, a fim de apurar as reflexdes
das pacientes acerca do periodo da intervencdo considerando as mudancas adquiridas no dia a dia,
bem como possiveis barreiras e facilitadores para o engajamento no programa. Foi utilizado um roteiro
semiestruturado composto por perguntas abertas que buscou estimular o didlogo sobre pontos
positivos e negativos da intervencdo, barreiras para a pratica de atividade fisica e mudangas no
consumo alimentar, percep¢des de melhora ou piora na satde (aspectos fisicos e psicologicos), bem-
estar, motivacdo para manutengdo das mudancas realizadas, perspectivas com relagdo a saude e doenca
(Apéndice 2). As perguntas foram inicialmente criadas por trés membros da equipe de estudo, apés
discutir os objetivos do estudo e aspectos considerados relevantes. Posteriormente, as perguntas foram
aprovadas ou atualizadas por outros trés pesquisadores.

Cada grupo focal foi composto por 4 a 6 participantes, um moderador, que conduziu o grupo,
e um observador. O moderador, foi um estudante de doutorado com experiéncia em pesquisa
qualitativa e ndo envolvido nas avaliagcdes ou entrega da intervencdo do estudo LWWL, moderou as
discussdes dos grupos focais, e um co-moderador treinado fez anotacfes de campo sobre sinais nao
verbais. As discussdes foram gravadas e transcritas para analise posterior, estas duraram em média 80
minutos e ocorreram em uma sala tranquila e privada na FMUSP. Nesse estudo, o foco de analise

foram os temas atinentes as barreiras, facilitadores e percepcéo da intervenc&o.

4.6. Anélise estatistica

Antes da analise inferencial foi verificada a presenca de “outliers” e foram testadas a
esfericidade, homoscedasticidade e normalidade dos dados. Foi realizado a analise de Modelo Misto
para medidas repetidas com o ajuste de Kenward-Roger. Quando necessario, foi realizado o “post hoc”
de Tukey para comparagbes multiplas. Para todas as varidveis dependentes (i.e., comportamento

sedentario, nivel de atividade fisica, consumo alimentar e parametros clinicos), o grupo (i.e.,
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intervencdo e controle) e o tempo (i.e., pré e pés intervenlgdo) foram considerados fatores fixos, e 0s
sujeitos foram definidos como fatores aleatorios. Foi conduzida analise com intencdo de tratamento e
anélise por protocolo. Uma subanalise comparando pacientes e ndo aderentes. Nessa subanalise, foi
calculada a média do cumprimento das metas relacionadas a redugdo do comportamento sedentério,
aumento do nivel de atividade fisica habitual, metas do atendimento nutricional e a adeséo aos treinos
ao longo dos 6 meses de intervencdo (em comparagdo com o proposto). As pacientes que alcancaram
uma média superior a 75% foram classificadas como aderentes, enquanto aquelas que obtiveram uma
média inferior foram consideradas ndo aderentes. Esse método permite avaliar a concordancia entre
duas medidas quantitativas, fornecendo uma visualizacdo gréfica das diferencas entre os dispositivos.
Todos os dados foram expressos em média + desvio padrdo, e intervalos de confianca de 95%, exceto
guando diferentemente citado. O nivel de significancia adotado para rejeitar a hipotese nula foi de p <

0,05. Todas as analises foram realizadas no programa R.

4.7.  Andlise Qualitativa
A andlise qualitativa foi usada para investigar as experiéncias e impressdes dos participantes

sobre a intervencdo aplicada, com o intuito de ampliar a compreenséao de seu processo e resultados.

4.7.1. Andlise das informac6es qualitativas

A andlise de conteudo foi utilizada para a analise dos grupos focais. Isto é definido como “um
conjunto de técnicas de analise de comunicacBes que visam obter, por meio de procedimentos
sistematicos e descricdo do contetido das mensagens, indicadores que permitam inferir conhecimentos

relacionados as condicOes de produgido/recepgdo dessas mensagens” (201).

A transcricdo das gravacoes dos audios foi responsabilidade de quatro pesquisadoras. A anélise
qualitativa foi dedutiva e indutiva (202), caracterizando uma analise de conteldo classica e
exploratdria. O software MAXQDA foi utilizado para facilitar a anélise (203). Um livro de cddigos

(Apéndice 3) foi desenvolvido inicialmente com base no roteiro do moderador e no objetivo do estudo
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(204). A posteriori, dois pesquisadores aplicaram de forma independente as sentencas do livro de
cbdigos, quaisquer discordancias no uso do codigo foram discutidas e o consenso foi alcangado antes
de finalizar a codificacdo. Foi realizada uma anélise temética na qual foram desenvolvias descri¢des
detalhadas dos principais temas em torno das percep¢fes dos pacientes com LES relacionadas a
intervencao e aos efeitos da intervencgdo na rotina, salde e bem-estar. As discussfes em equipe levaram
ao agrupamento dos cadigos nos seguintes temas principais: (a) caracteristicas e formato da intervencéo,
(b) barreiras e facilitadores para adesdo a intervengéo, (¢) mudancgas de comportamentos relacionados
ao estilo de vida; e (d) efeitos percebidos da mudanga de comportamento relacionados ao estilo de vida
(Apéndice 4). Nesta tese € reportado apenas os resultados referentes aos dois primeiros temas. Os dados

dos dois ultimos temas fazem parte dos objetivos de outra tese associada ao projeto principal.

o. RESULTADOS

5.1. Pacientes

O recrutamento foi realizado de agosto de 2020 a setembro de 2022, intervengdo foi concluida
em marco de 2023. Mil e vinte e um pacientes foram triadas, desta 996 foram excluidas por diversos
motivos, 720 ndo atingiram os critérios de inclusdo, 190 ndo responderam o convite, 22 a pratica de
exercicio fisico era contraindicada, 12 recusaram-se a participar e 52 por outros motivos (e.g.,
dificuldade no deslocamento até o hospital, realizavam exercicio fisico ou seguiam um plano alimentar
estruturado, baixa acuidade visual e indisponibilidade de tempo). Oitenta pacientes foram inicialmente
randomizadas, quarenta pacientes em cada grupo. Destas, doze pacientes do grupo LWWL desistiram
do estudo por motivos pessoais e sete padronizadas do grupo controle ndo responderam as varias

tentativas de contato para as avaliacGes pds-intervencao (Figura 7).
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Triagem para elegibilidade (n = 1091)

Excluidos (n = 996)
« Nao atingiram os critérios de inclusdo(n = 720)
« Nao responderam ao convite (n = 190)
« Aatividade fisica era contraindicada (n = 22)
Recusaram-se a participar (n = 12)
Outros motivos (n = 52)

|

Consentimento
informado (n=95)

‘ . ‘ Desistiram por motivos pessoais (n =15)

Coletas iniciais (n = 80)

Randomizados (n = 80)

Alocagao —l
Grupo intervengéo (n = 40) ‘ Grupo controle (n = 40) ‘
‘ L =

Avaliagdo de acompanhamento de 6 Avaliagao de acompanhamento de 6
meses (n =28) meses (n = 33)

Perderam o acompanhamento (n = 12) Perderam o acompanhamento (n = 7)
Razées pessoais (n=12) i Néo responderam as tentativas de contato (n=7)

Analises por intengéo de tratamento (n = 40) Analises por intengado de tratamento (n = 40)
Andlise de subgrupos (n = 28) Andlise de subgrupos (n = 28)

Figura 7. Fluxograma de pacientes

Os dados demograficos, prevaléncia de doencgas cronicas e uso de medicamento das pacientes
estdo descritos na Tabela 7. Exceto pela idade (p=0,04), ndo houve diferencas significativas entre os
grupos LWW.L e controle. A idade média e o IMC dos pacientes foram 38 + 9 anos e 43 + 10 anos, e
29,6 = 3,9 kg/m2 e 29,3 + 4,2 kg/m? para 0s grupos LWW.L e controle, respectivamente. A maioria dos
pacientes de ambos 0s grupos pertencia a classe socioecondmica D/E, tinha completado o ensino médio
e estavam empregadas. Os indices de atividade da doenca e de lesdo de érgdos eram leves, e foram

relatados niveis moderados de saude global e dor. Os medicamentos usados com mais frequéncia no
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tratamento farmacol6gico dos pacientes incluiam drogas antirreumaticas modificadoras da doenca

(DMARDs), imunossupressores, corticoides e anti-hipertensivos.

Tabela 7. Caracteristicas sociodemograficas e clinicas das pacientes

LWWL  Controle p
(n=40) (n=40)

Idade (anos) 389+9.1 433+9.9 0,04*
IMC (kg/m2) 296+3.9 293+42 0,81
Trabalho (Sim) 27 (67,5) 24 (60,00 0,78
Classe socioeconémica

Classe A 0(0) 0(0)

Classe B 3(3,75) 0 (0) 0.13
Classe C 14 (17,5) 11 (13,8) ’
Classe D/E 22 (27,5) 28(35,0)

Estado civil

Com um parceiro 25 (62,6) 18 (45,0) 0.16
Sem parceiro 15(37,4) 22 (55,0) ’

Nivel educacional
Ensino fundamental Completo/Incompleto 12 (15,0) 8 (20,0)

Ensino médio 28 (75,0) 32 (80,0) 0,62
Parametros da doenca

Duracéo (anos) 115+74 134+8,7 0,30
SLEDAI 07+14 0,7%+13 094
SLICC/SDI AR 05+08 03+09 0,59
Tratamento farmacol6gico

Medicamentos biolégicos 8(20,00 8(20,00 1,00
DMARDs 31(775) 32(80) 0,79
AINEs 2 (5,0) 2 (5,0) 1,00
Glucocorticéides 23 (57,5) 18(22,5) 0,36
Imunossupressores 23 (57,5) 24(60,00 0,82

Legenda: LWWL, Living Well with Lupus; GC, grupo controle; DP, desvio padrdo; SLEDAI, Systemic Lupus
Erythematosus Disease Activity Index; SLICC, SLICC Systemic Lupus International Collaborating Clinics;
DMARDs, drogas antirreumaticas modificadoras de doenga; AINES, anti-inflamatorios nédo esteroides.

