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Artigo Original

Vivências e limitações cotidianas de pessoas com lúpus eritematoso 
sistêmico                

Experiences and daily limitations of people with systemic lupus erythematosus

RESUMO  
Objetivo: analisar as percepções de pessoas com lúpus sobre 
os impactos psicossociais e limitações no cotidiano. Métodos: 
estudo qualitativo, interpretativo, realizado em ambulatório de 
reumatologia de hospital universitário no Nordeste brasileiro. 
A amostra foi não probabilística por conveniência, definida pelo 
critério de saturação. A coleta ocorreu por questionário socio-
demográfico e entrevistas semiestruturadas. O corpus textual 
foi analisado por Classificação Hierárquica Descendente com 
auxílio do IRAMUTEQ e interpretado pela Análise Temática Re-
flexiva. Resultados: participaram 42 pessoas, predominante-
mente mulheres pardas, entre 25 e 30 anos, casadas e com fi-
lhos. Identificaram-se cinco classes temáticas: enfrentamento e 
adaptação à doença; conhecimento e diagnóstico; manifestações 
físicas e sintomas; barreiras de acesso e suporte social; e expe-
riência com o sistema de saúde e medicamentos. Evidenciaram-
-se sofrimento emocional, isolamento e incerteza associados à 
dor crônica, fadiga e limitações 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. Conclusão: os impactos do lúpus ultrapassam a 
dimensão biológica, envolvendo sofrimento psíquico, limitações 
sociais e barreiras estruturais. Contribuições para a prática: 
subsidiam intervenções de enfermagem voltadas à avaliação 
psicossocial, rastreio em saúde mental e estratégias psicoeduca-
tivas para cuidado individualizado.
Descritores: Enfermagem; Lúpus Eritematoso Sistêmico; Saúde 
Mental; Doenças 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.

1Universidade Federal da Paraíba. 
João Pessoa, PB, Brasil. 
2Universidade de Pernambuco. 
Recife, PE, Brasil. 
3Instituto Federal de Educação, Ciência e Tecnologia de 
Pernambuco. Belo Jardim, PE, Brasil. 

Autor correspondente:  
Michelle Kemilly Pereira Holanda 
Rua Porfírio Ribeiro, 44, CEP: 58027-737. 
João Pessoa, PB, Brasil. 
E-mail: michelle.holanda@academico.ufpb.br 

EDITOR CHEFE: Ana Fatima Carvalho Fernandes
EDITOR ASSOCIADO: Francisca Diana da Silva Negreiros

Michelle Kemilly Pereira Holanda1

Mariana Silva Pessoa1

Felicialle Pereira da Silva2

Marilene Cordeiro do Nascimento3

Isla Daniela da Silva Pinto2

Selene Cordeiro Vasconcelos1

Como citar este artigo:
Holanda MKP, Pessoa MS, Silva FP, Nascimento MC, Pinto IDS, Vasconcelos SC. Experiences and daily limitations of people with systemic lupus erythe-
matosus. Rev Rene. 2026;27:e96444. DOI: https://doi.org/10.36517/2175-6783.20262796444 

Conflito de interesse: os autores declararam que não há 
conflito de interesse.   

https://orcid.org/0000-0001-5110-6364
https://orcid.org/0000-0003-3150-2540
https://orcid.org/0009-0006-7099-8787
https://orcid.org/0009-0007-9804-3779
https://orcid.org/0000-0002-2805-7506
https://orcid.org/0000-0002-3119-3277
https://orcid.org/0000-0003-4703-979X
https://orcid.org/0000-0002-8828-1251


Holanda MKP, Pessoa MS, Silva FP, Nascimento MC, Pinto IDS, Vasconcelos SC

Rev Rene. 2026;27:e96444.2

Introdução

O Lúpus Eritematoso Sistêmico (LES) é uma 
doença crônica inflamatória, autoimune e de etiologia 
multifatorial, caracterizada por manifestações mul-
tissistêmicas e curso clínico imprevisível(1). Além das 
repercussões orgânicas, também, está associada a im-
portantes impactos psicossociais, incluindo sintomas 
depressivos, ansiedade, alterações cognitivas e com-
prometimento funcional(2).

