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RESUMO

Objetivo: analisar as percepc¢des de pessoas com lipus sobre
os impactos psicossociais e limitagdes no cotidiano. Métodos:
estudo qualitativo, interpretativo, realizado em ambulatdrio de
reumatologia de hospital universitario no Nordeste brasileiro.
A amostra foi ndo probabilistica por conveniéncia, definida pelo
critério de saturagdo. A coleta ocorreu por questionario socio-
demografico e entrevistas semiestruturadas. O corpus textual
foi analisado por Classificagdo Hierarquica Descendente com
auxilio do IRAMUTEQ e interpretado pela Analise Tematica Re-
flexiva. Resultados: participaram 42 pessoas, predominante-
mente mulheres pardas, entre 25 e 30 anos, casadas e com fi-
lhos. Identificaram-se cinco classes temdticas: enfrentamento e
adaptacdo a doenga; conhecimento e diagnéstico; manifestacoes
fisicas e sintomas; barreiras de acesso e suporte social; e expe-
riéncia com o sistema de saide e medicamentos. Evidenciaram-
-se sofrimento emocional, isolamento e incerteza associados a
dor cronica, fadiga e limita¢des funcionais. Relataram-se dificul-
dades de acesso a consultas, exames e medicamentos, além de
fragilidades no suporte institucional. Também emergiram estra-
tégias de enfrentamento, como espiritualidade, autocuidado e
redes de apoio. Conclusao: os impactos do lipus ultrapassam a
dimensao bioldgica, envolvendo sofrimento psiquico, limitagoes
sociais e barreiras estruturais. Contribuicées para a pratica:
subsidiam interveng¢des de enfermagem voltadas a avaliagdo
psicossocial, rastreio em saiide mental e estratégias psicoeduca-
tivas para cuidado individualizado.

Descritores: Enfermagem; Lupus Eritematoso Sistémico; Satde
Mental; Doengas Autoimunes.

ABSTRACT

Objective: to analyze perceptions of people with lupus regar-
ding psychosocial impacts and daily limitations. Methods:
qualitative, interpretive study conducted in a rheumatology
outpatient clinic of a university hospital in Northeastern Brazil.
The convenience sample was defined by saturation. Data were
collected using a sociodemographic questionnaire and semis-
tructured interviews. The corpus was analyzed by Descending
Hierarchical Classification using IRAMUTEQ and interpreted
through Reflexive Thematic Analysis. Results: forty-two parti-
cipants were included, predominantly mixed-race women aged
25-30 years, married, with children. Five thematic classes were
identified: coping and adaptation; knowledge and diagnosis;
physical manifestations and symptoms; access barriers and so-
cial support; and experiences with the healthcare system and
medications. Emotional distress, isolation, and uncertainty were
associated with chronic pain, fatigue, and functional limitations.
Difficulties in accessing consultations, tests, and medications
were reported, as well as weaknesses in institutional support.
Coping strategies included spirituality, self-care, and support ne-
tworks. Conclusion: lupus impacts extend beyond the biological
dimension, involving psychological distress, social limitations,
and structural barriers. Contributions to practice: findings
support nursing interventions focused on psychosocial asses-
sment, mental health screening, and psychoeducational strate-
gies for individualized care.

Descriptors: Nursing; Lupus Erythematosus, Systemic; Mental
Health; Autoimmune Diseases.
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Introducao

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) é uma
doenca cronica inflamatéria, autoimune e de etiologia
multifatorial, caracterizada por manifestagbes mul-
tissistémicas e curso clinico imprevisivel®. Além das
repercussdes organicas, também, esta associada a im-
portantes impactos psicossociais, incluindo sintomas
depressivos, ansiedade, altera¢des cognitivas e com-
prometimento funcional®.

Fatores como estresse, dificuldades socioeco-
nomicas e fragilidade do suporte social podem inten-
sificar crises e agravar a qualidade de vida dessa po-
pulacdo. Nesse sentido, intervengdes de autocuidado,
apoio social estruturado e estratégias psicoeducativas
surgem como recursos relevantes para favorecer a
adesdo terapéutica e o manejo dos sintomas®-, Nota-
-se, todavia, que mesmo em periodos de remissao cli-
nica, pessoas com LES frequentemente apresentam
sintomas persistentes, como dor, fadiga e distirbios
do sono. Tais manifestagdes fisicas se entrelagam a di-
mensoes subjetivas, o que torna a identificacdo e a ca-
tegoriza¢do dos sintomas psicolégicos um desafio cli-
nico®. A despeito dessa complexidade, esses aspectos
sdo determinantes para o bem-estar geral e exigem
manejo que transcenda o aspecto bioldgico.