5.2. Seguranca
Os indices de atividade da doenca e de lesdo de 6rgdos foram leves, e foram relatados niveis
moderados de saude global e dor. Ndo foram observadas alteragdes no SLEDAI/2k, no Anti-DNA e nos

marcadores sanguineos ap0s a intervencdo entre 0s grupos em ambas as analises ITT (todos com

p>0,05; Tabela 8).
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Tabela 8. Resultados da andlise por intencdo de tratar do programa Living Well with lupus (LWWL) e grupo

controle

LWWL Controle Difereng_as entre grupos pos-

intervencdo
Pré Pés Pré Pos
(n=40) (n=40) (n=40) (n=40) DME (95%C1) P

SLICC 0510 0,711 0411 03+1,1 -0,4 (-1,0;0,2) 0,34
SLEDAI 0,716 10£18 0,715 08+18 -0,2 (-1,2;0,9) 0,96
ADNA 26,5+ 49,8 22,0+54,.8 39,2+49,8 22,1 +51,6 0,1(-30,9;31,1) 1,00
ALT 226 £11,3 23,0+£13,0 16,2+11,3 18,0+12,2 5,0 (-12,3;2,4) 0,67
AST 29,5+15,18 274 +£16,7 22,2+1518 224+179 -5,1 (-15,2;5,0) 0,66
C3 109,0+26,8 111,0+x29,1 106,0+26,8 109,0+28,1 -1,4 (-18,1;15,3) 0,76
C4 21,0+8,3 214+£8)9 19,4 +8,3 214+£85 0,03 (-5,1;5,1) 0,24
Creatinina 0,8+0,7 0,8+0,8 1,0£0,8 1,0+0,8 0,2 (-0,2;0,7) 0,29
Ureia 26,3+13,3 263+153 36,3+132 283+146 2,1 (-6,7;10,8) 0,93
PCR 59+73 5,0+85 41+72 4,8+83 -0,2 (-5,1;4,7) 0,50
VHS 168+164 188+183 223+164 17,1+175 -1,7 (-12,1;8,8) 0,06
DHL 329,0+171,4 229,0+206,8 240,0+173,9 234,0+1929  4,5(-111,9;121,0) 0,10
Eritrécito 45+05 46+05 4,4+04 4,4+05 -0,2 (-0,5;0,1) 0,51
Hematécrito 39,0 + 3,3 39,7+£35 38,0£3,2 38,0 £ 3,7 -1,7 (-3,8;0,4) 0,44
Leucdcito 56+24 53%26 57+24 55+£25 0,2 (-1,3;1,7) 0,74
Plaguetas 251,0+65,1 2550+68,9 2440+651 238,0+67,7 -16,7 (-56,6;23,2) 0,34

Legenda: SLICC, Systemic Lupus International Collaborating Clinics; SLEDAI, Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index
2000; anti-dsDNA, anti-double stranded DNA; ALT, alanina transaminase; AST, aspartato aminotransferase; PCR, Proteina C Reativa;
VHS, taxa de sedimentacéo de eritrocitos; DHL, Lactato desidrogenase; DME, diferenca média estimada ajustada entre 0 GC — LWWL
pos; 95%IC: intervalo de confianca de 95%; LWWL. Living Well with Lupus;

Realizando a analise por protocolo (apenas com quem concluiu a intervencao e fez exames pés)
também ndo foram encontradas diferencas significativas na interacdo entre 0 grupo e o tempo nos

parametros de seguranca (p>0,05) (Tabela 9).
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Tabela 9. Resultados da andlise por protocolo do programa Living Well with lupus (LWW.L) e grupo controle

LWWL Controle Diferencas entre grupos pés-

intervencao
Pré POs Pré POs
(n=28) (n=28) (n=33) (n=33) DME (95%CT) P
SLICC 06+1,1 08+1,1 03+1,0 03+1,1 -0,5 (1,272; 0,203) 0,23
SLEDAI 0,7+17 09+17 08+17 08+17 -0,1 (-1,3;1,0) 0,99
anti-dsDNA 25,1 +48,5 19,3+482  332+595 24,8 +58,6 5,5 (-30,6;41,6) 0,98
ALT 222+111 228+114 164+115 181+114 -4,8 (-12,5;3,0) 0,75
AST 30,5+17,9 275+185 22,4+16,8 22,4+173 -5,1 (-15,6;5,3) 0,57
C3 111,0£26,3 111,0+£26,7 106+27,3 109 £ 27,6 -2,6 (-20,7;15,6) 0,70
C4 222+78 22,4+8,0 19,2+£8,1 21,2 +8,2 -1,1 (-6,6;4,3) 0,17
Creatinina 0,8+0,7 0,8+0,8 1,0+0,8 1,0+0,8 0,2 (-0,2;0,7) 0,29
Ureia 35,7+13,0 26,3+13,1 35,7+132 28,1+138 1,8(-7,1;10,8) 0,06
PCR 6,1+7,0 50+7.2 43+73 48+79 -0,2 (-5,2;4,9) 0,54
VHS 16,8 £ 16,4 18,8 £18,3 223+16/4 171+£175 -1,7 (-12,1;8,8) 0,06
DHL 329,0+171,4 229,0+206,8 240,0+173,9 2340+1929 4,5(-111,9;121,0) 0,08
Eritrocitos 45+05 46+05 4,37+0/4 439+0,5 -0,2 (-0,5;0,1) 0,50
Hematdcrito 39,0 + 3,3 39,7+£35 38,0+3,2 38,037 -1,7 (-3,8;0,4) 0,52
Leucdcitos 56+24 53+26 569+24 553+25 0,2 (-1,3;1,7) 0,57

Plaquetas 251,0+651 2550+689 2440+651 238,0+67,7 -16,7 (-56,6;23,2) 0,28

Legenda: SLICC, Systemic Lupus International Collaborating Clinics; SLEDAI, Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index
2000; anti-dsDNA, anti-double stranded DNA; ALT, alanina transaminase; AST, aspartato aminotransferase; PCR, Proteina C Reativa;
VHS, taxa de sedimentagdo de eritrocitos; DHL, Lactato desidrogenase; DME, diferenga média estimada ajustada entre 0 GC — LWWL
pos; 95%IC, intervalo de confianga de 95%; LWWL, Living Well with Lupus.

Por fim, também foi realizado uma andlise comparando pacientes aderentes e ndo aderentes.

N&o foi encontrado nenhuma diferenca significativa na interacdo grupo e tempo nos parametros de

seguranca (p>0,05) (Tabela 10).
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Tabela 10. Resultados da analise comparando pacientes aderentes e ndo aderentes do programa Living Well with
lupus (LWWL)

Diferencas entre 0s grupos

Aderente Nao aderente nos pos
N Pré N Pos N Pre N Pos DME (95%IC) b
SLICC 13 05+09 13 0,7+x09 11 0,7+£15 12 09+14 0,2 (-1,1;1,6) 0,97
SLEDAI 14 03+0,7 14 0412 14 1+2 14 14+24 0,9 (-0,8;2,7) 0,48
ADNA 14 359+999 14 179+316 14 126+127 14 19,3+335 1,4 (-54,7;57,5) 1,00
ALT 14 234+215 14 249+210 14 209%£8,78 14 20,6%32 -4,3 (-20,2;11,6) 0,89
AST 14 29+160 14 342+356 14 29,7+156 14 20,4+156 -13,8 (-34,9;7,38) 0,32
C3 14 101+£338 14 105+30,8 14 119+143 14 118223 12,93 (14,1;39,9) 0,57
C4 14 21+105 14 235+105 14 23,357 13 21,3168 -2,2 (-11,1;6,71) 0,91
Creatinina 14 0701 14 0801 13 0,8+0,1 14 0,7+0,1 (0,01 (-0,1;0,1) 1,00
Ureia 14 273%x65 14 27,1+81 13 249+6,0 14 24698 -2,5 (-10,3;5,3) 0,83
PCR 14 31+x27 14 7+119 14 99+134 14 32+22 -3,8 (-12,9;5,4) 0,70
VHS 14 147+142 14 22+142 14 16,1+131 14 144+90 -7,6 (-19,5;4,3) 0,34
DHL 14 292+207 13 266+179 13 359%+372 13 187436 -79,0 (-0,9;0,8) 0,82
Eritrécito 14 4504 14 45205 14 45+04 14 46+0,3 0,1 (-0,3;0,5) 0,93
Hematocrito 14 39429 14 39435 14 39+29 14 40+1,7 0,7 (-2,2;3,5) 0,93
Leucdcito 14 54+16 14 55%17 14 6,1+1,9 14 54+14 -0,1 (-1,8;1,6) 1,00
Plaquetas 14 2450%81,1 14 257,0+83,7 14 258,0+58,7 14 256,0+69,2 -1,6 (-77,5;74,4) 1,00

Legenda: SLICC, Systemic Lupus International Collaborating Clinics; SLEDAI, Systemic Lupus Erythematosus Disease
Activity Index 2000; anti-dsDNA, anti-double stranded DNA; ALT, alanina transaminase; AST, aspartato aminotransferase;
PCR, Proteina C Reativa; VHS, taxa de sedimentacéo de eritrocitos; DHL, Lactato desidrogenase; DME, diferenga média
estimada ajustada entre 0 GC — LWWL pds; 95%IC, intervalo de confianca de 95%; LWWL, Living Well with Lupus.

Durante a intervencao dois pacientes do grupo LWWL apresentaram dor no quadril, mas foram
atendidos em nosso ambulatorio e liberados para retornar a intervencao. Nenhum outro evento adverso

foi relatado durante a intervencao.

5.3. Eficacia

5.3.1. Comportamento sedentério e nivel de atividade fisica
Nas analises de intencdo de tratar ndo houve nenhuma diferenca significativa entre os grupos
(todas p>0,05) (Tabela 11). Na analise por protocolo ndo houve nenhuma diferenca significante, assim

como, nas analises comparando pacientes aderentes e ndo aderentes. (Tabela 12 e 13).
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Tabela 11. Resultado da analise por intencdo de tratar do programa Living Well with Lupus (LWWL) e grupo controle do comportamento sedentério e
nivel de atividade fisica

Diferencas entre 0s

LWWL GC grupos nos pos
Pré Pos Pré Pés
(n=40) (n=40) (n=40) (n=40) DME (95%IC) P

ActivPal

Tempo sedentéario (h/d) 7,720 78122 80+21 8,3+23 0,5(-0,8;1,8) 0,75
Tempo sedentario > 30min (h/d) 46+1,6 48+23 53+17 55+2,3 0,7 (-0,6; 2,1) 0,52
Tempo sedentario > 60min (h/d) 2,717 28+19 3617 35120 0,7 (-0,5; 1,8) 0,40
Interrupcdes no tempo sedentario (n/d) 255+5,1 25,7+5,8 235+5,2 23,4+59 -2,3 (-5,7; 1,15) 0,31
Tempo em pé parado (h/d) 6,8+18 6,720 6,4+18 6,320 04(-16:07) 079
Atividade fisica leve (h/d) 1,3+04 1,3+04 1,2+04 1,2+04 -0,09 (-0,3; 0,2) 0,76
AFMV (min/sem) 88,7 +£81,0 97,8+87,3 100,7 £ 81,6 87,7 +89,2 -10,0 (-61,4; 41,3) 0,96
AFMV (min/d) 11,6 £10,3 124 +£11,2 136+104 120+£114 -0,4 (-7,0; 6,2) 1,00
Numero de passos (n/d) 6381 £+ 2024 6489 + 2220 6317 = 2037 6026 = 2271 -463 (-1770; 844) 0,79
ActiGraph

Tempo sedentéario (h/d) 95+35 98+44 10,3+3,7 8941 -0,9 (-3,4; 1,6) 0,8
Atividade fisica leve (h/d) 16+0,6 1,6+0,7 1,4+06 1,7+0,7 0,03 (-0,4; 0,4) 1,00
AFMV (h/d) 50+20 51+25 43+2.2 48+2,3 -0,3(-1,7;1,1) 0,96

AFMV (min/sem) 22440 £1087,8 2073,0+1372,4 2010,0+1170,0 1806,0+1271,2 -267,0 (-1041;507) 0,96

Legenda: Dados apresentados em Média e Desvio Padrdo (Dp); DME, Diferenca Média Estimada Ajustada entre GC — LWWL pos; 95%IC, 95%
intervalo de Confianga; p, p valor da interagdo; LWWL, Grupo “Living Well with Lupus”; M, Média; h, horas; min, minutos; d, dia; sem, semana;
AFMV, atividade fisica moderada e vigorosa



Tabela 11. Resultado da analise por protocolo do programa Living Well with Lupus (LWW.L) e grupo controle do comportamento sedentario e
nivel de atividade fisica

