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Poderiamos, e de fato deveriamos, nos referir ao lupus como uma doenga
biopsicossocial. Embora haja uma base orgéanica e fisiolégica a sustentar esta
enfermidade, ela atinge a pessoa em todos os seus aspectos. E ainda mais: mesmo
as pessoas no qual o lupus ndo se manifesta muito agressivamente sofrem os efeitos
psicolégicos e sociais da doenga - sentimentos de inseguranga, de duvida, medos,
maiores dificuldades para se relacionar com os demais, dificuldades para tomar

decisdes, para iniciar novos projetos...

A saude de uma pessoa se define ndo como a auséncia de enfermidade, mas por
uma qualidade de vida o mais aceitavel possivel. Deste modo, €& possivel
compreender as repercussdes psicoldgicas e sociais desta doencga, por serem estas

as que mais afetam e preocupam a muitos pacientes?

Neste sentido, analisaremos mais profundamente a base psiquica e psicofisioldgica

desta enfermidade.

Primeiramente distinguiremos as trés areas de influéncia do Iupus, em termos
psicolégicos: as possiveis alteragbes somaticas da doenga; os transtornos
psicolégicos desencadeados na relagdo da pessoa com a enfermidade e a influéncia

dos estados psicoldgicos da pessoa no decorrer das manifestagdes da doenca.

1) Alteragées psicolégicas possiveis como consequéncia das disfungoes

somaticas causadas pelo lupus

Seremos breves ao tratarmos deste aspecto, pois € nesta area que mais pesquisas e

estudos tém sido feitos.

As alteragdes psicolégicas decorrentes do Ilupus referem-se basicamente aos
transtornos que ocorrem no Sistema Nervoso Central (SNC), definindo-se como
“sintomas classicos” a ocorréncia de depressdes' enddgenas e/ou ansiedade?.
Quando o SNC é afetado pela enfermidade pode ocorrer alteragdo da cognigédo® e
das fungbes superiores (déficits de atengdo, perda de memodria, etc.) e da

psicomotricidade, entre outros disturbios. Neste sentido, embora seja necessario o



apoio psicolégico para a melhora deste quadro clinico, imprescindivel se torna uma

terapia a base de medicamentos.

2) Alteragdoes psicologicas decorrentes da relagao do enfermo com a prépria

doencga

Na quase totalidade dos casos, o diagndstico de lupus conduz o enfermo a uma crise

pessoal. Algumas das causas que estdo na origem destas ocorréncias sao:

® Incerteza diante da doenga. O enfermo ndo conhece fielmente as caracteristicas

da enfermidade, suas possiveis repercussdes, como ela pode evoluir...

® Surgimento do medo. Sao muito freqlientes os medos relacionados a perda da
saude, o medo da morte, o medo de ter que renunciar a certos habitos ou
atividades... Do mesmo modo, conforme a doenca se estabiliza, € também frequente
0 medo de uma crise lupica, que por sua vez, pode levar ao aparecimento de
constantes e excessivas condutas de auto-observacdo e auto-inspecido de

consequéncias negativas.

® Sentimentos de culpa. Em muitos casos a pessoa se sente culpada por sua
doenga. Surgem, assim, sentimentos de profundo mal-estar ao se pensar nas

dificuldades e problemas que o lupus causara a todos os que estao a sua volta.

® Dificuldades nas relagées interpessoais. A medida que a doenca se torna crénica
costumam surgir conflitos com as pessoas mais proximas (ndo podemos esquecer
que toda relagao interpessoal se torna mais dificil quando existem problemas de

qualquer natureza).

® Diminuicdo da auto-estima. A pessoa considera-se limitada, menos capaz e com
mais dificuldades em sua vida cotidiana. Contribuem para este aspecto as possiveis

alteragdes do aspecto fisico.

® Dificuldades na tomada de decisbes e perda do interesse diante de atividades que

anteriormente eram motivadoras.

® Frustracdo em relagdo ao trabalho profissional. Em alguns casos torna-se
incompativel o desempenho de algumas atividades profissionais, devido aos
cuidados que a doenga exige. Este problema é agravado quando a atividade

desempenhada era fonte de muita motivacao.



® Limitagcdes econdmicas. Com relagdo ao aspecto anteriormente assinalado, em
algumas ocasides a pessoa tem que interromper as atividades profissionais que Ihe

trazem recursos financeiros.