Reconhece-se a elevada prevaléncia de sofri-
mento psiquico nessa populacdo®®, e observa-se que
as investigacdes comumente privilegiam indicado-
res clinicos e desfechos quantitativos. Nesse sentido,
torna-se relevante expandir as abordagens que prio-
rizam as dimensdes subjetivas do adoecimento, so-
bretudo no que tange a compreensao da vivéncia coti-
diana do LES sob a perspectiva qualitativa no cendrio
brasileiro. Ao dar centralidade as narrativas dessa
populacdo, este estudo busca adensar o conhecimento
sobre a dimensao subjetiva do adoecimento crénico,
contribuindo para o debate acerca dos impactos psi-
cossociais das doencas autoimunes e para o fortale-
cimento de praticas de enfermagem mais sensiveis as
vivéncias desta populacio.

Ao considerar que o adoecimento crénico en-
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volve processos identitarios, emocionais e sociais,
este estudo parte da premissa de que a compreensado
das percepgdes e dos significados atribuidos a vivén-
cia com o LES pode fundamentar praticas de cuida-
do mais sensiveis as dimensdes psicossociais. Diante
desse cendrio, questiona-se: quais as percep¢des de
pessoas com LES sobre os impactos psicossociais e
as limita¢des do cotidiano? Para tanto, o estudo tem
como objetivo analisar as percepgdes de pessoas com
lipus sobre os impactos psicossociais e limitagdes no
cotidiano.

Métodos

Tipo de desenho

Estudo qualitativo, de natureza interpretativa,
desenvolvido em um ambulatério de reumatologia de
um hospital universitario no Nordeste do Brasil. Para
garantir o rigor metodolégico, utilizou-se o protocolo
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Resear-
ch (COREQ) na estruturacio do estudo e do relato.

Populacdao e Amostra

A populagio elegivel correspondeu a pesso-
as com diagnoéstico de LES acompanhadas no referi-
do ambulatoério, durante os meses de abril de 2024
a maio de 2025. Foram incluidos individuos com 18
anos ou mais, de ambos os sexos, em acompanhamen-
to regular no servico e com preservacao das fungdes
cognitivas que permitissem a interagado verbal. Todos
os participantes consentiram formalmente com a pes-
quisa e realizaram a entrevista em sua totalidade.

A populagio foi composta por todos os pacien-
tes diagnosticados com LES atendidos no hospital. A
amostra foi ndo probabilistica, por conveniéncia. O
tamanho amostral foi definido pelo critério de satura-
¢do tedrica, entendida como o momento em que novos
depoimentos deixaram de acrescentar elementos re-
levantes as categorias analiticas, observando-se esta-
bilidade dos sentidos e das classes lexicais®7.
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Instrumento de coleta de dados

Os dados foram coletados por meio de formu-
lario sociodemografico e roteiro de entrevista semies-
truturada, aplicados presencialmente em consultério
reservado no ambulatério para garantir a privacidade
e o sigilo das informacgdes. As entrevistas foram con-
duzidas por pesquisadoras previamente treinadas,
gravadas em dispositivo de dudio digital mediante
consentimento.

O roteiro contemplou as seguintes questoes: Ha
quanto tempo vocé foi diagnosticado com LES? O que
vocé sabe sobre o ltipus? Como vocé percebe o lipus
na sua vida? O que é saude mental para vocé? Como
vocé descreveria sua experiéncia emocional conviven-
do com o lipus? Como tem sido para vocé a rotina de
seguimento do tratamento? O que vocé destaca sobre o
seu processo de cuidado e arelagdo com o tratamento?

0 estudo ancora-se na trajetéria epistemol6-
gica interpretativa, de natureza subjetiva, por com-
preender que a realidade do adoecimento pelo LES
é construida a partir das vivéncias singulares dos su-
jeitos em seus contextos socioculturais. Adotou-se a
abordagem qualitativa para viabilizar a compreensao
profunda dos sentidos atribuidos pelos participantes
as suas percepgdes sobre os impactos psicossociais e
as limita¢des cotidianas decorrentes da patologia.