Diferencas entre os

LWWL GC grupos nos pos
Pré Pds Pré Pés
(n=28) (n=28) (n=33) (n=33) DME (95%IC) P

ActivPal

Tempo sedentario (h/d) 7,7+272 78+17 8,1+23 8,2+272 0,47(-1,0;2,0) 0,84
Tempo sedentario > 30min (h/d) 45+272 47120 53122 55+2,0 0,8 (-0,7;2,2) 0,52
Tempo sedentéario > 60min (h/d) 2,7+1,7 2,7+1,3 36+17 34+21 0,6 (-0,6; 1,8) 0,50
Interrupgdes no tempo sedentéario (n/d) 26,0+£6,0 259 +4,7 23,6+5,2 23,4+£5,3 -2,6 (-6,3;1,2) 0,28
Tempo em pé parado (h/d) 6,7+1,9 6,7+15 6,5+2,0 6,4+20 -0,3 (-1,6;1,0) 0,91
Atividade fisica leve (h/d) 1,4+£05 1,3+04 1,2+£05 1,2+£05 -0,1 (-0,4;0,2) 0,69
AFMV (min/sem) 100,9 + 75,8 107,2 + 87,7 104,0 £66,1 86,7 £57,6 -20,4 (-72,5;31,6) 0,73
AFMV (min/d) 132+94 13,6+10,3 13,7+8,1 116 +7,5 -2,0 (-8,4;4,4) 0,84
NUmero de passos (n/d) 6702 £ 2371 6711 £ 2371 6297 + 2327 5973 £2466  -737,8 (-2042;567) 0,45
ActiGraph

Tempo sedentario (h/d) 9,3+2,0 99+48 10,6 £2,0 9,0+34 -0,9 (-3,8; 2,0) 0,83
Atividade fisica leve (h/d) 16+04 16+04 13+04 1,7+£0,7 0,08 (-0,4;0,5) 0,96
AFMV (h/d) 52+19 52+18 42+17 49+19 -0,3(-1,9;1,3) 0,95
AFMV (min/sem) 2148,0 £843,0 2126,0+904,0 2042,0+1149,0 1936,0+710,0 -189,2(-1019;641) 0,95

Legenda: Dados apresentados em Média e Desvio Padrao (Dp); DME, Diferenca Média Estimada Ajustada entre GC — LWWL po6s; 95%IC, 95%
intervalo de Confianga; p, p valor da interagdo; LWWL, Grupo “Living Well with Lupus”; M, Média; h, horas; min, minutos; d, dia; sem, semana;

AFMV, atividade fisica moderada e vigorosa
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Tabela 12. Resultados da analise comparando pacientes aderentes e ndo aderentes do programa Living Well with Lupus (LWWL) no comportamento
sedentério e nivel de atividade fisica

Diferencas entre os

Aderente Nao aderente .
grupos nos pos

Pré Pés Pré Pés DME (95%IC) b

N N N N
ActivPal
Tempo sedentario (h/d) 14 7323 14 7,7+£2.2 14 8,1%20 14 78+1,.2 0,1(-1,9;2,0) 1,00
Tempo sedentario > 30min (h/d) 14 42+23 14 54+18 14 48%21 14 48+1,.2 -0,6 (-2,3;1,1) 0,80
Tempo sedentario > 60min (h/d) 14 2516 14 3,0+1.3 14 28+19 14 25+13 -0,4 (-1,9;1,1) 0,89
Interrupgdes no tempo sedentério (n/d) 14 242+59 14 241+£50 14 27,7+5,8 14 27,7+3,6 3,6 (-1,5;8,7) 0,24
Tempo em pé parado (h/d) 14 7,1%20 14 6,7+1,8 14 63+17 14 6,7+1,3 -0,03 (-1,7;1,7) 1,00
Atividade fisica leve (h/d) 14 14+04 14 13+04 14 13%05 14 1,3+0,3 -0,04 (-0,4;0,3) 0,99
AFMV (min/sem) 14 106,5+49 14 108,3+6,4 14 956+6,0 14 106,0+53 -2,3(-86,5;81,9) 1,00
AFMV (min/d) 14 13,8+0,2 14 136+0,2 14 12,7+0,2 14 136+0,2 -0,02 (-10,2;10,2) 1,00
Numero de passos (n/d) 14 6830+1819 14 6747+1811 14 6581+2196 14 6677 +1416 -69,3(-1902;1764) 1,00
ActiGraph
Tempo sedentéario (h/d) 13 8719 13 10,2+5,6 12 98%22 12 94+34 -0,8 (-5,5;3,9) 0,97
Atividade fisica leve (h/d) 13 1,7+04 13 1,7+£0,3 12 1405 12 14+04 -0,3 (-0,8;0,2) 0,42
AFMV (h/d) 13 5620 13 53+1,8 12 48+19 12 52+2,0 -0,1 (-2,5;2,3) 1,00
AFMV (min/sem) 13 2384 +889 13 2254 +955 12 1889+747 12 1913 +868 -341,4(-1466;783) 1,00

Legenda: Dados apresentados em Média e Desvio Padrdo (Dp); DME, Diferenca Média Estimada Ajustada entre GC — LWW.L po6s; 95%IC, 95% intervalo de
Confianca; p, p valor da interagdo; LWWL, Grupo “Living Well with Lupus”; M, Média; h, horas; min, minutos; d, dia; sem, semana; AFMV, atividade fisica
moderada e vigorosa
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As metas de comportamento sedentario, bem como o nimero de pacientes que o realizaram as

metas propostas, foram relatados na Tabela 14. Com base nos relatos dos pacientes, eles aderiram mais

a meta de caminhar (N=17/28), levantar-se durante uma novela ou programa de noticias, ou a cada

30/60 minutos durante filmes e séries (N=8/28), todos classificados como objetivos de lazer. Vale

ressaltar que um paciente pode ter aderido mais de uma meta.

Tabela 13 — Subdivisao do comportamento sedentario

NuUmero
Comportamento sedentario de
pacientes
Dancar 4
Levantar-se durante a novela ou o noticiério ou a cada 30/60 minutos 8
durante filmes e séries
Lazer Limitar o tempo de tela a 3h/dia 1
Passear com o cachorro 2
Caminhar (sozinho ou acompanhado) 17
Andar de bicicleta 3
Alongamento 3
Trabalho Ir ao banheiro mais longe 1
Ficar em pé por 3 minutos a cada 30/60/90 minutos 4
Use as escadas em vez da escada rolante/elevador 1
Usar a bicicleta 1
Descer do 6nibus um ou mais pontos antes do habitual 3
Transporte —: -

Ficar em pé no dnibus 1
Caminhar em vez de ir de carro 1

Quebrar o tempo sedentério levantando-se ou caminhando por 2 a5
. minutos a cada 30/60/90 minutos 6

Gerais — -

Fazer peguenas refeicbes em pé 1
Alongar 3

5.3.2. Alimentagao
Na andlise por intencdo de tratamento, houve uma diferenca entre 0s grupos no nimero de
refei¢des, sendo maior no grupo LWWL (EMD [IC 95%]: -0,77 (-1,3; -0,2; p=0,0013) (Tabela 15).

Nenhuma outra diferenga entre os grupos foi observada para as varidveis de consumo alimentar.
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Tabela 14. Resultado da andlise por intencdo de tratar do programa Living Well with Lupus (LWW.L) e grupo controle do consumo alimentar

LWWL grupos nos pos
Pré Pos Pré POs
(n=40) (n=40) (n=40) (n=40) DME (95%IC) Esfif;: t

Consumo alimentar

Valor energético total (kcal) 1736 £623,6 1628 +712,8 1525 + 608,4 1468 * 645 -160,4 (-556;236) 0,72
Carboidratos (%VET) 46,8 +7,6 47,7 +9,2 468+74 48,0 +8,0 0,2 (-4,8;5,3) 1,00
Gordura (% VET) 356+59 355+7,1 36,0+5,8 35,7+6,3 0,1(-3,8;4,1) 1,00
Proteina (%VET) 16,9 +44 16,7 £5,3 171+472 16,3 +4,6 -0,4 (-3,1;2,5) 0,98

Fibra (g) 16,8 +8,1 170+£9,3 151+7.8 14,8 +8,4 -2,2 (-7,4;3,0) 0,69

Sédio (mg) 3105+1473,6 3049+1764,6 2810+14357 3126 +1562,2 76,3 (-893;1045) 1,00

Calcio (mg) 401 +230,8 471 £ 270,7 370 +£225,2 451 +241,6 -20,0(-169,0 £129,3) 0,99

In natura e minimamente processado (%VET)  412+142 45,4 +16,8 449 +139 43,6 +14,9 -1,7 (-11,0;7,5) 0,96

In natura e minimamente processado (g) 802,0+974,0 872,0+1182,7 7150+9740 1157,0+1081,0  284,9 (-374,0; 944) 0,67
Ingredientes culinarios (%VET) 155+6,6 13,3+6,7 155+6,1 115477 -1,8 (-6,0;2,5) 0,70
Ingredientes culinarios (g) 40,1 +17,7 34,9 £20,7 35,6 +17,6 27,7+19,1 -7,3 (-18,8; 4,3) 0,36
Alimentos processados (%VET) 210+129 19,2 +15,6 21,0+£12,6 23,0+137 3,8 (-4,7;12,4) 0,65
Alimentos processados (g) 195 + 204,3 140 + 246,7 138 + 204,3 140 + 226,4 -0,76 (-138,5; 137,0) 1,00
Ultraprocessados (%VET) 22,3+132 22,0 £15,6 19,8+12,9 216+139 -0,4 (-9,0;8,2) 1,00
Ultraprocessados (g) 312,0 £308,0 282,0+333,9 219,0+308,1 239,0 £ 320,7 -43,3 (-234,4; 147,7) 0,93
Numero de refeices 4,02+0,84 4,59 £ 0,95 3,72+0,76 3,82 +£0,87 -0,77(-1,3;-0,2) 0,0013* -151

Diferengas entre os

Legenda: Dados apresentados em Média e Desvio Padréo (Dp); DME, Diferenca Média Estimada Ajustada entre GC — LWWL pos; 95%IC, 95% intervalo de Confianca; p, p
valor da interagdo; LWWL, Grupo “Living Well with Lupus”; M, Média; g, grama; mg, miligrama; VET, Valor energético total.
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Na andlise por protocolo ndo foram encontradas nenhuma diferenca significativa, assim como, nas analises comparando pacientes aderentes e ndo

aderentes. (Tabela 16 e 17)

Tabela 15. Resultado da analise por protocolo do programa Living Well with Lupus (LWW.L) e grupo controle do consumo alimentar

Diferengas entre 0s

LWWL GC grupos nos pos
Pré Pés Pré POs
(n=28) (n=28) (n=33) (n=33) DME (95%IC) P Esfifze; t

Consumo alimentar

Valor energético total (kcal) 1774 £ 635 1652 + 646 1588 + 624 1508 + 624 -144.6 (-569;280) 0,81
Carboidratos (%VET) 48,7 +7,7 48,079 46,8 +7,6 479 +7,6 -0,1 (-5,2;5,1) 1,00
Gordura (% VET) 351+6,1 35,3+6,2 35,3+6,2 358+5,8 0,4 (-3,62;4,49) 0,99
Proteina (%VET) 16,7+4,3 16,7+4,2 170+4.3 16,3+4,3 -0,3 (-3,2;2,6) 0,98

