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Resumo

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) ¢ uma doenca autoimune cronica que afeta predominantemente mulheres em
idade reprodutiva, causando impactos fisicos, emocionais e sociais significativos. Este estudo tem como objetivo
analisar o papel da enfermagem no cuidado integral as mulheres com Ltipus Eritematoso Sistémico (LES). Este estudo,
de carater quantitativo, descritivo e de campo, objetivou analisar a assisténcia de enfermagem prestada a mulheres com
LES, identificando desafios e potencialidades no cuidado. Participaram 12 mulheres diagnosticadas com a doenga, que
responderam a um questionario estruturado abordando perfil sociodemografico, sintomas, tratamento, saitde mental e
suporte social. Os resultados indicaram que a maioria das participantes apresentava idade entre 18 e 30 anos, convivia
com a doenga de 1 a 5 anos e manifestava sintomas persistentes como fadiga, dores articulares e alteragdes de humor.
Destacaram-se lacunas no acesso a apoio psicologico e informagdes adequadas, além de experiéncias de preconceito. A
atuacdo da enfermagem mostrou-se essencial no monitoramento clinico, educagdo em satde e suporte emocional, sendo
necessaria uma abordagem integral e humanizada. Conclui-se que o cuidado de enfermagem a mulheres com LES deve
contemplar estratégias personalizadas que considerem aspectos clinicos, emocionais e sociais, visando promover
qualidade de vida e autonomia.

Palavras-chave: Lupus Eritematoso Sistémico; Qualidade de Vida; Assisténcia de Enfermagem; Doengas Autoimunes.

Abstract

Systemic Lupus Erythematosus (SLE) is a chronic autoimmune disease that predominantly affects women of
reproductive age, causing significant physical, emotional, and social impacts. This study aims to analyze the role of
nursing in the comprehensive care of women with Systemic Lupus Erythematosus (SLE). This quantitative, descriptive,
field-based study aimed to analyze nursing care provided to women with SLE, identifying challenges and strengths in
healthcare delivery. Twelve women diagnosed with the disease participated by answering a structured questionnaire
addressing sociodemographic profile, symptoms, treatment, mental health, and social support. Results showed that most
participants were between 18 and 30 years old, had been living with the disease for 1 to 5 years, and experienced
persistent symptoms such as fatigue, joint pain, and mood changes. Gaps were observed in access to psychological
support and adequate information, as well as reports of prejudice. Nursing care proved essential for clinical monitoring,
health education, and emotional support, requiring a comprehensive and humanized approach. It is concluded that
nursing care for women with SLE should include personalized strategies addressing clinical, emotional, and social
aspects to promote quality of life and autonomy.

Keywords: Systemic Lupus Erythematosus; Quality of Life; Nursing Care; Autoimmune Diseases.

Resumen

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune crénica que afecta predominantemente a mujeres
en edad reproductiva, causando impactos fisicos, emocionales y sociales significativos. Este estudio tiene como objetivo
analizar el papel de la enfermeria en el cuidado integral de las mujeres con Lupus Eritematoso Sistémico (LES).Este
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estudio, de caracter cuantitativo, descriptivo y de campo, tuvo como objetivo analizar la atencion de enfermeria brindada
amujeres com LES, identificando desafios y potencialidades en el cuidado. Participaron 12 mujeres diagnosticadas com
la enfermedad, quienes respondieron a un cuestionario estructurado que abordé perfil sociodemografico, sintomas,
tratamiento, salud mental y apoyo social. Los resultados indicaron que la mayoria de las participantes tenia entre 18 y
30 afios, convivia com la enfermedad desde hacia 1 a 5 aflos y presentaba sintomas persistentes como fatiga, dolores
articulares y alteraciones del estado de animo. Se identificaron carencias en el acceso a apoyo psicologico e informacion
adecuada, ademas de experiencias de discriminacion. La actuacion de la enfermeria resultd esencial en el monitoreo
clinico, la educacion en salud y el apoyo emocional, siendo necesaria una atencion integral y humanizada. Se concluye
que el cuidado de enfermeria a mujeres com LES debe contemplar estrategias personalizadas que consideren aspectos
clinicos, emocionales y sociales, com el objetivo de promover la calidad de vida y la autonomia.

Palabras clave: Lupus Eritematoso Sistémico; Calidad de Vida; Atencion de Enfermeria; Enfermedades Autoinmunes.