A coleta de dados ocorreu sem contato prévio
entre pesquisadores e participantes. Inicialmente, a
equipe realizou a apresentacdo pessoal, esclareceu os
objetivos da investigacdo e formalizou o convite. Apds
a leitura e assinatura do Termo de Consentimento Li-
vre e Esclarecido, procedeu-se a realiza¢do das entre-
vistas individuais.

Analise de dados

A analise qualitativa ocorreu com o auxilio do
software Interface de R les Analyses Multidimension-
nelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ), por
meio da categorizacdo dos elementos textuais obtidos
pela transcricdo literal das entrevistas. Cada texto

transcrito compds e formou um corpus, que é o con-
junto de todos os textos que foram analisados. Para
essa pesquisa utilizamos a Classificacdo Hierarquica
Descendente, que permite a andlise lexografica do
material textual, agrupando semanticamente as pala-
vras de acordo com seus significados para a posterior
identificacdo das classes tematicas®.

Os dados foram submetidos a Anélise Tematica
Reflexiva, percorrendo-se as seis fases que compre-
endem desde a familiarizagdo com o material até a
producdo do relatorio final, o que permitiu o aprofun-
damento interpretativo e a construcdo de categorias
tematicas®. Nesse processo, o software IRAMUTEQ
foi utilizado como ferramenta complementar para o
processamento do corpus e organizacao dos dados,
mantendo-se a analise reflexiva como o eixo central
de interpretacao.

Para a apresentacdo dos resultados e preserva-
¢do do anonimato, os participantes foram identifica-
dos por cddigos alfanuméricos, compostos pela letra
“P” (participante), seguida do nimero corresponden-

te a ordem cronoldgica das entrevistas.
Aspectos éticos

0 estudo seguiu os critérios estabelecidos pela
Resolucdo 466/2012, do Conselho Nacional de Saude,
que regulamenta a pesquisa envolvendo seres hu-
manos. Todos os participantes desse estudo tiveram
acesso ao Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido como condi¢do prévia a participacdo voluntaria
do estudo. O projeto de pesquisa foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universita-
rio Lauro Wanderley, tendo como ntimero do parecer:
6.875.655/2024 e Certificado de Apresentagdo para
Apreciacio Etica: 79360624.5.0000.5183.

Resultados
Participaram do estudo 42 pessoas, todos maio-

res de 18 anos, entrevistados no ambulatério de reu-

matologia de um hospital universitario no nordeste
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do Brasil. Quanto aos aspectos sociodemograficos evi-
dencia-se a predomindncia de mulheres (92,3%), he-
terossexual (97%), com idade de 25 a 30 anos (17,3%),
pardas (60,7%), casadas (39,9%) e com filhos (72%).
Observou-se diversidade religiosas, com maior fre-
quéncia de catdlicos (52,2%) e evangélicos (24,5%).

A andlise lexical do contetido obtida por meio
do software IRAMUTEQ mostrou um corpus de analise
com 113 segmentos de texto (ST) e aproveitamento
de 103, representando 91,1% do contetddo pesquisa-
do, valor que reflete elevada consisténcia interna e co-
esdo tematica no material analisado.

A Figura 1 mostra um dendrograma no modo
vertical, no qual sdo indicadas as formas ativas conti-
das nos segmentos de texto associados a cada classe.
Assim, nessa figura, observa-se que a primeira par-
ticdo do corpus deu origem a Classe 5 (representada
por 25,2% do material), a segunda particdo separou
a Classe 1 (com 16,5%) e Classe 4 (com 21,4%) e,
por fim, a terceira particdo separou a Classe 2 (com
21,4%) e Classe 3 (com 15,5%). A Classe 5, portanto, é

a que tem maior representatividade no corpus.