Fibra (g) 15072 16,0+7,3 154+7,11 150+£7,1 -1,0 (-5,8;3,8) 0,95

Sodio (mg) 2987 £1492,2 3004 +1513,4 2928 £1463,6 3171 +1463,6 167,4 (-828;1162) 0,97

Calcio (mg) 389 +234,4 465 + 237,6 390 + 230,3 461 + 230,3 -3,6 (-160 * 153) 0,99

In natura e minimamente processado (%VET) 39,9+14,6 448 £14,8 43,8+143 43,1+14,0 -1,7 (-11,4;8,0) 0,97

In natura e minimamente processado (g) 810,0 £403,0 872,0+283,0 710,0+252,0 1157,0+19150 284,9 (-420,0;990,0) 0,72
Ingredientes culinéarios (%VET) 149 +6,2 13,1+6,3 149+58 114+6,1 -1,7 (-5,9;2,4) 0,70
Ingredientes culinrios (g) 40,6 £17,8 35,1+16,1 35,4+19,3 276+143 -7,5(-19,1; 4,1) 0,33
Alimentos processados (%VET) 21,3+133 19,3+£135 21,2+13,1 23,0+12,8 3,8 (-5,1;12,7) 0,68
Alimentos processados (g) 205,0+388,0 141,0+110,0 147,0+1450 140,0 + 98,1 -0,8 (-146,1;144,5) 1,00
Ultraprocessados (%VET) 2391134 22,8 +13,6 216 +12,8 225+131 -0,3 (-9,3;8,6) 1,00
Ultraprocessados (@) 319,0 £408,0 288,0+407,0 224,0+177,0 243,0+182,0  -45,4 (-255,2;164,5) 0,94
Numero de refeicbes 41+10 464 +1,0 3,8+09 3,87+0,9 -0,8 (-1,3; -0,2) 0,003 -1,51

Legenda: Dados apresentados em Média e Desvio Padrdo (Dp); DME, Diferenca Média Estimada Ajustada entre GC — LWWL p6s; 95%IC, 95% intervalo de
Confianca; p, p valor da interacdo; LWWL, Grupo “Living Well with Lupus”; M, Média; g, grama; mg, miligrama; VET, Valor energético total.
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Tabela 16. Resultados da andlise comparando pacientes aderentes e ndo aderentes do programa Living Well with Lupus (LWWL) no consumo alimentar

Diferencas entre 0s

Aderente Nao aderente .
grupos nos pos
Pré P&s Pré Pds DME (95%IC) 0
N N N N

Consumo alimentar

Valor energético total (kcal) 14 1833+760 14 1673+439 14 1703 +832 13 1603 +626 -69,6 (-769 ;630) 0,99
Carboidratos (%VET) 14 498+68 14 484+6,3 14 481+83 13 47885 -0,6 (-8,3;7,1) 0,99
Gordura (% VET) 14 33340 14 344+54 14 36,6+70 13 36,1+6,0 1,7 (-4,2;7,6) 0,88
Proteina (%VET) 14 16,8+£52 14 17,1+45 13 157+28 13 16+£4,1 -1,1 (-5,5;3,3) 0,91
Fibra (g) 14 162+93 14 159+58 14 13,7+56 13 156+6,5 -0,3 (-7,5;6,8) 1,00
Sddio (mg) 14 3077 +1278 14 2857+842 14 2829+1605 13 3149+1199 291,7(-1001;1584) 0,93
Caélcio (mg) 14 404 +£253 14 535+223 14 362 £ 119 13 407 +£192 -127 (-336;80,6) 0,40
In natura e minimamente processado

(%VET) 14 434+164 14 473x156 14 36,2+£124 13 40,3+115 -7,0 (-21,5;7,7) 0,58
In natura e minimamente processado (g) 14 860,0+422,0 14 874,0+266,0 14 757,0+392,0 13 870,0+312,0 -4,6 (-370,0;361,0) 1,00
Ingredientes culinarios (Y%VET) 14 155+6,0 14 135+428 14 141 +£6,3 13 12,4+493 -1,1 (-6,8;4,5) 0,95
Ingredientes culinrios (g) 14  440+214 14 341+171 14 369+126 13 36,2+157 2,0 (-15,7;19,7) 0,99
Alimentos processados (%VET) 14 193+138 14 19+121 14 236+135 13 21481 2,4 (-10,1;14,9) 0,96
Alimentos processados (g) 14 244,0+533,0 14 137,0+914 14 162,0+120,0 13 145+131,0 7,7 (-288,0; 304,0) 1,00
Ultraprocessados (%VET) 14 218+120 14 203+103 14 26,1+16,4 13 25,7+16/4 5,4 (-8,0;1,1) 0,70
Ultraprocessados (@) 14 3250+327,0 14 222,0+2270 14 312,0+4940 13 359,0+540,0 136,9 (-295,1;569,0) 0,82
NUmero de refeicdes 14 44+11 14 49+08 14 3,8+0,8 13 43%08 -0,6 (-1,5;0,3) 0,26

Legenda: Dados apresentados em Média e Desvio Padrdo (Dp); DME, Diferenca Média Estimada; 95%IC, 95% intervalo de Confianga; p, p valor da

interacdo; g, grama; mg, miligrama; VET, Valor energético total.
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As metas referentes a alimentacdo foram classificadas em comportamento alimentar e
atitudes. A Tabela 18 mostra as metas propostas juntamente com o nimero de pacientes que 0s
atingiram. As metas que tiveram maior aderéncia e que 0s pacientes relataram ter aprendido sobre
um dado topico proposto foram leitura de rétulos (14/28) e aumento da ingestdo de agua

(autorrelatado) (9/14).

Tabela 17 — Subdivisdo da alimentacéo

NUmero
Alimentacéo de
pacientes
Mindful eating - conectar-se com as sensacdes corporais 7
Mindful eating - percepcdo da fome e da saciedade 6
Mindful eating- valorizar o prazer de comer 2
Mindful eating- sem telas 2
Mindful eating- comer na mesa 1
Comportamentos - —
Planejar refeicdes 6
Evitar comer emocional disfuncional (“comer emogdes”) - 7
usar outros comportamentos para substituir
Ler rotulos de alimentos 14
Aumentar a ingestdo de dgua 9
Aumentar o acesso a informagdes adequadas sobre
Atitudes alimentacdo e imagem corporal nas midias sociais 1
N&o se pesar 2

5.3.3. Aderéncia
A aderéncia média a intervencdo (considerando aderentes, ndo aderentes e desistentes)

foi de 57,2%. As taxas de adesdo ao protocolo domiciliar, & interrupcdo do comportamento
sedentario e aos comportamentos alimentares foram de 52,2%, 59,8% e 61,2%, respectivamente.

Considerando apenas o grupo aderente, a média total da aderéncia foi de 84,2%. As taxas
de adesdo a intervengdo, a interrupgdo do comportamento sedentario e as metas alimentares foram
de 79,4%, 85,4% e 87,8%, respectivamente. Os pacientes ndo aderentes tiveram uma aderéncia
média total de 57,4%, com taxas de aderéncia a intervencdo, a interrup¢do do comportamento
sedentario e a alimentacdo sendo 51,7%, 63,3% e 60,7%, respectivamente. J4 no grupo de
desistentes, a aderéncia média foi de 27,2%, com taxas de adesdo a intervencéo, a interrupgao do

comportamento sedentario e a alimentacdo de 23,3%, 25,6% e 32,6%, respectivamente.

87



A conformidade com a intervenc¢do para aderentes, ndo aderentes e desistentes ao longo

do periodo de acompanhamento é mostrada no Apéndice 5.

5.3.4. Estagios de mudanga de comportamento e ferramentas utilizadas para a
mudanca de comportamento

Considerando as ferramentas do modelo transtedrico antes do grupo LWWL iniciar o
protocolo, 26 pacientes estavam na fase de contemplacdo, 11 estavam na fase de pré-
contemplacdo e apenas 3 estavam na fase de preparacdo. Durante a intervencdo, houve 12
desisténcias, 10 no estagio de pré-contemplagdo, 2 na estagio de contemplacdo. Ao concluir o
protocolo, 16 pacientes atingiram o estagio de manutencdo e 8 atingiram o estagio de a¢do, 12 pré
contemplacéo, 1 preparacdo e 3 contemplacdo (Apéndice 5).

Os pacientes relataram que aprenderam a fazer melhores escolhas alimentares
(capacidade). Relataram entender a importancia de exercitar-se e reduzir o tempo gasto em
comportamentos sedentarios (capacidade) e que uma dieta saudavel ndo precisa ser restritiva (por
exemplo, evitar nutrientes Unicos, grupos alimentares ou alimentos desejados) (motivacao).

Além disso, o principal motivo para se manterem ativas foi o trabalho doméstico, seguido
pelo trabalho formal (oportunidade). A maioria das pacientes relatou que se mantém ativas porque
acreditam que isso melhora sua saude e reduz os sintomas da doenga, bem como seu bem-estar
(motivacdo). Por outro lado, o principal motivo para ndo se manterem tao ativos quanto gostariam
é a falta de tempo e a preguica de comecar a se exercitar (motivacao).

Em relacdo ao consumo alimentar, os principais motivos para escolher alimentos foram
fome, qualidade nutricional e o desejo por um alimento especifico (motivacdo). Por outro lado,
os fatores que dificultam o consumo de mais alimentos frescos foram o tempo necessario para
preparar as refeicdes (capacidade através da regulacdo comportamental), enquanto os fatores que
facilitam s&o disponibilidade, saber cozinhar e planejar as refei¢des (capacidade).

Finalmente, as percepcdes sobre a intervencdo foram relatadas: 78% dos participantes
consideraram a intervencéo excelente, 18% a consideraram 6tima e 4% a consideraram boa. O
principal motivo para escolher os objetivos foi acreditar nos beneficios da intervencéo para a

saude.
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5.4. Viabilidade

5.4.1. Percepcao das pacientes e das profissionais
Ainda considerando relatos das pacientes durante as consultas, bem como, durante o

grupo focal, as pacientes relataram guerer continuar com 0s novos comportamentos, seja com o
protocolo de exercicio fisico em si, ou com atividades em academias. Em relacdo a alimentacéo,
todas reportaram que aprenderam e que irdo continuar com 0s novos habitos para toda a familia.

Em relacdo a percep¢do da propria equipe que trabalhou assiduamente durante todo o
processo (desde a construcdo até andlise e interpretacdo dos dados), a intervencdo foi bastante
positiva e aceita pelas pacientes, no entanto, frente ao cenario em que as pacientes receberam a
intervencao, isso é, durante a pandemia por Covid-19, somado atrelado o medo da incerteza da
doenca, e a problemas pessoais advindo da propria pandemia (perda de emprego, filhos estudando
em casa) a aderéncia & intervencgdo pode ter sido afetada diretamente. Ainda se o protocolo de
exercicio fisico fosse um pouco mais flexivel, considerando a rotina de cada paciente, talvez a

aderéncia fosse maior, ja que este foi o constructo que teve menor aderéncia entre as pacientes.