Fatores como estresse, dificuldades socioeco-
nômicas e fragilidade do suporte social podem inten-
sificar crises e agravar a qualidade de vida dessa po-
pulação. Nesse sentido, intervenções de autocuidado, 
apoio social estruturado e estratégias psicoeducativas 
surgem como recursos relevantes para favorecer a 
adesão terapêutica e o manejo dos sintomas(3-4). Nota-
-se, todavia, que mesmo em períodos de remissão clí-
nica, pessoas com LES frequentemente apresentam 
sintomas persistentes, como dor, fadiga e distúrbios 
do sono. Tais manifestações físicas se entrelaçam a di-
mensões subjetivas, o que torna a identificação e a ca-
tegorização dos sintomas psicológicos um desafio clí-
nico(5). A despeito dessa complexidade, esses aspectos 
são determinantes para o bem-estar geral e exigem 
manejo que transcenda o aspecto biológico.

Reconhece-se a elevada prevalência de sofri-
mento psíquico nessa população(2-5), e observa-se que 
as investigações comumente privilegiam indicado-
res clínicos e desfechos quantitativos. Nesse sentido, 
torna-se relevante expandir as abordagens que prio-
rizam as dimensões subjetivas do adoecimento, so-
bretudo no que tange à compreensão da vivência coti-
diana do LES sob a perspectiva qualitativa no cenário 
brasileiro. Ao dar centralidade às narrativas dessa 
população, este estudo busca adensar o conhecimento 
sobre a dimensão subjetiva do adoecimento crônico, 
contribuindo para o debate acerca dos impactos psi-
cossociais das doenças autoimunes e para o fortale-
cimento de práticas de enfermagem mais sensíveis às 
vivências desta população.

Ao considerar que o adoecimento crônico en-

volve processos identitários, emocionais e sociais, 
este estudo parte da premissa de que a compreensão 
das percepções e dos significados atribuídos à vivên-
cia com o LES pode fundamentar práticas de cuida-
do mais sensíveis às dimensões psicossociais. Diante 
desse cenário, questiona-se: quais as percepções de 
pessoas com LES sobre os impactos psicossociais e 
as limitações do cotidiano? Para tanto, o estudo tem 
como objetivo analisar as percepções de pessoas com 
lúpus sobre os impactos psicossociais e limitações no 
cotidiano.

Métodos

Tipo de desenho 

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

População e Amostra

A população elegível correspondeu a pesso-
as com diagnóstico de LES acompanhadas no referi-
do ambulatório, durante os meses de abril de 2024 
a maio de 2025. Foram incluídos indivíduos com 18 
anos ou mais, de ambos os sexos, em acompanhamen-
to regular no serviço e com preservação das funções 
cognitivas que permitissem a interação verbal. Todos 
os participantes consentiram formalmente com a pes-
quisa e realizaram a entrevista em sua totalidade.

A população foi composta por todos os pacien-
tes diagnosticados com LES atendidos no hospital. A 
amostra foi não probabilística, por conveniência. O 
tamanho amostral foi definido pelo critério de satura-
ção teórica, entendida como o momento em que novos 
depoimentos deixaram de acrescentar elementos re-
levantes às categorias analíticas, observando-se esta-
bilidade dos sentidos e das classes lexicais(6-7). 
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Instrumento de coleta de dados

Os dados foram coletados por meio de formu-
lário sociodemográfico e roteiro de entrevista semies-
truturada, aplicados presencialmente em consultório 
reservado no ambulatório para garantir a privacidade 
e o sigilo das informações. As entrevistas foram con-
duzidas por pesquisadoras previamente treinadas, 
gravadas em dispositivo de áudio digital mediante 
consentimento.

O roteiro contemplou as seguintes questões: Há 
quanto tempo você foi diagnosticado com LES? O que 
você sabe sobre o lúpus? Como você percebe o lúpus 
na sua vida? O que é saúde mental para você? Como 
você descreveria sua experiência emocional conviven-
do com o lúpus? Como tem sido para você a rotina de 
seguimento do tratamento? O que você destaca sobre o 
seu processo de cuidado e a relação com o tratamento?

O estudo ancora-se na trajetória epistemoló-
gica interpretativa, de natureza subjetiva, por com-
preender que a realidade do adoecimento pelo LES 
é construída a partir das vivências singulares dos su-
jeitos em seus contextos socioculturais. Adotou-se a 
abordagem qualitativa para viabilizar a compreensão 
profunda dos sentidos atribuídos pelos participantes 
às suas percepções sobre os impactos psicossociais e 
as limitações cotidianas decorrentes da patologia.