Classe 2- Classe 3- Classe 4-
21,4 % 15,5 % 21,4 %
[’\utoimune Sentir Transporte

Orgao Controlar Aqui
Doenca Afetar Prefeitura
Atacar Inicio Gratuito
Lapus Inchado Casa
Bastante Pele Graca
Descobrir Causar Crise

Hoje Cabelo Mesmo
Diagnostico Coisa Dor
Diagnosticar Muito Sé

Ano Doenca Morar
Tratar Achar Deus
Menos Articulacio Andar
Entrar Antes Dificuldade
Tratamento Dor Porque
Momento Ficar Direito
Atingir Falar Corpo
Tom Hoje

Classe 1- Classe 5-
16,5 % 25,2%

ASSiI.Il Facilidade
Explicar Hospital
Também Consulta
Gente Atendimento
Conseguir Falta
Viver Chegar
Dar Marcar
Bem Principal
Saud’e Ja
Possivel Médico
Cedem Tudo
Pessoa Dificuldade
Ainda Lugar
Dor Medicagio
Achar Pesquisar
S(,)l Porque
Sf’ Procurar
Ficar Dificil

Figura 1 - Dendrograma da Classificagdo Hierarquica Descendente. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2026

A analise lexical permitiu a identificagio de
cinco classes tematicas que expressam as percepgoes
sobre os impactos psicossociais e as limitagdes coti-
dianas. As classes foram nomeadas a partir da leitura
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exaustiva do corpus processado e da aplicacdo da ana-
lise tematica reflexiva, o que possibilitou a interpreta-
¢do dos sentidos e a estruturagdo dos achados em ca-
tegorias que refletem a experiéncia do adoecimento.
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Classe 1 - Enfrentamento e adaptacao a doenca

Esta classe reflete a forma como os individuos
lidam com o lupus, buscando entender, adaptar-se e
encontrar bem-estar apesar dos desafios que incluem
a dor e as limitagdes impostas pela doenga. Essa con-
digdo relaciona-se diretamente com o aspecto mental
do enfrentamento: 0 resto ninguém consegue curar ou melho-
rar o lipus.., apenas procuram medicamentos que amenizam as do-
res, que amenizem a situagdo, que a gente consiga viver o mdximo
possivel (P. 5). E uma doenca dificil de viver, todo dia aparece algo
novo (P. 32). Principalmente em lugares de satide, muitas vezes a gen-
te ndo consegue estar em pé e fica debilitada demais... (P. 6). Todo
més eu fico pegando os medicamentos do ltipus e assim estou vivendo
(P. 23). Invisto também na alimentagdo que é muito importante e sem

ela ndo hd como ser sauddvel (P. 27).

Classe 2 - Conhecimento e diagnéstico do lipus

Esta classe abrange o entendimento da doenca
em si, seu carater autoimune, o processo de diagndsti-
co e a necessidade de tratamento. E a base do conhe-
cimento sobre o diagndstico: E eritematoso sistémico, é uma
doenga que ndo tem cura, eu tenho que tomar remédio todos os dias e
venho aqui de 6 em 6 meses para revisar e que no comego me assustei,
fiquei muito doente (P. 23). Ndo pode sair no sol, tem que passar pro-
tetor solar, no frio tem que se agasalhar, mas eu ndo procuro saber
para ndo enlouquecer, tem o acompanhamento com os médicos, 0s
medicamentos estdo dando certo (P. 36). E uma doenca que afeta

muitos érgdos... (P. 15).

Classe 3 - Manifestacoes fisicas e sintomas do lipus

Dor, fadiga e limitacdes funcionais foram des-
critas como elementos centrais da experiéncia com o
LES. Tais manifesta¢des associaram-se a sentimentos
de tristeza, ansiedade, isolamento e perda de autono-
mia, indicando que o sofrimento psiquico se apresen-
ta de forma integrada as limitagdes corporais: E uma
doenga autoimune que afeta a pele, o corpo e os érgdos, em mim ele

é controlado, apenas no inicio senti dores, eu tinha 14 anos e hoje

tenho 28 anos e faz 8 anos que ndo sinto nada (P. 37). E uma doenga
degenerativa que pode desencadear outras doengas, com o tempo
sinto muito cansago principalmente de manhd e de noite, acordo de
manhd com as mdos inchadas e ndo consigo pentear os cabelos ou
escovar os dentes (P. 33). E uma doenca autoimune que me impede
de fazer as coisas, ndo é uma doengca muito boa por isso eu me sinto

triste, mas tenho fé que vou me curar (P. 34).