5.4.2. Grupo focal
5.4.2.1. Participantes

Foram realizados 4 grupos focais (3 grupos com 5 participantes, e 1 com 4 participantes),
sendo, ao todo, dezenove participantes do LWWL participaram dos grupos focais. Doze
desistentes do LWWL e nove participantes do LWWL que ndo estavam disponiveis nos horarios
programados dos grupos focais ndo participaram. A adesdo média a intervencao dos participantes
das discussdes dos grupos focais foi de 67,3% (min.: 38,0; max.: 99,6%), com 71,7% (min.: 35,4;
méax.: 100%) reduzindo o comportamento sedentario, 61,9% (min.: 15,3; méax.: 97,2%) realizando
0 programa de exercicios em casa e 70,7% (min.: 27,2; max.: 100%) relatando melhorias na dieta
(autorrelato). Onze pacientes tiveram alta aderéncia (acima de 75%), sete participantes tiveram

baixa aderéncia (abaixo de 75%) e um participante foi considerado ndo aderente (abaixo de 35%).

5.4.2.2. Caracteristicas da Intervengao
Todos o0s participantes descreveram sua relacdo com 0s pesquisadores como

extremamente positiva, ressaltando o papel crucial dos pesquisadores em incentivar e fortalecer a
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dedicacdo dos participantes ha mudancga de comportamentos relacionados ao estilo de vida. Como
um participante compartilhou: "Quando eu tinha alguma duvida, mandava uma mensagem e eles
respondiam imediatamente, dando-me dicas de como melhorar, entdo também achei que elas
eram super atenciosas.” (Participante [P] 9).

Os /materiais da intervencao e o contetido das sess6es foram unanimemente considerados
relevantes e diferentes do que os pacientes estavam acostumados a ver ou ouvir sobre dieta e
exercicios em outros contextos (por exemplo, TV, internet, redes sociais, consultas médicas). Os
participantes destacaram a auséncia de restricbes alimentares e o protocolo flexivel, que
respeitava a individualidade e a rotina dos participantes, como caracteristicas importantes para
manter as mudancas de comportamento propostas pela intervencdo. Além disso, mencionaram a
importancia de os pesquisadores ajustarem o programa quando sentiam dor ou desconforto:

“Eu tinha muitas crises de dor, por causa da atividade fisica, entdo eu disse a ela, olha

hoje eu ndo consegui fazer, eu tinha cinco exercicios, e ela disse, entdo faca apenas trés

de cada. Entdo, eu reduzia e, quando via que estava tudo bem, fazia um pouco mais. Uma
caminhada de 30 minutos, eu fazia 20 quando néo estava me sentindo bem.” (P10)

Embora os participantes estivessem, em geral, satisfeitos com os componentes da
intervencdo, as opinides sobre os métodos de entrega da intervencdo variaram. Alguns
participantes sentiram que o programa domiciliar facilitava o alcance das metas de exercicio (P14:
"E bom porque estamos em casa, ndo precisamos vir.”’), enquanto outros acreditavam que 0s
exercicios presenciais aumentariam a motivagéo e a adeséo:

“Em casa, ndo, eu faco [exercicio] depois. Amanhd eu faco. Se fosse pessoalmente, eu

teria de fazer. Seria até melhor do que ir a academia, porque vocé vai a academia quando

quer. Agora, pessoalmente, com dias marcados, teria de haver um compromisso. Acho
que seria muito melhor presencialmente.” (P9)

De forma semelhante, enquanto alguns participantes consideravam os diarios alimentares
ferramentas importantes para entender as escolhas e comportamentos alimentares e atingir as
metas da dieta, outros relataram acha-los dificeis de completar porque esqueciam ou se sentiam

entediados ao fazé-lo diariamente.
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5.4.2.3. Barreiras e facilitadores para aderir a intervencao
A maioria dos participantes relatou experiéncias anteriores com exercicios, seja com um
treinador ou por conta prépria. No entanto, ndo conseguiram manter esses comportamentos
devido a baixa motivacao, prioridades conflitantes, falta de apoio profissional ou por ndo priorizar
o0 exercicio. Um participante compartilhou que a falta de orientagéo sobre 0 manejo da dor durante
o exercicio dificultou a manutencdo no passado.
“Eu fui para a academia um dia, o cara so explicou tudo la, ai no dia seguinte vocé tem
que fazer tudo sozinho, ai eu comecei a sentir muita dor, falei "esta errado, alguma coisa
nao esta certa". Porque ndo se deve se matar, certo? Eu disse: "Ah, quer saber? Vou
parar", entdo acabei parando.” (P8)
De forma semelhante, a falta de motivacdo e de incentivo profissional, o tempo restrito
devido a rotina de casa e trabalho, a preguica e os sintomas de LES foram barreiras para a
manutencdo de comportamentos saudaveis antes do estudo. Uma das barreiras mais influentes
mencionadas pelos pacientes foi a pandemia de COVID-19, devido as medidas restritivas para
conter a transmissao do virus, o medo de ser infectado (em geral e devido ao aumento do risco
por causa do LES), os impactos no humor e na saide mental e as dificuldades financeiras (por
exemplo, perda de emprego, aumento nos pregos dos alimentos). Um participante compartilhou:
“Ah, durante a pandemia, fiquei com muito medo... Temos um problema de imunidade,
esse tipo de coisa. E foi ai que eu acho que comecei a ter mais vontade de comer. Em
casa, sem fazer nada, vamos comer, certo? Vocé sabe, vocé nem sabe se vai estar vivo
amanha, entdo vamos comer. Tipo, ndo sei, vocé fica ansioso, apreensivo, ndo sabe o
que vai acontecer, como vai ser. Entdo, acho que meu refiigio era a comida.” (P14)
Vérios facilitadores e fatores motivacionais levaram os participantes a ingressarem no
estudo e a comegar a fazer mudangas saudaveis no estilo de vida. Os participantes gostaram de
participar da pesquisa, pois acreditavam que isso melhoraria a satde deles e de outros no futuro.
Outros facilitadores incluiram a esperanga dos participantes de melhorar a satde geral e 0 bem-
estar percebido (por exemplo, melhor humor), diminuir os sintomas do LES (por exemplo, dor
nas articulagfes) ao se exercitarem e gerenciar comorbidades. Os participantes também relataram

gue o incentivo da familia os levou a aderir ao programa (P12: “Conversei com minha filha e ela
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disse ‘ah mde, tenta’”). Além disso, aqueles que relataram gostar de se exercitar foram motivados
a participar porque a intervencao era uma oportunidade de comecar a se exercitar. No inicio da
intervencdo, a maioria dos participantes esperava e estava motivada a perder peso (P9: “Eu pensei
que ia perder peso, estava morrendo de vontade de perder minha barriga”), mas alguns também
disseram que esperavam mudar 0s comportamentos do estilo de vida e/ou melhorar a satde.

As barreiras para a aderéncia ao programa e para alcancar os objetivos do estudo foram
semelhantes as barreiras para a mudanga de comportamento antes da intervencédo (por exemplo,
rotinas de casa e trabalho, sintomas de depressdo e “preguica”), mas também incluiram barreiras
adicionais, como problemas familiares (por exemplo, perda de entes queridos, problemas
conjugais), disponibilidade de alimentos, seguranca nas ruas, consultas médicas que ocupavam
muito tempo, aversao a cozinhar ou ndo priorizar a intervencéo.

Alguns componentes da intervencéo facilitaram a ades&o ao programa. Estes incluiram o
encorajamento da equipe de estudo para envolver familiares ou amigos em caminhadas, realizar
exercicios em casa ou jantar juntos; receber mensagens de texto semanais de monitoramento dos
pesquisadores; e a capacidade de adaptar os objetivos da intervencéo as necessidades individuais
e rotinas diarias. Além disso, os participantes relataram sentir que tém a responsabilidade de
trabalhar com os pesquisadores para alcancgar os objetivos do estudo:

“Havia momentos em que eu chegava em casa, estava tdo cansada, ndo conseguia fazer
isso, me sentia tdo mal que pegava meu celular e mandava uma mensagem para eles
dizendo que ndo estava bem, que ndo podia fazer isso. Entdo, eles conversavam comigo
e diziam: 'N&o, tudo bem, vocé ndo quer fazer hoje, tente fazer amanh&', mas assim que
eles conversavam comigo, parecia que s6 a conversa ja me dava um impulso. ” (P15)

Ademais, os participantes fizeram mudancas para facilitar a adesdo ao programa, como
planejar o tempo para exercicios, organizar alimentos com antecedéncia para a semana, ja ter
alguns habitos alimentares apoiados pelo programa (por exemplo, consumir uma variedade de
frutas e vegetais, ndo gostar de refrigerantes, gostar de cozinhar), configurar alarmes para lembrar

dos objetivos do estudo e receber incentivo da familia.
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6. DISCUSSAO

Este estudo teve como objetivo avaliar a seguranca, a eficacia e a viabilidade do programa
Living Well with Lupus. Os principais resultados sugerem que a intervengao foi segura, viavel e
eficaz na mudanga de aspectos gerais da dieta ou da atividade fisica.

A intervencgdo foi segura para os pacientes com LES, todos eles permaneceram em
remissao e ndo relataram nenhum evento adverso grave (i.e., ritmos cardiacos anormais, sequelas
articulares, reacfes alimentares), apenas duas pacientes relataram dor no quadril pelo exercicio
fisico, porém logo foi encaminhado para o atendimento médico e adaptado o exercicio. Uma
revisdo sistematica examinou os efeitos do exercicio e das intervencGes de atividade fisica em
adultos com LES. De acordo com nossas descobertas, em nenhum dos estudos foi relatado efeitos
prejudiciais sobre a atividade da doenca medida pelo SLEDAI-2Kk; cinco estudos indicaram que a
atividade da doenca permaneceu inalterada ap6s o exercicio, sendo que gquatro mostraram uma
tendéncia ndo significativa de melhora (82). Ampliando essas observacGes para o exercicio e a
atividade fisica isolados, a co-intervencdo de dieta e exercicio realizada no presente estudo
também se mostrou segura para pacientes com LES. Para além disso, vale destacar que também
analisamos a saude mental das pacientes, (dados ainda ndo publicados). Para titulo de curiosidade,
a intervencdo teve influéncia direta na fadiga (queixa principal do LES) e ndo influenciou nos
sintomas de ansiedade e depressdo das pacientes.

Apesar de ndo observarmos mudancas significativas no consumo geral de alimentos ou
nos niveis de atividade fisica (por exemplo, moderada a vigorosa), a intervencdo foi eficaz. Houve
um aumento no nimero de refeigdes realizadas pelo grupo intervencéo e as pacientes relataram
durante os atendimentos e grupo focal mudangas no que se refere ao aprendizado de uma
alimentagdo menos prescritiva e préaticas de atividade fisica. Para além disso, considerando os
relatos das pacientes sobre novos comportamentos, assim como o desejo em continuar praticando
o exercicio fisico e com habitos alimentares voltados para uma alimentacdo mais natural e
consciente, podemos dizer que a intervencéo foi eficaz. As pacientes relataram que realizaram
escolhas alimentares mais conscientes (a partir da leitura de rétulo), bem como, o aumento da
ingestdo de agua; ja no ambito da pratica de atividade fisica, foi possivel observar uma iniciativa

em realizar caminhadas como uma opcdo de lazer (muitas delas acompanhadas por
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amigos e/ou familiares). Estudos anteriores ja relataram que o0 aumento da frequéncia de refei¢bes
esta associado ao controle da glicemia, prevenindo e auxiliando 0 manejo da diabetes mellitus e
dos perfis lipidicos (205) e a melhora na percepcao de fome e saciedade (205). Além disso,
também ja esta estabelecido na literatura os beneficios da pratica de exercicio fisico, tais como,
aumento da expectativa de vida (110). Sendo assim, adquirir tais comportamentos e
conhecimentos podem auxiliar na prevencdo de doengas crdnicas. Outro fator que pode auxiliar
de forma direta tanto nas ferramentas que sdo trabalhadas, como a forma que é abordado tal tema
s80 0s estagios de motivacdo das pacientes. Ao examinar 0 estagio em que 0s pacientes iniciaram
e concluiram a intervencdo, observamos que 16 pacientes atingiram o estagio de manutencéo e 8
0 de acdo. Em apoio aos nossos achados, um estudo realizado com individuos com obesidade
submetidos a uma intervencdo de estilo de vida de 6 meses constatou que, no final do estudo,
apenas 25% dos participantes atingiram o estagio de manutengdo de comportamento, enquanto o
nivel de atividade fisica permaneceu inalterado (206). Portanto, nossos resultados sdo promissores
do ponto de vista da mudanca de comportamento (207). Além disso, os pacientes que concluiram
0 protocolo relataram que gostaram da intervengdo e querem continuar praticando o que foi
ensinado.