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

Análise de dados

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

transcrito compôs e formou um corpus, que é o con-
junto de todos os textos que foram analisados. Para 
essa pesquisa utilizamos a Classificação Hierárquica 
Descendente, que permite a análise lexográfica do 
material textual, agrupando semanticamente as pala-
vras de acordo com seus significados para a posterior 
identificação das classes temáticas(8). 

Os dados foram submetidos à Análise Temática 
Reflexiva, percorrendo-se as seis fases que compre-
endem desde a familiarização com o material até a 
produção do relatório final, o que permitiu o aprofun-
damento interpretativo e a construção de categorias 
temáticas(9). Nesse processo, o software IRAMUTEQ 
foi utilizado como ferramenta complementar para o 
processamento do corpus e organização dos dados, 
mantendo-se a análise reflexiva como o eixo central 
de interpretação. 

Para a apresentação dos resultados e preserva-
ção do anonimato, os participantes foram identifica-
dos por códigos alfanuméricos, compostos pela letra 
“P” (participante), seguida do número corresponden-
te à ordem cronológica das entrevistas.

Aspectos éticos

O estudo seguiu os critérios estabelecidos pela 
Resolução 466/2012, do Conselho Nacional de Saúde, 
que regulamenta a pesquisa envolvendo seres hu-
manos. Todos os participantes desse estudo tiveram 
acesso ao Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido como condição prévia à participação voluntária 
do estudo. O projeto de pesquisa foi submetido ao 
Comitê de Ética em Pesquisa do Hospital Universitá-
rio Lauro Wanderley, tendo como número do parecer: 
6.875.655/2024 e Certificado de Apresentação para 
Apreciação Ética: 79360624.5.0000.5183.

Resultados

Participaram do estudo 42 pessoas, todos maio-
res de 18 anos, entrevistados no ambulatório de reu-
matologia de um hospital universitário no nordeste 
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do Brasil. Quanto aos aspectos sociodemográficos evi-
dencia-se a predominância 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-
quência de católicos (52,2%) e evangélicos (24,5%).

A análise lexical do conteúdo obtida por meio 
do software IRAMUTEQ mostrou um corpus de análise 
com 113 segmentos de texto (ST) e aproveitamento 
de 103, representando 91,1% do conteúdo pesquisa-
do, valor que reflete elevada consistência interna e co-
esão temática no material analisado.

Classe 2-
21,4 %

Classe 3-
15,5 %

Classe 4-
21,4 %

Classe 1-
16,5 %

Classe 5-
25,2 %

Sentir
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Figura 1 – Dendrograma da Classificação Hierárquica Descendente. João Pessoa, PB, Brasil, 2026

A análise lexical permitiu a identificação de 
cinco classes temáticas que expressam as percepções 
sobre os impactos psicossociais e as limitações coti-
dianas. As classes foram nomeadas a partir da leitura

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

 

exaustiva do corpus processado e da aplicação da aná-
lise temática reflexiva, o que possibilitou a interpreta-
ção dos sentidos e a estruturação dos achados em ca-
tegorias que refletem a experiência do adoecimento.
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Classe 1 – Enfrentamento e adaptação à doença 

Esta classe reflete a forma como os indivíduos 
lidam com o lúpus, buscando entender, adaptar-se e 
encontrar bem-estar apesar dos desafios que incluem 
a dor e as limitações impostas pela doença. Essa con-
dição relaciona-se diretamente com o aspecto mental 
do enfrentamento: O resto ninguém consegue curar ou melho-

rar o lúpus..., apenas procuram medicamentos que amenizam as do-

res, que amenizem a situação, que a gente consiga viver o máximo 

possível (P. 5). É uma doença difícil de viver, todo dia aparece algo 

novo (P. 32). Principalmente em lugares de saúde, muitas vezes a gen-

te não consegue estar em pé e fica debilitada demais… (P. 6).  Todo 

mês eu fico pegando os medicamentos do lúpus e assim estou vivendo 

(P. 23). Invisto também na alimentação que é muito importante e sem 

ela não há como ser saudável (P. 27).