® Mudanca de habitos. A pessoa deve incorporar novas condutas, principalmente as
do cuidado com a prépria saude, ao mesmo tempo em que deve deixar de lado

algumas atividades que Ihe proporcionam prazer.

® Negacdo/maximizagdo da enfermidade. Ambos sdo fenébmenos frequentes no
paciente lupico (sobretudo durante os estagios iniciais de diagndstico da doencga).
Neste sentido, algumas pessoas tendem a relativizar (e também negar) todo tipo de
consequéncias que o lupus possa trazer, o que se traduz em uma indesejavel
submissdo ao tratamento (tanto médico, quanto psicolégico). Em outro extremo se
encontram aquelas pessoas que dramatizam a enfermidade até as raias da

irracionalidade.

Todos estes possiveis fatores manifestam-se por meio de alteragdes psicolégicas,
emocionais e sociais. Por isso, faz-se necessario a racionalizagdo da doenca e o
inicio do tratamento para um melhor enfrentamento da enfermidade. Dessa forma, é
inquestionavel a abordagem terapéutica em todas as areas da personalidade que
vdo sendo afetadas (os aspectos psicolégico, social e emocional). E aconselhavel
que estes tratamentos sejam feitos com o apoio e a colaboragdo da familia ou de

outras pessoas proximas vinculadas ao(a) paciente.

Por fim, cabe assinalar o necessario treinamento e apoio ao paciente na
incorporacdo de condutas de cuidados préprios e a adequada vinculagdo ao

tratamento médico e psicoldgico.

3) Influéncia dos estados psicolégicos da pessoa no decorrer das

manifestagoes da doencga

Muitos estudos confirmam a idéia de que o estado psicoldgico do individuo exerce
uma grande influéncia na origem, no desenvolvimento e na evolugdo de qualquer
enfermidade organica. Existem, assim, evidéncias empiricas em doengas como a
AIDS, o cancer (e expressivamente também no lupus). Do mesmo modo, quanto
maior a relagédo entre o desenvolvimento de uma doencga e o equilibrio imunoldgico,
maior sera a correlagao psicossomatica da mesma. Neste sentido, podemos concluir

que o lupus é uma enfermidade auto-imune. E importante também ressaltar a alta



correlacao existente entre a presenca de altos indices de ansiedade ou de ocorréncia
de estresse e o reaparecimento da doenga. Isto demonstra claramente os fatores

que precipitam e/ou desencadeiam o surgimento da propria enfermidade.

Ha também evidéncias da mudanca de fatores psicoldgicos e psicoemocionais na
eficacia do tratamento. Este fato se apdia na relacdo, em termos quimicos, entre os
diversos horménios que desempenham um importante papel no estresse, o sistema
imunoldgico e alguns medicamentos usualmente utilizados no tratamento do lupus.
Assim, evidentes se tornam as repercussdes da liberagcdo do hormdnio cortico-
trofico-hipofisario - ACHT (relacionado com episddios de estresse, principalmente
cronico) ou dos corticéides, por exemplo, na atividade linfocitaria do sistema

imunoldgico.

A intervengcédo sobre estes fatores tem como base o treinamento em técnicas de
autocontrole e reestruturagdo cognitiva, direcionados a contengdo dos fendbmenos
psicologicos e psicoemocionais prejudiciais no curso da enfermidade. O
condicionamento classico também tem demonstrado sua eficacia na otimizagao dos

efeitos benéficos do tratamento medicamentoso.

Traduzido a partir do texto em espanhol, disponivel originalmente no site da
Federacion Espariola de Lupus (http://www.felupus.org/doc/revistal_psico.html). Por
nao terem mantido este texto em suas paginas, o disponibilizamos abaixo.

Notas do tradutor

1. Depressao
Del Porto (1999) distingue depressao a partir de trés vertentes:

Como sintoma: a depressao pode surgir nos mais variados quadros clinicos, entre
0s quais: transtorno de estresse pos-traumatico, deméncia, esquizofrenia,
alcoolismo, doencgas clinicas, etc. Pode ainda ocorrer como resposta a situacoes
estressantes, ou a circunstancias sociais e econdmicas adversas.

Como sindrome: a depressao inclui ndo apenas alteragdes do humor (tristeza,
irritabilidade, falta da capacidade de sentir prazer, apatia), mas também uma gama
de outros aspectos, incluindo alteragdes cognitivas, psicomotoras e vegetativas
(sono, apetite).