Ademais, a aderéncia aos programas de mudanca de comportamento é influenciada por
diversos fatores: (a) caracteristicas do programa de exercicios (duracdo, intensidade, volume e
frequéncia), (b) envolvimento de profissionais de diferentes formacbes, (c) supervisdo, (d)
tecnologia, (e) exploracdo inicial das caracteristicas, barreiras e facilitadores do participante, (f)
educacdo do participante, expectativas adequadas e conhecimento sobre riscos e beneficios, (g)
prazer e auséncia de experiéncias desagradaveis, (h) integracdo na vida diaria, (i) apoio social e
relacionamento, (j) comunicacdo e feedback, (k) informacbes e monitoramento do progresso
disponiveis, (l) autoeficacia e competéncia, (m) papel ativo do participante e (n) definicdo de
metas (208). Nossa intervencao foi projetada para abranger a maioria desses fatores. No entanto,
possivelmente por ter sido realizada em um formato domiciliar, e uma alta demanda por tarefas
domeésticas estd associada a falta de priorizacdo do exercicio fisico, a adesdo dos pacientes foi
abaixo do esperado. De fato, a taxa de aderéncia neste estudo (57%, incluindo desisténcias) esta
de acordo com as encontradas em outros estudos de intervencdo de exercicios domiciliares para
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pacientes com doencas reumaticas (ou seja, <75%) (181). As estratégias para aumentar a adeséo
as intervengdes domiciliares de estilo de vida sdo clinicamente necessérias, pois as intervencgdes
presenciais sdo mais dificeis e caras de serem ampliadas.

Apesar da adesdo abaixo do ideal, nossa intervencdo foi viavel. Alguns estudos
demonstraram que uma intervencao bem-sucedida na mudanca de comportamento pode depender
menos da prescricdo em si (por exemplo, caracteristicas "técnicas" dos programas de exercicios
fisicos e dieta) do que da motivacdo do paciente para mudar, o que se reflete em uma melhor
adesdo (206). Considerando o modelo transtedrico, nossos pacientes que se enquadraram no
estagio de motivacdo pré-contemplacdo estavam desmotivados para comegar a mudar seu
comportamento e, em algum momento, durante a intervencgdo, esses pacientes relataram néo
gostar de se exercitar e acabaram abandonando o protocolo. A aplicacdo o diagnéstico do COM-
B pode ter sido util para alcancar esse resultado, pois essa ferramenta ajuda a gerenciar diferentes
barreiras enfrentadas por cada paciente individualmente (159). Atualmente, estamos avaliando
medidas de acompanhamento de longo prazo da nossa intervencgdo para entender melhor se a
mudanca de comportamento se manteve ap6s a conclusédo do programa.

Considerando a anélise qualitativa os participantes foram, em sua maioria, positivos em
relacdo aos componentes da intervencdo, embora as opinifes sobre exercicios em casa e diarios
alimentares fossem tanto positivas quanto negativas e as barreiras e facilitadores a adesdo
incluiram fatores socioecondmicos, ambientais e individuais.

Caracteristicas da abordagem adotada durante o estudo, como fazer planos, definir metas
realistas e especificas, apresentar informacdes de forma clara e simples, promover didlogos e ser
tratado com respeito e empatia, foram relatados como facilitadores para a mudanga de
comportamento, o que esta de acordo com a literatura (209, 210). Além disso, os achados atuais
estdo alinhados com evidéncias solidas indicando que a rede de apoio social formada por colegas,
amigos, familiares, além do acesso a profissionais da area da saude, é importante para a aderéncia
as mudangas comportamentais (210-213). No entanto, embora o apoio familiar tenha sido um
facilitador durante a intervencdo, o fato do protocolo de exercicio fisico ndo ter sido tdo flexivel,
bem como, 0 momento em que as pacientes receberam a intervencao, isso é, durante a pandemia
por Covid-19, periodo este que causou medo, insegurangas e mudancas na rotina familiar que
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influenciou na prioridade das pacientes, podem ter sido fatores que influenciaram diretamente a
aderéncia a intervencao.

Tanto os dados qualitativos quanto os de aderéncia mostraram que o programa de
exercicios domiciliares foi 0 mais impactado por barreiras a participacdo. Mulheres em estudos
de intervencao frequentemente descrevem dificuldade em encontrar tempo e priorizar o exercicio
devido as suas responsabilidades como esposas, maes, filhas, donas de casa e/ou trabalhadoras
(209). Da mesma forma, grupos de baixa condicdo socioeconémica relataram ndo seguir a
intervencdo ou atingir seus objetivos porque prioridades conflitantes dificultam a priorizacéo da
salde (211). Nossa amostra de participantes exclusivamente femininas, predominantemente de
status socioecondémico baixo, relatou as mesmas barreiras a adesdo. Para enfrentar esse desafio,
diferentes abordagens para aumentar os niveis de atividade fisica moderada e vigorosa podem ser
testadas, como o treinamento intervalado de alta intensidade (HIIT) em casa, que pode ser mais
eficiente em termos de tempo, (214-216) ou atividades culturalmente apropriadas como a danca,
gue podem atrair toda a familia. Importante dizer, que tais estratégias devem ser testadas e serem
individualizadas, sempre com orientacdo de um profissional especializado.

Programas de exercicios que oferecem treinos diversos apresentam aos participantes uma
gama de opcOes agradaveis, permitindo-lhes aumentar seus niveis de atividade fisica através de
atividades preferidas no seu préprio ritmo e de acordo com suas agendas diarias (217). Essas
abordagens aumentam a adesdo (208, 217), e melhoram os resultados de saude (218, 219).

Os pontos fortes deste estudo incluem seu projeto bem controlado, a sele¢do de uma
amostra homogénea de pacientes com LES e o uso de instrumentos validos e medidas objetivas
dos niveis de atividade fisica. No entanto, o estudo ndo estd isento de limitagdes: (1) a
confiabilidade pode ter sido afetada pelo uso de questionarios de autorrelato e pela possivel
variabilidade na intensidade e na adesdo ao exercicio; (2) a limitagdo do proprio ActivPal em ndo
detectar alguns exercicios como movimentos; (3) a duracdo da intervencdo pode néo ter sido
suficiente para produzir beneficios mais significativos; (4) os grupos focais foram realizados
durante/apds o periodo mais severo da pandemia de COVID-19, o que pode ter afetado as

percepgdes e experiéncias dos participantes; (5) os resultados ndo podem ser generalizados para
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pacientes com LES com caracteristicas diferentes (por exemplo, homens, alta renda, perfil de
baixo risco cardiovascular).

Portanto, a intervencdo Living Well with Lupus, uma intervencdo de mudanca de
comportamento recém-desenvolvida e adaptada para pacientes com LES, foi segura, viavel e
eficaz. Este estudo fornece novas percepcbes sobre as complexidades do desenvolvimento e da
implementagdo de intervencfes no estilo de vida para pacientes com LES. Dada a importancia
terapéutica de tais intervengdes para essa populagdo, mais esforgos devem ser feitos para melhorar
a qualidade dos programas e de sua execucdo, a fim de garantir seguranca, viabilidade e resultados

de eficacia ideais.

7. CONCLUSAO

O protocolo de mudanca de comportamento “Living Well with Lupus” foi segura, viavel
e eficaz, promovendo aumento da frequéncia de refeigdes, ingestdo de agua (autorrelatada),
autonomia para escolhas mais conscientes de produtos industrializados e pratica de caminhadas,
ainda que outras mudangas visadas com a intervencéo tenham se mantido inalteradas. Este projeto
possibilita que novas intervencdes comportamentais possam ser formuladas e aplicadas a
pacientes com lUpus eritematoso sistémico para promocdo da pratica de exercicio fisico,
diminuicdo do comportamento sedentario e hébitos alimentares como tratamento adicional a
terapia medicamentosa, sem que haja qualquer efeito maléfico para a satde. Esperamos que 0s
achados desse estudo subsidiem o desenvolvimento novos programas destinados

a essa populacgéo.
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APENDICE
Apéndice 1. Questionario Pés-intervencao

EXERCICICIO FisSICO

Conhecimento
1) Vocé acha que é bom fazer alguma atividade fisica, como caminhar 30 minutos por dia,
correr ou praticar esportes?

() Eu acho que ndo € bom
() Néo sei dizer
() Acredito que seja bom

Se ndo, por qué?

2) Quao dificil é para vocé fazer alguma atividade fisica / exercicio?
() Néo é dificil

() E um pouco dificil

() Acho que é dificil

Se for um pouco dificil ou dificil, por qué?

Rotina (Para estas questdes vocé pode selecionar mais de uma alternativa)

3) No seu dia a dia, vocé se movimenta com frequéncia? () Sim () Nao
Se sim, 0 que te faz se movimentar?
() Trabalho () Lazer (passeios)

() Servigos de casa () Outros
() Transporte

4) Quais sdo 0s motivos que te levam a se movimentar?

() Eu gosto de me movimentar () Ajuda a perder peso

() Meus familiares me incentivam () Me sinto mais disposto(a)
() Sinto que melhora minha salde () Me sinto feliz

() Sinto que melhora minha doenca () Tenho tempo livre

() Alivia minha dor
5) Quais sdo os motivos que te levam a ndo se movimentar?

() Tenho preguica () Tenho dificuldade para me movimentar
() Estou sempre cansado(a) () Néo tenho energia

() Tenho medo de piorar a doenca () Acho muito dificil

() Tenho medo de me machucar () Néo tenho tempo livre

() Meus familiares tem medo que eu me

machuque
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ALIMENTACAO
Conhecimentos gerais

1) O que ¢ alimentac¢do saudavel?

2) Vocé acha que sua alimentacgao ¢é saudavel? Por qué?
() Sim () Néao

Porque:

Conhecimento sobre o Guia Alimentar para a Populacéo Brasileira

1) Vocé acha importante seguir as orientagdes do Guia Alimentar para Populacéo Brasileira? Por qué?

2) Cite algumas das orienta¢des do Guia Alimentar para Populacdo Brasileira.

3) Vocé se sente confiante em seguir as orientacdes do guia alimentar em seu dia a dia?
() Sim, recebi orientacOes que irdo me auxiliar.

() Néo.