Classe 4 - Rede de apoio institucional

Esta classe destaca as dificuldades praticas en-
frentadas pelos pacientes, com transporte e acesso a
servicos, bem como a busca por apoio e recursos ex-
ternos (da prefeitura, casas de apoio): E uma doenga dificil
de viver, todo dia aparece algo novo, eu pego transporte gratuito da
prefeitura (P. 32). A maior batalha é essa, eu ndo sou ainda aposen-
tada, eu sé recebo um auxilio ...eu ndo tenho ajuda nem da prefeitura
nem de ninguém (P. 27). Facilidades ndo vejo muitas, mas a prefeitu-
ra disponibiliza transporte gratuito, motorista, casa de apoio aqui a

gente tem todo apoio para o tratamento (P. 1).

Classe 5 - Experiéncia com o sistema de satde e
medicamentos

Essa classe mostra que ha dependéncia me-
dicamentosa e dificuldades para obtencdo de medi-
camentos foram recorrentes. A fragmentacdo do cui-
dado e a burocracia foram percebidas como fontes
adicionais de estresse, afetando a continuidade tera-
péutica: Somos dependentes desses medicamentos, agora que estdo
faltando alguns medicamentos é muito dificil para a gente (P. 4). A
facilidade tem sido aqui no hospital, tem sido um suporte para nés
que somos pacientes, na minha cidade eu ndo tenho auxilio e acom-
panhamento nenhum, eu agradego por isso (P. 4). As dificuldades sdo
os medicamentos que nem em todo lugar encontra, mas geralmente
é uma burocracia para pegar numa rede de satide publica, prefiro
comprar (P. 5).

A Figura 2 representa graficamente a frequén-
cia das palavras mais significativas e recorrentes nos
discursos analisados, conforme os agrupamentos da
analise textual.

Rev Rene. 2026;27:296444.
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gratuito hospital O g0 _Consultar

mcuidar tra cansada isolamento, cansaco fé

s medicamento crise

Hconsultar gratulto remsdio sentir

dlsolamento fazer s _andar cuidar

0€ngd,_autolimune:

depressao cabeca

EwwmerlSE controle

-~ triste cansada
seameCONtrole Orgdo

. prefeitura remédiogceitar viver
autoimune medicamento

Figura 2 - Nuvem de palavras. Jodo Pessoa, PB, Brasil,
2026
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A dimensao grafica dos léxicos evidencia a pro-
eminéncia dos termos “medicamento” e “crise” como
elementos estruturantes das narrativas, seguidos por

«z » o«

6rgao”,

» o«

controle”, “doenga”, “autoimune”, permitindo
identificar que aspercepg¢des das pessoas comlipuses-
tdo relacionados a doenga o centro das suas memorias.

Verifica-se que a presenca de palavras que qua-

» o«

lificam essas percepgdes, como “depressao”, “triste”,

» o«

“cansada”, “controle”, reflete a complexidade dos im-
pactos do lapus na vida dessas pessoas. Essa organi-
zacdo visual representa as percep¢des das pessoas
com lipus como uma rede densa de sofrimentos que
funde aspectos inerentes a doenca ao contexto social
(“hospital”, “trabalhar”, “gratuito”), demonstrando que
a vivéncia delas perpassa pelos principais espacgos de
socializacao, como se fossem restritos ou apenas per-
mitidos pela doenga.

A correlacao entre o dendograma e a nuvem de
palavras permite concluir que o ldpus é vivido como
um fendmeno biopsicossocial. Enquanto o sistema de
saude foca no “Medicamento” e na “Consulta”, o mun-
do vivido do paciente é atravessado pelo “Cansaco”,
pela busca de “Controle” e pelo medo do “Isolamen-

0”. O sucesso do tratamento, portanto, depende nao
apenas da eficacia farmacolégica, mas da capacidade
das instituicdes em oferecer um suporte que contem-
ple a saude mental e a facilidade de acesso aos seus

direitos.
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Discussao

Os achados revelam que o LES ultrapassa a di-
mensao biomédica, configurando experiéncia comple-
xa atravessada por fatores emocionais, sociais e estru-
turais. A predominancia feminina reafirma o carater
de género da doenga, exigindo analise interseccional
que considere desigualdades sociais e vulnerabilida-
des especificas.