Classe 2 – Conhecimento e diagnóstico do lúpus

Esta classe abrange o entendimento da doença 
em si, seu caráter autoimune, o processo de diagnósti-
co e a necessidade de tratamento. É a base do conhe-
cimento sobre o diagnóstico: É eritematoso sistêmico, é uma 

doença que não tem cura, eu tenho que tomar remédio todos os dias e 

venho aqui de 6 em 6 meses para revisar e que no começo me assustei, 

fiquei muito doente (P. 23). Não pode sair no sol, tem que passar pro-

tetor solar, no frio tem que se agasalhar, mas eu não procuro saber 

para não enlouquecer, tem o acompanhamento com os médicos, os 

medicamentos estão dando certo (P. 36). É uma doença que afeta 

muitos órgãos… (P. 15).

Classe 3 – Manifestações físicas e sintomas do lúpus 

Dor, fadiga e limitações funcionais foram des-
critas como elementos centrais da experiência com o 
LES. Tais manifestações associaram-se a sentimentos 
de tristeza, ansiedade, isolamento e perda de autono-
mia, indicando que o sofrimento psíquico se apresen-
ta de forma integrada às limitações corporais: É uma 

doença autoimune que afeta a pele, o corpo e os órgãos, em mim ele 

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

tenho 28 anos e faz 8 anos que não sinto nada (P. 37). É uma doença 

degenerativa que pode desencadear outras doenças, com o tempo 

sinto muito cansaço principalmente de manhã e de noite, acordo de 

manhã com as mãos inchadas e não consigo pentear os cabelos ou 

escovar os dentes (P. 33). É uma doença autoimune que me impede 

de fazer as coisas, não é uma doença 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 práticas en-
frentadas pelos pacientes, com transporte e acesso a 
serviços, bem como a busca por apoio e recursos ex-
ternos (da prefeitura, casas de apoio): É uma doença difícil 

de viver, todo dia aparece algo novo, eu pego transporte gratuito da 

prefeitura (P. 32). A maior batalha é essa, eu não sou ainda aposen-

tada, eu só recebo um auxílio ...eu não tenho ajuda nem da prefeitura 

nem de ninguém (P. 27). Facilidades não 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 – Experiência com o sistema de saúde e 
medicamentos 

     
 Essa classe mostra que há dependência me-

dicamentosa e dificuldades para obtenção de medi-
camentos foram recorrentes. A fragmentação do cui-
dado e a burocracia foram percebidas como fontes 
adicionais de estresse, afetando a continuidade tera-
pêutica: Somos dependentes desses medicamentos, agora que estão 

faltando alguns medicamentos é muito difícil para a gente (P. 4). A 

facilidade tem sido aqui no hospital, tem sido um suporte para nós 

que somos pacientes, na minha cidade eu não tenho auxílio e acom-

panhamento nenhum, eu agradeço por isso (P. 4). As dificuldades são 

os medicamentos que nem em todo lugar encontra, mas geralmente 

é uma burocracia para pegar numa rede de saúde pública, prefiro 

comprar (P. 5).
A Figura 2 representa graficamente a frequên-

cia das palavras mais significativas e recorrentes nos 
discursos analisados, conforme os agrupamentos da 
análise textual.
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Figura 2 – Nuvem de palavras. João Pessoa, PB, Brasil, 
2026

A dimensão gráfica dos léxicos evidencia a pro-
eminência dos termos “medicamento” e “crise” como 
elementos estruturantes das narrativas, seguidos por 
“órgão”, “controle”, “doença”, “autoimune”, permitindo 
identificar que as percepções das pessoas com lúpus es-
tão relacionados à doença o centro das suas memórias. 

Verifica-se que a presença de palavras que qua-
lificam essas percepções, como “depressão”, “triste”, 
“cansada”, “controle”, reflete a complexidade dos im-
pactos do lúpus na vida dessas pessoas. Essa organi-
zação visual representa as percepções das pessoas 
com lúpus como uma rede densa de sofrimentos que 
funde aspectos inerentes à doença ao contexto social 
(“hospital”, “trabalhar”, “gratuito”), demonstrando que 
a vivência delas perpassa pelos principais espaços de 
socialização, como se fossem restritos ou apenas per-
mitidos pela doença.