Préticas alimentares (Para estas questdes vocé pode selecionar mais de uma alternativa)

1. No seu dia a dia, 0 que influencia sua alimentagdo?

() Qualidade nutricional (calorias, () Fome

quantidade de gordura, agucar, sal) () Preco dos alimentos
() Sabor () Praticidade

() Vontade

2. Quais fatores dificultam as suas escolhas alimentares?
() Falta de acesso aos alimentos () Tempo para preparar

() Falta de tempo para planejar as refeicoes () Preguica
() Né&o saber cozinhar
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3. Quais fatores facilitam as suas escolhas alimentares?

() Ter os alimentos acessiveis () Maior validade

() Saber cozinhar () Congelar os alimentos prontos
() Planejar as refeigdes

4. Voceé costuma fazer alguma dessas agdes?

() Costumo comer comida fresca () Evito comer alimentos prontos e/ou

() Evito comer doce congelados

() Consumo mais alimentos naturais () Faco dieta restritiva todo ano

() Me alimento frequentemente () Tenho uma alimentac&o variada

() Me organizo e sempre tenho comida () Faco estratégias alimentares que eu vejo
congelada para quando eu ndo tenho tempo na internet (por exemplo, suco de limdo em
para cozinhar jejum, sucos detox, cortar carboidrato)

INTERVENCAO (Para estas questdes vocé pode selecionar mais de uma alternativa)

1. Qual a sua opinido sobre a intervengdo?

O Ex_celente O Regular
() Otima () Ruim
() Boa () Péssima

Pontos Positivos:
Pontos Negativos:

2. Quais os motivos pelos quais vocé escolheu suas metas?

() As metas se encaixavam em minha () Escolhi as metas que eu achava que me
rotina trariam mais beneficios para a satde

() Né&o tinha muito tempo em minha rotina () Escolhi as metas que eu achava que

() Escolhi as metas que mais gostei melhorariam minha doenca

() Escolhi metas que me desafiavam ou ()

eram dificeis Outros

() Escolhi as metas mais faceis

3. Qual a frequéncia que voceé realizou todas ou a maioria das metas que vocé selecionou? (Escolha
apenas uma alternativa)

() Todos os dias () A minoria dos dias
() A maioria dos dias () Nenhum dos dias
() Metade dos dias

Nos dias em que vocé ndo conseguiu realizar as metas, quais foram os motivos?

() Falta de tempo () Motivos de saude (gripe)
() Esquecimento () Consultas médicas ou exames
() Dores articulares () Cansaco
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() Fraqueza () Trabalho
() Desanimo () Outros

() Me senti desmotivada
()
0)

Compromissos
Por motivos externos (dias de chuva)

4. Voceé pretende continuar fazendo a intervencao?

() Sim () Néo
Se sim, quais habitos vocé pretende dar continuidade?
() Reducéo do tempo sentada no trabalho () Reducéo do tempo sentada no
transporte
() Reducéo do tempo sentada no lazer (') Preferir o consumo de alimentos in natura e
() Exercicios fisicos em casa minimamente processados
() Vou procurar algum lugar para fazer () Evitar o consumo de alimentos ultraprocessados
exercicio fisico () Planejar minhas refeicGes

113



Apéndice 2. Roteiro semiestruturado Grupo focal

Abertura: “Bem-vindos, agrade¢o a todos por virem. O objetivo deste grupo focal € avaliar as
percepcdes dos participantes sobre a intervengdo.” Os participantes sdo convidados a se apresentarem.

Esclarecimento sobre a dindmica da discusséo: Acordo sobre a duragdo da sessdo. Explicar as regras
aos participantes: cuidado para ndo interromper uns aos outros — uma pessoa fala de cada vez; ndo
existem respostas “certas ou erradas”, ¢ importante que todos se posicionem sobre 0s assuntos que serao
discutidos. “Para que possamos analisar o que discutimos aqui hoje, precisamos gravar nossa conversa.
Vocés nos ddo permissdo para fazer isso?”. [Ligar o gravador|

Discusséao:

1. O que motivou vocé a participar deste projeto de pesquisa? [proposta do estudo/ exames
diferenciais/ acompanhamento nutricional e de atividade fisica gratuito por profissionais]

- Vocé tinha alguma preferéncia entre atividade fisica ou nutri¢do?

- O que estava impedindo vocé de comegar a se exercitar e cuidar da sua alimentacéo até iniciar o
estudo?

2. Qual a sua opinido sobre a intervengao? [pontos positivos/ pontos negativos] [0 que vocé mais
gostou/ menos gostou?] [duracdo da intervencéo]

- Quais eram suas expectativas iniciais em relagdo a intervengdo? Essas expectativas foram atendidas?

3. Qual a sua opinido sobre a conducéo das reunides, o conteddo abordado e o contato com 0s
pesquisadores? [opinido sobre os contetdos/ relevancia] [opinido sobre materiais auxiliares (cartilhas,
videos)] [duracéo e frequéncia das reunides/ se encaixaram na rotina?]

- Vocé conseguiu entender os conteudos? / Os contetdos foram claros?

- Vocé gostou do tipo de abordagem adotada? [abordagem néo prescritiva e individualizada]

4. Vocé participou da selegdo e estabelecimento de metas ou dependeu dos pesquisadores para
isso? Como foi para vocé definir metas para mudar alguns comportamentos e habitos? [razGes
para escolher suas metas/ razes pelas quais 0s pesquisadores sugeriram suas metas]

- Quais caracteristicas da intervencdo facilitaram ou dificultaram o estabelecimento de metas? [reunies
individuais/ o conteudo discutido/ os materiais de apoio/ relacionamento com os pesquisadores/ a
abordagem]

- Vocé achou mais facil ou mais dificil estabelecer metas em algum dos constructos? [atividade fisica,
comportamento sedentario, alimentacao]

5. Como foi para vocé alcancar suas metas em relacdo a alimentacdo, exercicios e reducédo do
comportamento sedentério? [facil/ dificil] [o que facilitou (facilitadores)] [0 que dificultou
(barreiras)] [o que vocé fez para superar as dificuldades?]
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- Quais foram as estratégias mais Uteis para alcancar as metas propostas na intervencao? [reunides
individuais/ mensagens/ videos/ cartilhas]

- Nos dias em que vocé ndo conseguiu alcancar suas metas, quais foram os motivos?

6. Como a intervencdo impactou sua saude? [no LES e outras condi¢cdes de saude/ tratamento
medicamentoso/ sintomas da doenca/ mudancas na saude geral, dor, fadiga]

- Como vocé sentiu/percebeu essas mudancas?

7. Como a intervencéo impactou sua qualidade de vida e bem-estar? [impacto na forma como vocé
se sente/ qualidade do sono/ humor/ sentimentos de ansiedade, angustia, estresse, preocupacao]

- Como vocé sentiu/percebeu essas mudangas?

8. Como a intervencdo impactou sua capacidade fisica e desempenho nas atividades diarias?
[mudancas na disposigéo/capacidade para realizar atividades]

- Como vocé sentiu/percebeu essas mudangas?

9. Como a intervencdo impactou sua relagdo com a alimentag@o? [mudancas na relacdo com a
comida/corpo]

- Vocé notou mudancas na percepc¢do de fome e saciedade? Como isso foi para vocé?

- Vocé notou mudancas no ato de comer em resposta as emocOes? [ansiedade, felicidade, angustia,
estresse]

10. Vocé tem planos de manter os comportamentos e habitos adquiridos durante a intervencéo?
[sim/ndo] [razdes para continuar ou nao]

- Para aqueles que pretendem continuar, como vocé pretende fazer isso? Qudo confiante vocé esta de
que conseguira continuar?

- Vocé esta interessado em iniciar outras formas de atividade fisica ou tem planos de seguir outras
orientacOes nutricionais?

11. Qual foi 0 impacto da pandemia em sua vida (trabalho, satde, rotina) e em sua participacao
neste projeto? [mudancas na rotina/ condi¢do financeira/ sintomas das doencas/ qualidade de vida/
sono/ saude/ impacto positivo ou negativo na participacdo no projeto]

- A pandemia afetou como vocé se sentiu? [ansiedade, preocupagdo, estresse]

- Vocé acredita que a intervenc&o interferiu na forma como vocé vivenciou esse momento pandémico?
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Resumo: “Neste grupo, foram discutidos temas relacionados a conducgdo da intervengdo e seu impacto
na savde e qualidade de vida. Alguém gostaria de adicionar alguma informacdo?”. Por fim, resumir
0s pontos principais da discusséo. [Desligar o gravador]

Encerramento: “Muito obrigado pela participagdo de todos”. Organizar alimentos e bebidas para um
café da manhé ou café da tarde.
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Apéndice 3. Livro de codigos Grupo focal

LIVRO DE CODIGOS DEDUTIVO LWWL

Mneménico ou abreviagdo

MotivacGes iniciais para participar da intervencao

Descricdo curta (codinome)

Motivacdes iniciais

Descricdo detalhada

Fatores que motivaram os individuos a quererem participar da
intervencao.

Critérios de inclusdo

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

Critérios de exclusdo

Motivacdes ndo relacionadas a participacao na intervencéo.

Exemplos

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

Mnemdnico ou abreviagdo

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

Descricdo curta (codinome)

Barreiras prévias a intervencao

Descricdo detalhada

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

Critérios de inclusdo

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

Critérios de excluséo

Barreiras relacionadas ao periodo de intervencao.

Exemplos

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

Mneménico ou abreviagdo

Facilitadores para participar da intervencao

Descricdo curta (codinome)

Facilitadores para iniciar a intervencao

Descricdo detalhada

O que facilita a decisdo de participar da intervencéo.

Critérios de inclusédo

Fatores sociais, econdmicos, ambientais, fisicos, emocionais e de
intervencado que facilitaram a adeséo.

Critérios de exclusdo

Barreiras para adesdo a intervencdo e facilitadores relacionados a
adesdo a intervencéo.

Exemplos

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

Mneménico ou abreviagdo

Pontos positivos da intervencéo

Descricéo curta (codinome)

Pontos positivos

Descricdo detalhada

Relatos de caracteristicas positivas de qualquer aspecto da
intervencao.

Critérios de inclusédo

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

Critérios de exclusdo

Caracteristicas negativas relacionadas a intervencéo.

Exemplos

"Elas ndo estavam preocupadas apenas com o estudo, se o0 estudo
estava funcionando ou ndo, elas estavam preocupadas com o
paciente, com a propria pessoa também. Entéo, eu gostei, achei
legal.”; " Ent&o eu gostei dessa parte organizacional de escrever o
gue vocé come, o que vocé esta fazendo ao longo do dia, também
achei a sensacdo 6tima."

Mneménico ou abreviagdo

Pontos negativos da intervencao

Descricdo curta (codinome)

Pontos negativos

Descricdo detalhada

Relatos de caracteristicas negativas em qualquer aspecto da
intervencao.

Critérios de inclusdo

Caracteristicas negativas da abordagem, conteldo, assisténcia,
contato com pesquisadores durante a intervencao.

Critérios de exclusdo

Caracteristicas positivas relacionadas a intervencao.

Exemplos

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

Mneménico ou abreviagdo

Expectativas iniciais com a intervencao

Descricéo curta (codinome)

Expectativas iniciais

Descricdo detalhada

O que elas esperavam alcancar com a intervencéo.

Critérios de inclusdo

Obijetivos ao iniciar a intervengéo.

Critérios de exclusdo

Expectativa de vida ndo relacionada a intervencéo.