Na condicdo de doencga: a depressado tem sido classificada de varias formas, na
dependéncia do periodo historico, da preferéncia dos autores e do ponto de vista
adotado. Entre os quadros mencionados na literatura atual encontram-se: transtorno
depressivo maior, melancolia, distimia, depressédo integrante do transtorno bipolar
tipos | e Il, depressao como parte da ciclotimia, etc.

Moraes et al. (2006) distingue, por sua vez, depressdes enddgenas e exdégenas:



As depressbes exogenas ou reativas resultam de experiéncias traumaticas na vida
do paciente; ja as depressdes endogenas sdo vistas como a expressdo padronizada
de uma reacdo constitucionalmente condicionada, pouco afetada por fatores
externos, sugerindo uma conotagdo mais grave ou um quadro psicoético (grifo nosso).

2. Ansiedade
As caracteristicas da ansiedade s&o, conforme Andrade e Gorenstein (1998):

1) é um estado emocional, com a experiéncia subjetiva de medo ou outra emocgéao
relacionada, como terror, horror, alarme, panico;

2) a emocgédo € desagradavel, podendo ser uma sensagdo de morte ou colapso
iminente;

3) é direcionada em relagdo ao futuro. Estda implicita a sensagdo de um perigo
iminente. Nao ha um risco real, ou se houver, a emocido € desproporcionalmente
mais intensa;

4) ha desconforto corporal subjetivo durante o estado de ansiedade. Sensagao de
aperto no peito, na garganta, dificuldade para respirar, fraqueza nas pernas e outras
sensagodes subjetivas.

A ansiedade pode:

a) ser normal (p.ex. um estudante frente a uma situacéo de exame) ou patoldgica
(p.ex. nos transtornos de ansiedade);

b) ser leve ou grave;

c) ser prejudicial ou benéfica;

d) ser episddica ou persistente;

e) ter uma causa fisica ou psicoldgica;

f) ocorrer sozinha ou junto com outro transtorno (p.ex. depressao);

g) afetar ou ndo a percepcao e a memoria.

3. Cognigao

Para definirmos o termo cogni¢cdo, complexo e de multiplos sentidos, recorremos a
enciclopédia virtual Wikipédia:

A palavra cognicdo tem origem nos escritos de Platdo e Aristoteles. E o ato ou
processo de conhecer, que envolve atencdo, percepgdo, memoria, raciocinio, juizo,
imaginacao, pensamento e linguagem.

A psicologia cognitiva estuda os processos de aprendizagem e de aquisigdo de
conhecimento. Atualmente é um ramo da psicologia dividido em inumeras linhas de
pesquisa diferentes, e algumas vezes discordantes entre si.

Deriva da psicologia cognitiva em que pode haver, pelos individuos, uma visao
unitaria dos processos mentais, onde o aprendizado se da pela apreenséo dos dados
e do conhecimento imediato de um objeto mental. A cogni¢cdo € derivada da palavra
latina cognitione, que significa a aquisicdo de um conhecimento através da
percepcdo. E o conjunto dos processos mentais usados no pensamento e na
percepcao, também na classificagdo, reconhecimento e compreensdao para o
julgamento através do raciocinio para o aprendizado de determinados sistemas e
solugdes de problemas.



Mas a cognicdo é mais do que simplesmente a aquisicdo de conhecimento e
consequentemente, nossa melhor adaptacdo ao meio - mas €& também um
mecanismo de conversdo do que é captado para o nosso modo de ser interno. Ela é
um processo pelo qual o ser humano interage com os seus semelhantes e com o
meio em que vive, sem perder a sua identidade existencial. Ela comega com a
captacdo dos sentidos e logo em seguida ocorre a percepcdo. E portanto, um
processo de conhecimento, que tem como material a informagdo do meio em que
vivemos e o que ja esta registrado em nossa memoria. A Psicologia Cognitiva afirma
que esse processo interfere em nosso comportamento, o0 que parece razoavel, ja que
a Cognicao, além de ser esse fendbmeno de aprendizagem - visa a protegdo de nosso
"Eu" mais intimo, para que nossa matriz interna ndo seja absorvida completamente
pela realidade que nos cerca. Toda informacao vinda do meio, através da captacao
dos sentidos, € adequada e convertida, tendo o seu efeito adaptado, para que possa
fazer parte dos parametros de nosso "eu". Do contrario, ndo resistiriamos por
exemplo, as grandes perdas. A dor da perda € uma reagédo cognitiva intensa para
preservacao da nossa matriz existencial, a fim de que haja uma recuperagao mais
rapida. Mas como ela ndao tem vinculo direto com a realidade |a fora, e sim com a
realidade interna, muitas vezes nos faz tomar decisbes com base em dados
convertidos pela nossa proépria interpretacido interna ou modelos de nossa mente. A
defesa de nosso "eu existencial" se da por meio das reagdes cognitivas. E como se
existisse um "Eu Cognitivo" que nos faz reagir com base em um processamento de
defesa de nossa matriz interna.Como nao tem vinculo direto com a realidade externa
- 0 que acontece ao nosso redor - mas sim com uma realidade interna, de protegcao
existencial, € natural que boa parte de nossas reagdes cognitivas, seja inadequada
ao meio em que vivemos. Dai a importancia da Psicologia Cognitiva em buscar esse
ajustamento.
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Texto original