A correlação entre o dendograma e a nuvem de 
palavras permite concluir que o lúpus é vivido como 
um fenômeno biopsicossocial. Enquanto o sistema de 
saúde foca no “Medicamento” e na “Consulta”, o mun-
do vivido do paciente é atravessado pelo “Cansaço”, 
pela busca de “Controle” e pelo medo do “Isolamen-
to”. O sucesso do tratamento, portanto, depende não 
apenas da eficácia farmacológica, mas da capacidade 
das instituições em oferecer um suporte que contem-
ple a saúde mental e a facilidade de acesso aos seus 
direitos.

Discussão

Os achados revelam que o LES ultrapassa a di-
mensão biomédica, configurando experiência comple-
xa atravessada por fatores emocionais, sociais e estru-
turais. A predominância feminina reafirma o caráter 
de gênero da doença, exigindo análise interseccional 
que considere desigualdades sociais e vulnerabilida-
des específicas.

O enfrentamento não representou retorno à nor-
malidade prévia, mas construção de novos modos de 
viver. A resiliência emergiu como processo ativo de re-
organização existencial. A espiritualidade, por sua vez, 
funcionou como estratégia de enfrentamento e produ-
ção de sentido diante da incerteza do curso clínico(10).

Observa-se que o sofrimento psíquico esteve 
associado não apenas aos sintomas físicos, mas tam-
bém à perda de autonomia e à invisibilidade social. 
Em sociedades orientadas pela produtividade, viver 
com doença crônica implica risco de marginalização 
simbólica e social. As dificuldades estruturais no aces-
so a medicamentos e serviços evidenciam iniquidades 
persistentes no sistema de saúde. Tais barreiras am-
pliam o sofrimento e comprometem a adesão terapêu-
tica, reforçando a necessidade de fortalecimento das 
redes de atenção.

Nesse contexto, a Enfermagem assume papel 
estratégico na integração entre manejo clínico e su-
porte psicossocial, por meio de práticas de escuta 
qualificada, educação em saúde e intervenções volta-
das à promoção da autonomia.

A Classe 1, relativa à convivência com a doen-
ça e o enfrentamento, evidenciou a corporalidade do 
adoecimento. A doença foi experimentada não apenas 
como condição biológica, mas como uma ruptura do 
cotidiano e desafio para o autocuidado. Em sintonia 
com outros dados, os sintomas recorrentes e as crises 
imprevisíveis reforçaram um caráter limitante da do-
ença crônica e exigiram uma constante reorganização 
da vida dessas pessoas(11). Tal classe reforça o enfren-
tamento e adaptação à doença no cotidiano. Observa-
-se que a tentativa de reorganização expressada pelos 
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participantes não implica retorno à condição anterior 
ao diagnóstico, mas a construção de novos modos de 
viver e conviver com a doença, o que evidencia o pro-
cesso adaptativo contínuo. 

Os efeitos adversos dos medicamentos, como 
imunossupressores e corticosteróides, também foram 
referidos de forma ambivalente, pois, apesar de con-
siderados imprescindíveis para o controle clínico das 
doenças autoimunes, foram associados a desconfor-
tos físicos e emocionais. Essa dualidade entre neces-
sidade terapêutica e sofrimento tem sido descrita na 
literatura recente, evidenciando como a experiência 
do tratamento medicamentoso pode contribuir para 
processos de medicalização e vulnerabilização, espe-
cialmente no contexto do corpo feminino(12). 

Além disso, a resiliência surgiu como marca 
dos discursos da Classe 1, associada à esperança, à 
persistência e à reconstrução do projeto de vida. Essa 
resiliência não se refere a um retorno à normalidade 
prévia, mas à produção de novos modos de viver com 
o Lúpus. Tal perspectiva aproximou-se dos achados 
sobre dor crônica, que evidenciaram a importância do 
enfrentamento ativo, do autocuidado e da adaptação 
diante das limitações impostas pela condição, favore-
cendo mudanças significativas no cotidiano e a incor-
poração de novas estratégias para lidar com a persis-
tência da doença(11).

A classe 2 relativa ao conhecimento e diagnósti-
co do lúpus foram destacadas palavras que demonstra-
ram que os pacientes possuíam conhecimento sobre o 
Lúpus Eritematoso Sistêmico e o impacto do diagnós-
tico. Os achados sugerem que, embora haja compre-
ensão básica sobre a doença, o momento do diagnós-
tico permanece permeado por medo e insegurança, 
indicando lacunas na comunicação e no acompanha-
mento informativo ao longo do tratamento, se fazendo 
necessário educação em saúde e suporte de informa-
ções aos pacientes, reforçando o letramento em saúde. 