Exemplos

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

Mudanga e realizagdo de expectativas durante a intervencédo

Descricédo curta (codinome)

Mudancga e realizagdo de expectativas

Descricéo detalhada

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

Critérios de inclusdo

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

Critérios de exclusdo

Expectativa de vida ndo relacionada a intervencao.

Exemplos

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

Mneménico ou abreviagdo

Papel individual na intervencao

Descricdo curta (codinome)

Papel individual

Descricdo detalhada

Autoavaliacdo durante a intervencao (comportamentos,
engajamento, comunicag&o, disponibilidade).

Critérios de inclusdo

Participacdo na selecéo e estabelecimento de metas, estratégias
utilizadas para atingir metas, autopercep¢do de engajamento e
motivacdo durante a intervencéo.

Critérios de exclusdo

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

Exemplos

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

Mneménico ou abreviacdo

Facilitadores para a adeséo a intervencao

Descricéo curta (codinome)

Facilitadores

Descricéo detalhada

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

Critérios de inclusdo

Fatores sociais, econdmicos, ambientais, fisicos, emocionais e
relacionados a intervencédo que facilitaram a adeséo.
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Critérios de exclusdo

Fatores que dificultaram a adesdo & intervengao.

Exemplos

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

Mneménico ou abreviagdo

Barreiras para a adesao a intervengao

Descricéo curta (codinome)

Barreiras

Descricdo detalhada

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

Critérios de inclusédo

Fatores sociais, econdmicos, ambientais, fisicos, emocionais e de
intervencdo que dificultaram a adeséo.

Critérios de exclusdo

Fatores que facilitaram a adesdo a intervencgao.

Exemplos

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

Mnemdnico ou abreviagdo

Impacto em questdes relacionadas a salde

Descricédo curta (codinome)

Impacto na satde

Descricdo detalhada

Efeitos percebidos sobre os sintomas e complica¢des da doenca e
outras comorbidades.

Critérios de inclusédo

AlteracOes nos desfechos relacionados a satde fisica (dor, sintomas
de LES, parametros cardiometabolicos, alteracdes de peso e forma
corporal) e uso de medicamentos.

Critérios de exclusdo

Mudancas na qualidade de vida, saide mental e rotina.

Exemplos

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

Mneménico ou abreviagdo

Impacto na qualidade de vida e saude mental

Descricéo curta (codinome)

Impacto no bem-estar
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Descricéo detalhada

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

Critérios de inclusdo

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

Critérios de exclusdo

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

Exemplos

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

Mneménico ou abreviagdo

Impacto na rotina didria e nas atividades

Descricdo curta (codinome)

Impacto na rotina

Descricdo detalhada

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

Critérios de inclusdo

Mudancas na organiza¢ao e capacidade de realizar tarefas diarias.

Critérios de exclusdo

Alteracdes na saude e qualidade de vida.

Exemplos

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

Mneménico ou abreviagdo

Impacto na relagdo com alimentagéo, atividade fisica e corpo

Descricéo curta (codinome)

Relacdo com alimentacdo, atividade fisica e corpo

Descricéo detalhada

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

Critérios de inclusdo

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

Critérios de exclusdo

AlteracOes ndo relacionadas a alimentacéo, atividade fisica e
percepgéo corporal.

Exemplos

"Eu estava em casa estressada, vou la, vou comer chocolate. Eu t6
ansiosa, ah eu preciso comer chocolate, eu preciso comer alguma
coisa, entdo nao, hoje eu falo 'ndo, eu tb ansiosa, eu tenho que
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tentar resolver o problema, ndo comer'."; " Ela até me perguntou...
0 que eu imagino quando eu faco um bolo, ai eu falei, ou um péo,
ai eu falei "é que a gente senta ha mesa com a minha familia e a
gente come e conversa", esse é um momento muito eu ndo sei, uma
coisa que eu gosto muito."; "' Passo por aqui, até cubro o espelho
em casa. Entéo eu ndo olho meu reflexo na rua, porque eu vou me
ver assim, eu nem olho para o vidro do carro. Porque, né?"; "Ou
eu como muito quando estou ansiosa, ou hdo como nada."

Mneménico ou abreviagdo

Manutencdo de comportamentos e habitos adquiridos

Descricdo curta (codinome)

Planejamento de manutencéo do estilo de vida

Descricdo detalhada

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

Critérios de inclusédo

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

Critérios de exclusdo

Intencdo e planejamento de realizar ou manter mudancgas em outros
aspectos nao relacionados ao estilo de vida.

Exemplos

"Pretendo manter. S6 a atividade fisica que eu pretendo fazer,
quando eu melhorar financeiramente, eu pretendo fazer na
academia, né? Tenho um pouco de dificuldade em fazer isso em
casa."; " Quero fazer outras coisas, outros esportes, quero lutar,
quero dancar."; " Vou procurar um local onde moro, né? Ter mais
tempo e colocar a academia como remédio para mim."; " Esta me
fazendo bem. Também pretendo continuar. E eu quero isso até o0s
meus 100 anos.”; " Eu acho, tipo, eu acho que vao ter dificuldades,
né? Mas o importante é que vocé se mantenha firme no seu
proposito."

Mneménico ou abreviagdo

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

Descricéo curta (codinome)

Impacto da pandemia de COVID-19

Descricdo detalhada

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

Critérios de inclusdo

Mudancgas na rotina, condicdo financeira, sintomas da doenca,
qualidade de vida, sono, satde geral e participacdo na intervengao
decorrentes da pandemia.

Critérios de exclusdo

Mudangas ndo decorrentes da pandemia.

Exemplos

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

CODIGOS INDUTIVOS

Mnemdnico ou abreviagdo

Experiéncia prévia com atividades fisicas

Descricédo curta (codinome)

Experiéncia prévia com atividades fisicas

Descricdo detalhada

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

Critérios de inclusédo

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

Critérios de exclusdo

Experiéncias dos pacientes com atividades fisicas durante a
intervencao.

Exemplos

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

Mnemdnico ou abreviagdo

Comportamentos e conhecimentos sobre alimentacéo e atividade
fisica ap0s intervencao

Descricdo curta (codinome)

Novos comportamentos e conhecimentos

Descricdo detalhada

Comportamentos e conhecimentos relacionados a atividade fisica e
alimentagdo conquistados durante ou ap6s a intervencéo.

Critérios de inclusdo

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

Critérios de exclusdo

Comportamentos alimentares ou de atividade fisica ou
conhecimento de antes da intervencao.
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Exemplos

"Ent&o aprendi essa parte de organizar minha comida, levar
minha marmita, seguir uma rotina alimentar."; "Aprendi a me
exercitar em casa porque também tinha muito medo de fazer em
casa."; "Ja era um vicio, eu ia para a cozinha e colocava a comida
e comia no sofa, entdo aprendi a comer na mesa, devagar,
mastigar, provar a comida, coisa que eu ndo fazia antes.";
"Comecei a levar meus cachorros para passear também."; "O que
eu fazia, tomava café da manhd, depois bebia 4gua, 4gua, 4gua até
a hora do almogo, ndo me preocupava em comer nada, no meio
era sO agua. Agora passei a incluir alguma coisa."

Mneménico ou abreviagdo

Experiéncias relacionadas ao LES

Descricéo curta (codinome)

Experiéncias relacionadas ao LES

Descricdo detalhada

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

Critérios de inclusdo

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

Critérios de exclusdo

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

Exemplos

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

Mneménico ou abreviagdo

Mudangas em outros comportamentos de estilo de vida

Descricdo curta (codinome)

Outros comportamentos de estilo de vida

Descricdo detalhada

Mudancgas realizadas em outros comportamentos de estilo de vida
durante a intervencao.

Critérios de inclusdo

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

Critérios de exclusdo

Mudangas em comportamentos ndo relacionados ao estilo de vida.

Exemplos

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

Preferéncia por comportamentos de estilo de vida

Descricédo curta (codinome)

Preferéncia por comportamentos de estilo de vida

Descricéo detalhada

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

Critérios de inclusdo

Preferéncia por exercicios, planejamento de refei¢cbes, mudanca de
escolhas alimentares, quebra de comportamento sedentario, etc.

Critérios de exclusdo

Preferéncia relacionada a outros comportamentos.

Exemplos

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

Mnemaénico ou abreviacdo

Quebrando tabus relacionados a comportamentos de estilo de vida

Descricédo curta (codinome)

Quebrando tabus

Descricdo detalhada

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

Critérios de inclusdo

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

Critérios de exclusdo

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

Exemplos

"E eu achava que para comegar alguma atividade eu tinha que
pagar uma academia, eu tinha essa ideia. Para mim, outro tipo de
atividade era apenas caminhar. Ai eu vi que tinha uma forma de
fazer em casa e achei muito legal."; " Sim... Achamos que quando
estamos magros estamos com boa salde. E néo é isso, entdo sim,
sim... A expectativa era emagrecer, mas com o estudo eles me
mostraram que ndo é sé emagrecer, nao € tdo importante
emagrecer. E... E mais pela satde."; " Vocé pode comer o que
quiser. Mas coma, equilibrado.”
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Apéndice 4. Temas Grupo focal

Tema

Cadigos

Caracteristicas e formato

da intervencdo

Pontos positivos
Pontos negativos

Papel individual

Barreiras e facilitadores

para ades&o a intervencdo

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

Barreiras

Preferéncia por comportamentos de estilo de vida

Impacto da pandemia de COVID-19
Experiéncias relacionadas ao LES

Mudanca de
comportamentos
relacionados ao estilo de

vida

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

Planejamento de manutencdo do estilo de vida
Motivacdes iniciais

Expectativas iniciais

Mudancga e realizagdo de expectativas

Efeitos percebidos da
mudanca de
comportamento
relacionados ao estilo de

vida

Impacto na saude
Impacto no bem-estar

Impacto na rotina

Relacdo com alimentacdo, atividade fisica e corpo

LES, l0pus eritematoso sistémico.
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Apéndice 5. Aderéncia

"LIVING WELL WITH LUPUS"
ADHERENCE DASHBOARD
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Figura 1. Pacientes que foram aderentes ao protocolo.
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"LIVING WELL WITH LUPUS"
ADHERENCE DASHBOARD
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Figura 2. Pacientes que ndo foram aderentes
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"LIVING WELL WITH LUPUS"
ADHERENCE DASHBOARD

=
adherent dropout non-adherent
TOTAL EATING ASPECTS GOALS
100,00 100,00
=000 50,00
=00 an.00
000 70,00 = 12 Month
&000 60,00 B 2% Month
som 50,00 w32 Month
40
mﬁ mE .=.m 77,30 40,00 = 4 e
0o i = = == 0,00 5% Month
o = = = = 0,00 5 6% Month
. 10,00
Mean HET Mean 53T Aiean EAT Mean Tota 0,00
Adherence
HOME BASED EXERCISE
100,00 100,00
20,00 s0.00
=0,00 E0,00
i = 17 Manth 00 = 19 Morith
000 527 Manth 60,00 B 29 Manith
000 3316 37 Manth 50,00 45,25 w37 Maith
40,00 m &7 Manth 40,00 ES m 42 Maonth
= us= = as nn
0o = 500 2093 & 57 Manth 0,00 Bea w57 Maith
mm — & 67 Manth 20,00 — W& Maith
1o = 0,00 =

[a¥as] [eXee)

Figura 3. Pacientes que foram desistentes
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Figura 4. Estagios da mudanca de comportamento
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