Oenfrentamentondorepresentouretornoanor-
malidade prévia, mas construcdo de novos modos de
viver. A resiliéncia emergiu como processo ativo de re-
organizacdo existencial. A espiritualidade, por sua vez,
funcionou como estratégia de enfrentamento e produ-
¢do de sentido diante da incerteza do curso clinico®?.

Observa-se que o sofrimento psiquico esteve
associado ndo apenas aos sintomas fisicos, mas tam-
bém a perda de autonomia e a invisibilidade social.
Em sociedades orientadas pela produtividade, viver
com doenca cronica implica risco de marginalizacio
simbodlica e social. As dificuldades estruturais no aces-
so a medicamentos e servigos evidenciam iniquidades
persistentes no sistema de saude. Tais barreiras am-
pliam o sofrimento e comprometem a adesao terapéu-
tica, reforcando a necessidade de fortalecimento das
redes de atencao.

Nesse contexto, a Enfermagem assume papel
estratégico na integracdo entre manejo clinico e su-
porte psicossocial, por meio de praticas de escuta
qualificada, educacdo em saude e intervengdes volta-
das a promoc¢do da autonomia.

A Classe 1, relativa a convivéncia com a doen-
ca e o enfrentamento, evidenciou a corporalidade do
adoecimento. A doenga foi experimentada ndo apenas
como condicdo biolégica, mas como uma ruptura do
cotidiano e desafio para o autocuidado. Em sintonia
com outros dados, os sintomas recorrentes e as crises
imprevisiveis reforcaram um carater limitante da do-
enga cronica e exigiram uma constante reorganizacao
da vida dessas pessoas®?. Tal classe reforca o enfren-
tamento e adaptacdo a doenca no cotidiano. Observa-
-se que a tentativa de reorganizacdo expressada pelos
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participantes nao implica retorno a condi¢do anterior
ao diagnostico, mas a construgio de novos modos de
viver e conviver com a doenca, o que evidencia o pro-
cesso adaptativo continuo.

Os efeitos adversos dos medicamentos, como
imunossupressores e corticosterdides, também foram
referidos de forma ambivalente, pois, apesar de con-
siderados imprescindiveis para o controle clinico das
doencas autoimunes, foram associados a desconfor-
tos fisicos e emocionais. Essa dualidade entre neces-
sidade terapéutica e sofrimento tem sido descrita na
literatura recente, evidenciando como a experiéncia
do tratamento medicamentoso pode contribuir para
processos de medicalizacao e vulnerabilizacdo, espe-
cialmente no contexto do corpo feminino®?,

Além disso, a resiliéncia surgiu como marca
dos discursos da Classe 1, associada a esperanga, a
persisténcia e a reconstruc¢do do projeto de vida. Essa
resiliéncia ndo se refere a um retorno a normalidade
prévia, mas a producdo de novos modos de viver com
o Lupus. Tal perspectiva aproximou-se dos achados
sobre dor cronica, que evidenciaram a importancia do
enfrentamento ativo, do autocuidado e da adaptacio
diante das limita¢des impostas pela condicio, favore-
cendo mudangas significativas no cotidiano e a incor-
poracdo de novas estratégias para lidar com a persis-
téncia da doenga®b.

A classe 2 relativa ao conhecimento e diagnosti-
codo lapus foram destacadas palavras que demonstra-
ram que os pacientes possufam conhecimento sobre o
Lupus Eritematoso Sistémico e o impacto do diagnos-
tico. Os achados sugerem que, embora haja compre-
ensao basica sobre a doenga, o momento do diagnos-
tico permanece permeado por medo e inseguranga,
indicando lacunas na comunicag¢io e no acompanha-
mento informativo ao longo do tratamento, se fazendo
necessario educagido em saude e suporte de informa-
¢Oes aos pacientes, reforcando o letramento em satde.