Algumas pesquisas explicam que conceitos de 
autocuidado e autonomia favoreceram a adoção de 
práticas promotoras de saúde, sendo potencializadas 
por espaços educativos que possibilitam a reflexão 

crítica sobre as próprias experiências e a construção 
de novos significados para o cuidado de si. Além disso, 
artigos brasileiros apontaram que o desconhecimento 
da doença ampliou o sofrimento e dificultou a adesão 
terapêutica, tornando vital o papel da Enfermagem na 
explicação sensível e continuada do diagnóstico(13-14).

Portanto, os dados indicam o potencial da En-
fermagem na mediação entre informação técnica e 
elaboração subjetiva do diagnóstico, estruturando in-
tervenções que considerem o contexto emocional dos 
pacientes, promovendo compreensão do adoecimento 
e fortalecendo o vínculo terapêutico baseado na con-
fiança, na informação acessível e na redução da ansie-
dade que acompanha o impacto do diagnóstico.

As manifestações físicas e sintomas do lúpus 
evidenciaram o sofrimento psíquico, expresso na Clas-
se 3, exposto por sentimentos de tristeza, ansiedade, 
desesperança e isolamento. Tratou-se de uma dimen-
são invisível e muitas vezes subestimada do adoeci-
mento, mas que, na perspectiva dos participantes, se 
apresentou como tão intensa quanto a dor física. 

Identifica-se uma alta prevalência de estresse, 
ansiedade e depressão entre pacientes com doenças 
crônicas, condições que comprometeram a saúde ge-
ral e o bem-estar, ao intensificarem sintomas físicos, 
reduzirem a adesão ao tratamento e diminuírem a 
qualidade de vida. Ademais, diversos fatores psicos-
sociais influenciam o desenvolvimento desses qua-
dros, como isolamento social, responsabilidades do 
cuidador primário, tempo de hospitalização, relações 
sociais, idade, estado civil, frequência de visitas ao 
hospital e estilo de vida do paciente(15). No presente 
estudo, tais manifestações, não aparecem dissociadas 
das limitações corporais, mas como expressão inte-
grada da experiência de viver com uma condição crô-
nica e imprevisível.

Os dados reforçam essa compreensão, eviden-
ciando não apenas sintomas depressivos, mas a perda 
da autonomia, da autoestima e da imagem de si. A ex-
clusão do convívio social e familiar, a incompreensão 
de terceiros e o estigma associado à condição contri-
buíram para a construção de uma identidade marcada 



Holanda MKP, Pessoa MS, Silva FP, Nascimento MC, Pinto IDS, Vasconcelos SC

Rev Rene. 2026;27:e96444.8

pela fragilidade. Entende-se que viver em um corpo 
adoecido em uma sociedade orientada pela produtivi-
dade significou enfrentar constantes riscos de margi-
nalização e exclusão social(16). 

Os discursos agrupados na classe 4 revelaram 
tensões relacionadas a questões estruturais e institu-
cionais enfrentadas pelas pessoas com lúpus no aces-
so a consultas, exames e medicações. Nesta classe, 
sobressaem-se especialmente os relatos acerca dos 
determinantes sociais e o do suporte disponibilizado 
pelos municípios, como transporte e casas de apoio. 
Revelaram-se limitações no acesso aos serviços e a 
importância da gestão municipal para a continuida-
de do tratamento. A invisibilidade da doença 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 prejuízos psicos-
sociais decorrentes da invisibilidade da doença e das 
dificuldades estruturais de acesso à saúde. Reforça-se 
que a existência de um suporte social secundário teve 
potencial para melhorar a adesão terapêutica e forta-
lecer a rede de cuidado, mas sua implementação ainda 
foi desigual entre os municípios(13,16).

Portanto, esta classe evidencia como as condi-
ções socioeconômicas e o suporte institucional local 
interferem diretamente na experiência do tratamen-
to. Cabe, então, às políticas públicas e aos serviços do 
Sistema Único de Saúde, nas instâncias municipais, 
reforçar os mecanismos de acesso e articular redes de 
suporte físico e emocional, ressignificando o cuidado 
de maneira intersetorial e promovendo resiliência e 
qualidade de vida nessa população.