INTRODUCCION A LOS ASPECTOS PSICOLOGICOS DEL LUPUS
José Manuel Sanchez Sanjuan

Psicélogo de la Asociaciéon Malaguefia de LUPUS

Podriamos, y de hecho deberiamos, referirnos al LUPUS como una enfermedad bio-
psico-social. Si bien es el substrato organico y fisiologico el que sustenta la enfermedad, resulta
evidente su incidencia en todos los &mbitos de la persona. Es més, incluso personas en las que
el LUPUS no se manifiesta muy agresivamente, sufren los efectos psicolégicos y sociales de la
enfermedad: Sentimientos de inseguridad, de incertidumbre, miedos, mayores dificultades
para relacionarse con los demas, para tomar decisiones, para iniciar nuevos proyectos...

La salud de una persona se define NO como la ausencia de enfermedad en ella, sino
como la posesién de una calidad de vida lo mas aceptable posible. Y en este orden de cosas,
(podemos obviar las repercusiones psicoldgicas y sociales del trastorno, siendo estas las que,
justamente, mas afectan y preocupan a muchos pacientes?

En este sentido, a continuacién, analizaremos mas detenidamente el substrato psiquico
y psicofisiologico de la enfermedad.

En primer lugar distinguiremos las tres &reas de influencia, a nivel psicolégico, del
LUPUS: La correspondiente a las posibles alteraciones somaticas de la enfermedad, la referida a
los trastornos psicolégicos que se desencadenan con motivo de la relacion de la persona con la
enfermedad y la que relaciona la influencia de los estados psicolégicos de la persona con el
desarrollo y curso de la enfermedad.

1) Alteraciones psicolégicas posibles como consecuencia de las disfunciones sométicas
originadas por el LUPUS

No nos detendremos mucho en este apartado dado que, indudablemente, ésta ha sido
el drea que maés consideraciones y estudios ha focalizado.

Las alteraciones psicologicas emergentes del LES vienen referidas, basicamente, a la
afeccion del Sistema Nervioso Central (S.N.C.), habiéndose definido como "sintomas clasicos"
la ocurrencia de depresiones endégenas, y/o ansiedad. Cuando el S.N.C. se ve seriamente
afectado por la enfermedad, puede ocurrir la alteracién de la cogniciéon y de las funciones
superiores (déficits atencionales, pérdida de memoria,..) y de la psicomotricidad, entre otras
afecciones. En este sentido, si bien resulta necesario el apoyo psicolégico para la mejora de estos
déficits, es imprescindible la terapia farmacolégica.



2) Alteraciones psicoldgicas emergentes con motivo de la relacién del enfermo con el
LUPUS

Casi en la totalidad de los casos, el diagnéstico de la enfermedad conlleva en el sujeto la
aparicién de una situacion de crisis personal. Algunos de los motivos que propician este hecho
son los que contintian:

* Incertidumbre hacia la enfermedad. El afectado no conoce fielmente las caracteristicas de la
enfermedad, sus posibles repercusiones, la forma en la que puede evolucionar,...

* Aparicion de miedos. Son muy frecuentes los miedos relacionados con la pérdida de salud, el
miedo a la muerte, el miedo a tener que renunciar a ciertos habitos y/o actividades,... Del
mismo modo, conforme la enfermedad se estabiliza, es muy frecuente el miedo a la crisis
lapica, que a su vez, puede conllevar la aparicion de constantes y excesivas conductas de
autoobservacion y autoinspeccion de negativas consecuencias.

* Sentimientos de culpabilidad. En muchos casos la persona se siente culpable de su
enfermedad. En este sentido, surgen sentimientos de profundo malestar al pensar que el
LUPUS conlleva dificultades y problemas también para los seres que le rodean.