Algumas pesquisas explicam que conceitos de
autocuidado e autonomia favoreceram a adoc¢do de
praticas promotoras de satude, sendo potencializadas
por espacos educativos que possibilitam a reflexdo

critica sobre as prdprias experiéncias e a construcio
de novos significados para o cuidado de si. Além disso,
artigos brasileiros apontaram que o desconhecimento
da doenga ampliou o sofrimento e dificultou a adesdo
terapéutica, tornando vital o papel da Enfermagem na
explicagdo sensivel e continuada do diagnostico®314,

Portanto, os dados indicam o potencial da En-
fermagem na mediagdo entre informacdo técnica e
elaboragdo subjetiva do diagndstico, estruturando in-
tervencgoes que considerem o contexto emocional dos
pacientes, promovendo compreensido do adoecimento
e fortalecendo o vinculo terapéutico baseado na con-
fianca, na informacdo acessivel e na reducio da ansie-
dade que acompanha o impacto do diagnéstico.

As manifestagdes fisicas e sintomas do lipus
evidenciaram o sofrimento psiquico, expresso na Clas-
se 3, exposto por sentimentos de tristeza, ansiedade,
desesperanga e isolamento. Tratou-se de uma dimen-
sdo invisivel e muitas vezes subestimada do adoeci-
mento, mas que, na perspectiva dos participantes, se
apresentou como tdo intensa quanto a dor fisica.

Identifica-se uma alta prevaléncia de estresse,
ansiedade e depressdo entre pacientes com doencas
cronicas, condigdes que comprometeram a saude ge-
ral e o bem-estar, ao intensificarem sintomas fisicos,
reduzirem a adesdo ao tratamento e diminuirem a
qualidade de vida. Ademais, diversos fatores psicos-
sociais influenciam o desenvolvimento desses qua-
dros, como isolamento social, responsabilidades do
cuidador primaério, tempo de hospitalizacao, relacdes
sociais, idade, estado civil, frequéncia de visitas ao
hospital e estilo de vida do paciente®. No presente
estudo, tais manifestacdes, ndo aparecem dissociadas
das limitagcdes corporais, mas como expressao inte-
grada da experiéncia de viver com uma condi¢do cro-
nica e imprevisivel.

Os dados reforcam essa compreensao, eviden-
ciando ndo apenas sintomas depressivos, mas a perda
da autonomia, da autoestima e da imagem de si. A ex-
clusdo do convivio social e familiar, a incompreensao
de terceiros e o estigma associado a condi¢ao contri-
buiram para a constru¢do de uma identidade marcada
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pela fragilidade. Entende-se que viver em um corpo
adoecido em uma sociedade orientada pela produtivi-
dade significou enfrentar constantes riscos de margi-
nalizacdo e exclusdo social®®.

Os discursos agrupados na classe 4 revelaram
tensdes relacionadas a questdes estruturais e institu-
cionais enfrentadas pelas pessoas com lipus no aces-
so a consultas, exames e medicacdes. Nesta classe,
sobressaem-se especialmente os relatos acerca dos
determinantes sociais e o do suporte disponibilizado
pelos municipios, como transporte e casas de apoio.
Revelaram-se limitacdes no acesso aos servicos e a
importancia da gestdo municipal para a continuida-
de do tratamento. A invisibilidade da doenca também
surgiu como barreira para o reconhecimento social do
sofrimento. Relatos sobre estigmas e julgamentos ex-
ternos foram identificados.

Alguns dados nacionais de pesquisa apontaram
que pacientes com LES enfrentaram prejuizos psicos-
sociais decorrentes da invisibilidade da doenca e das
dificuldades estruturais de acesso a saude. Reforca-se
que a existéncia de um suporte social secundario teve
potencial para melhorar a adesio terapéutica e forta-
lecer arede de cuidado, mas sua implementacgéo ainda
foi desigual entre os municipios®319),

Portanto, esta classe evidencia como as condi-
¢des socioeconOmicas e o suporte institucional local
interferem diretamente na experiéncia do tratamen-
to. Cabe, entdo, as politicas publicas e aos servicos do
Sistema Unico de Satde, nas instincias municipais,
refor¢ar os mecanismos de acesso e articular redes de
suporte fisico e emocional, ressignificando o cuidado
de maneira intersetorial e promovendo resiliéncia e
qualidade de vida nessa populacao.

A classe 5 exp0s os limites da politica publica
em garantir cuidado longitudinal, integral e equitativo
as pessoas com doencas cronicas raras. Diferentemen-
te da classe anterior, que enfatiza o suporte social e ins-
titucional, esta classe concentra-se na experiéncia ins-
titucional acerca do sistema de saiide como um todo.