A classe 5 expôs os limites da política pública 
em garantir cuidado longitudinal, integral e equitativo 
às pessoas com doenças crônicas raras. Diferentemen-
te da classe anterior, que enfatiza o suporte social e ins-
titucional, esta classe concentra-se na experiência ins-
titucional acerca do sistema de saúde como um todo.

A dificuldade em obter consultas especializa-
das, exames e medicação configurou um quadro de ne-

gligência institucional que reforçou as iniquidades em 
saúde. Como apontou na literatura, a fragmentação 
do sistema, a falta de coordenação e as desigualdades 
no acesso evidenciaram desafios para a consolidação 
de um modelo eficiente e equitativo(17). Além disso, os 
relatos revelaram um sentimento de abandono por 
parte das instituições públicas. Esse aspecto subjetivo 
do acesso, marcado por frustração, espera e cansaço, 
ampliou o sofrimento e comprometeu a adesão ao tra-
tamento(18). 

Importa destacar que, embora o sofrimento 
e as limitações estivessem presentes, o discurso das 
participantes não foi capturado pela vitimização. Ao 
contrário, há uma valorização do cuidado de si, do 
fortalecimento das redes de apoio (familiares, religio-
sas, comunitárias) e da construção 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 aceitação do adoecimento, 
aspecto também descrito em outros contextos de 
incerteza da doença(19). A compreensão do perfil so-
ciodemográfico das pessoas com Lúpus Eritematoso 
Sistêmico é um elemento fundamental para a prática 
da Enfermagem. Este processo destacou a importân-
cia de reconhecer os determinantes sociais e suas im-
plicações no processo saúde-doença. 

Os achados demonstraram, portanto, que a vi-
vência com o LES esteve associada a sentimentos de 
incerteza, limitações cotidianas e sofrimento psicoló-
gico, o que comprometeu o bem-estar e a qualidade de 
vida. Nesse contexto, a atuação de Enfermagem pode 
ser compreendida como elemento articulador entre 
manejo clínico e suporte psicossocial, integrando prá-
ticas de escuta, acolhimento e intervenções educativas 
que favoreçam a autonomia e adaptação às condições 
crônicas(20). 

Limitações do estudo

A principal limitação refere-se ao recorte 
amostral por conveniência, composto exclusivamente 
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por pessoas em acompanhamento ambulatorial regu-
lar. Isso pode excluir as percepções daqueles que pos-
suem barreiras de acesso ao serviço de saúde ou que 
se encontram em fases de descompensação clínica 
aguda, cujas vivências cotidianas poderiam apresen-
tar nuances distintas.

Apesar disso, o estudo contribui de forma sig-
nificativa para a compreensão das percepções sobre 
saúde mental entre pessoas com lúpus, oferecendo 
subsídios para futuras pesquisas e para o aprimora-
mento do cuidado em saúde.

Contribuições para a prática

As contribuições deste estudo residem na ofer-
ta de subsídios para que o enfermeiro transcenda o 
modelo de cuidado puramente clínico e biológico, in-
tegrando as dimensões subjetivas e sociais ao plano 
terapêutico. Ao dar visibilidade às percepções e limi-
tações cotidianas de pessoas com Lúpus, a pesquisa 
instrumentaliza o profissional para um cuidado indi-
vidualizado e centrado na pessoa, favorecendo o aco-
lhimento, o fortalecimento do vínculo e a promoção 
de estratégias de enfrentamento que impactam dire-
tamente na adesão ao tratamento e na qualidade de 
vida. Além disso, fornece subsídios para a elaboração 
de protocolos de cuidado voltados à saúde mental de 
pessoas com doenças autoimunes, ampliando a quali-
dade da atenção prestada nos serviços de saúde.

Conclusão

Conclui-se que as percepções das pessoas com 
lúpus eritematoso sistêmico evidenciam impactos 
psicossociais profundos e limitações no cotidiano que 
transcendem a dimensão clínica, manifestando-se por 
meio de sofrimento mental, isolamento social e sen-
timentos de incompreensão. Os achados revelam que 
a vivência da doença impõe desafios emocionais, re-
lacionais e identitários significativos, demonstrando 
que as limitações diárias estão intrinsecamente liga-
das à subjetividade e à necessidade de um olhar inte-

gral que reconheça o adoecimento como um processo 
que afeta a totalidade da vida do indivíduo, para além 
das manifestações físicas.
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