* Dificultades en las relaciones interpersonales. Conforme tiende a cronificarse la enfermedad,
suelen emerger conflictos con las personas mas allegadas (no hemos de olvidar que toda
relacion interpersonal se hace mas dificil cuando existen problemas de cualquier indole)

* Disminucion de la autoestima. La persona se percibe como autolimitada, menos capaz y con
mayores dificultades en su vida cotidiana. Asimismo, contribuyen a este aspecto las posibles
alteraciones del aspecto fisico.

* Dificultades en la toma de decisiones y pérdida de interés hacia el desarrollo de actividades
anteriormente motivantes.

* Frustracion laboral. En algunos casos resulta incompatible el desempefio de algunas
actividades laborales con los nuevos hébitos de cuidados. Este problema se agrava cuando la
motivacion era alta hacia el desempefio de ese trabajo.

* Limitaciones econdémicas. En relacién al aspecto anteriormente sefialado, en ocasiones, la
persona ha de renunciar a desempeniar las labores que le revertian beneficios econémicos.

* Cambio de habitos. La persona ha de incorporar a su repertorio conductual multitud de
habitos de autocuidado, asi como renunciar a ciertas practicas que le resultan placenteras.

* Negacion/Maximizacion de la enfermedad. Ambos son fendmenos frecuentes en el paciente
lapico (sobretodo durante los primeros periodos tras el diagndstico) En este sentido, hay
personas que tienden a relativizar (e incluso rechazar) todo tipo de repercusiones que el LES



pueda acarrearle, soliendo traducirse en una indeseable adscripcién al tratamiento (tanto
médico como psicoldgico) En el otro polo se sitdan aquellas personas que dramatizan la
enfermedad hasta extremos irracionales.

Todos estos posibles factores, tienen su traduccién en alteraciones psicoldgicas,
emocionales y sociales. Por ello, se hace necesaria la racionalizacién de la enfermedad y la
intervencién para el 6ptimo afrontamiento del trastorno. Asimismo, resulta incuestionable el
abordaje terapéutico de todas aquellas areas personales que se ven afectadas en los estratos
referidos (psicolégico, social y emocional) Es aconsejable que estas intervenciones sean
abordadas con el

el apoyo y colaboracién de la familia o aquellas otras personas vinculadas a la/el paciente.

Por ultimo, cabe sefialar el necesario entrenamiento y apoyo al paciente en la
incorporacién de conductas de autocuidado y la adecuada adscripcion al tratamiento médico y
psicolégico.

3) Influencia de los estados psicolégicos de la persona con el desarrollo y curso de la
enfermedad

Multitud de estudios avalan la idea de que el estado psicolégico y animico del
individuo ejerce una notable influencia en el origen, desarrollo y evoluciéon de cualquier
enfermedad orgdnica. En este sentido, existen evidencias contrastadas empiricamente en
enfermedades como el SIDA, el Cancer, (y en mayor medida también en el LUPUS)... Del
mismo modo, cuanto mas se relaciona el curso de una enfermedad con el equilibrio
inmunolégico de la persona, mayor serd el correlato psicosomatico de la misma. En este
sentido, no podemos obviar que el LUPUS es una enfermedad autoinmune. Resulta importante
resaltar la alta correlacion existente entre la presencia de altos indices de ansiedad en la persona
o la presentacién de episodios de estrés y la apariciéon de brotes. Asimismo, éstos resultan ser
claros factores precipitantes y/o desencadenantes de la aparicion de la propia enfermedad.

Existen también evidencias de la modulaciéon de factores psicologicos vy
psicoemocionales en la efectividad del tratamiento. Este hecho se apoya en la relacion existente,
a nivel quimico, entre distintas hormonas que desempefian un importante papel en el estrés, el
sistema inmunologico y algunos farmacos usualmente utilizados en el tratamiento del LUPUS.
Asi, son evidentes las repercusiones de la liberaciéon de la hormona ACHT (relacionada con
episodios de estrés, sobretodo crénico), o de los corticoides, por ejemplo, en la actividad
linfocitaria del sistema inmune.

La intervencion sobre estos factores se fundamenta en el entrenamiento en técnicas de
autocontrol y reestructuraciéon cognitiva, dirigidos a la contenciéon de los fenémenos
psicolégicos y psicoemocionales perjudiciales para la evolucion de la enfermedad. El
condicionamiento clasico también ha demostrado su eficacia en la optimizacién de los efectos
beneficiosos del tratamiento farmacolégico.