A dificuldade em obter consultas especializa-
das, exames e medicagdo configurou um quadro de ne-
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gligéncia institucional que refor¢ou as iniquidades em
saude. Como apontou na literatura, a fragmentacio
do sistema, a falta de coordenacdo e as desigualdades
no acesso evidenciaram desafios para a consolidacdo
de um modelo eficiente e equitativo®”. Além disso, os
relatos revelaram um sentimento de abandono por
parte das institui¢des publicas. Esse aspecto subjetivo
do acesso, marcado por frustracdo, espera e cansago,
ampliou o sofrimento e comprometeu a adesdo ao tra-
tamento®),

Importa destacar que, embora o sofrimento
e as limitacGes estivessem presentes, o discurso das
participantes ndo foi capturado pela vitimizagdo. Ao
contrario, hd uma valorizacdo do cuidado de si, do
fortalecimento das redes de apoio (familiares, religio-
sas, comunitarias) e da construcdo ativa de uma nova
identidade de viver com o LES.

A espiritualidade aparece como eixo bastan-
te estruturante de sentido, funcionando como apoio
emocional e forma de aceitacdo do adoecimento,
aspecto também descrito em outros contextos de
incerteza da doenc¢a®. A compreensdo do perfil so-
ciodemografico das pessoas com Lupus Eritematoso
Sistémico é um elemento fundamental para a pratica
da Enfermagem. Este processo destacou a importan-
cia de reconhecer os determinantes sociais e suas im-
plicacdes no processo saide-doenca.

Os achados demonstraram, portanto, que a vi-
véncia com o LES esteve associada a sentimentos de
incerteza, limitagdes cotidianas e sofrimento psicold-
gico, o que comprometeu o bem-estar e a qualidade de
vida. Nesse contexto, a atuagdo de Enfermagem pode
ser compreendida como elemento articulador entre
manejo clinico e suporte psicossocial, integrando pra-
ticas de escuta, acolhimento e intervengdes educativas
que favorecam a autonomia e adaptagio as condicées

cronicas®?,
Limitacoes do estudo

A principal limitacdo refere-se ao recorte

amostral por conveniéncia, composto exclusivamente
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por pessoas em acompanhamento ambulatorial regu-
lar. Isso pode excluir as percepgdes daqueles que pos-
suem barreiras de acesso ao servigo de satide ou que
se encontram em fases de descompensac¢do clinica
aguda, cujas vivéncias cotidianas poderiam apresen-
tar nuances distintas.

Apesar disso, o estudo contribui de forma sig-
nificativa para a compreensao das percep¢des sobre
saude mental entre pessoas com lapus, oferecendo
subsidios para futuras pesquisas e para o aprimora-
mento do cuidado em saude.

Contribuicdes para a pratica

As contribuicdes deste estudo residem na ofer-
ta de subsidios para que o enfermeiro transcenda o
modelo de cuidado puramente clinico e biolégico, in-
tegrando as dimensdes subjetivas e sociais ao plano
terapéutico. Ao dar visibilidade as percepgoes e limi-
tacdes cotidianas de pessoas com Lupus, a pesquisa
instrumentaliza o profissional para um cuidado indi-
vidualizado e centrado na pessoa, favorecendo o aco-
lhimento, o fortalecimento do vinculo e a promocio
de estratégias de enfrentamento que impactam dire-
tamente na adesao ao tratamento e na qualidade de
vida. Além disso, fornece subsidios para a elaboracdo
de protocolos de cuidado voltados a saiide mental de
pessoas com doencas autoimunes, ampliando a quali-
dade da atengdo prestada nos servicos de saude.

Conclusao

Conclui-se que as percepgoes das pessoas com
ldpus eritematoso sistémico evidenciam impactos
psicossociais profundos e limitagdes no cotidiano que
transcendem a dimensao clinica, manifestando-se por
meio de sofrimento mental, isolamento social e sen-
timentos de incompreensdo. Os achados revelam que
a vivéncia da doenca impde desafios emocionais, re-
lacionais e identitarios significativos, demonstrando
que as limitacdes diarias estdo intrinsecamente liga-
das a subjetividade e a necessidade de um olhar inte-

gral que reconheca o adoecimento como um processo
que afeta a totalidade da vida do individuo, para além
das manifestagdes fisicas.
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