1. Introducao

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenca autoimune cronica ¢ inflamatdria de carater sistémico, que se
caracteriza por periodos alternados de remissdo e exacerbagdo. Afetando predominantemente mulheres em idade reprodutiva, o
LES apresenta um impacto significativo na qualidade de vida das pacientes, especialmente devido as suas multiplas
manifestagdes clinicas e laboratoriais (Souza et al., 2021).

Segundo Oliveira et al., (2021) e Silva et al., (2023), discorrem que os dados epidemioldgicos da LES possuem alta
prevaléncia entre mulheres jovens, especialmente na faixa etaria de 18 a 37 anos. Essa incidéncia pode estar associada a fatores
hormonais que influenciam a resposta imunologica. Com isso, a doenga apresenta uma ampla gama de sintomas, como fadiga,
dores articulares, manifestacdes cutineas e complicagdes renais, os quais afetam profundamente a funcionalidade fisica e mental
das pacientes. Esses fatores tornam a assisténcia de enfermagem uma pega-chave para a promogdo da satde ¢ do bem-estar
dessas mulheres.

De acordo com Souza et al., (2021), a atuag@o do enfermeiro no manejo do LES néo se limita ao acompanhamento
clinico, mas também inclui agdes de educagdo em satde e suporte emocional. Estratégias como orientagdo sobre a doenga,
estimulo a adesdo ao tratamento e identificacdo precoce de sinais de exacerbagdo sdo fundamentais. Além disso, o enfermeiro
desempenha um papel importante ao incentivar mudangas no estilo de vida das pacientes, promovendo hébitos saudaveis como
alimentag@o equilibrada e pratica regular de exercicios fisicos.

Da Cunha Simio et al., (2024), destacam que, o impacto emocional e social do LES também deve ser considerado.
Mulheres que convivem com essa doenca enfrentam desafios relacionados a exclusdo social, ansiedade e depressdo, o que
demanda uma abordagem multiprofissional que contemple as dimensdes psicologica e psicossocial do cuidado. Assim, a
assisténcia de enfermagem deve ser pautada pela empatia, escuta ativa e orientagdo clara, visando proporcionar uma experiéncia
de cuidado mais humanizada e eficaz.

As mulheres apresentam incidéncia elevada de Lupus Eritematoso Sistémico (LES), devido a fatores hormonais,
genéticos e ambientais que afetam a resposta do sistema imunologico. Esta prevaléncia de mulheres, especialmente durante a
fase fertil, intensifica as consequéncias fisicas, emocionais e sociais da enfermidade. Portanto, torna-se imprescindivel explorar
como a assisténcia de enfermagem pode atenuar esses obstaculos e fomentar a qualidade de vida, levando em conta as diversas
facetas do cuidado que afetam essa populagdo em risco. Como a assisténcia de enfermagem pode contribuir de forma efetiva
para a melhoria da qualidade de vida das mulheres diagnosticadas com LES, considerando os desafios clinicos, emocionais e
sociais impostos pela doenga?

A escolha deste tema justifica-se pela relevancia social e cientifica de compreender como as praticas de enfermagem
podem contribuir para o manejo eficaz do LES. Embora estudos anteriores abordem as manifesta¢des clinicas e tratamentos

médicos, ainda ha lacunas significativas em relagdo as estratégias de cuidado centradas nas necessidades emocionais e
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psicossociais das pacientes. A abordagem holistica proposta pelos profissionais de enfermagem possibilita uma atuacdo mais
humanizada, auxiliando as mulheres a lidarem com os desafios impostos pela doenga.
Este estudo tem como objetivo analisar o papel da enfermagem no cuidado integral as mulheres com Lupus Eritematoso

Sistémico (LES).

2. Metodologia

Este trabalho ¢ uma pesquisa de campo, quantitativa e descritiva. O estudo de campo consiste em recolher informacdes
diretamente das partes interessadas no ambiente onde os fendmenos acontecem, possibilitando uma avaliagdo mais alinhada com
a realidade em estudo (Barros & Lehfeld, 2020). Segundo Alexandre (2021), a metodologia quantitativa permite uma avaliagdo
objetiva dos dados coletados, possibilitando a aplicagdo de estatisticas na avaliacdo dos resultados. Este tipo de investigacgdo ¢é
crucial para reconhecer padrdes e conexdes entre variaveis, assegurando uma interpretagdo mais precisa dos dados (Wazlawick,
2020). Fez-se uso de estatisticas descritiva simples com classes de dados,valores de frequéncia absoluta e,de frequéncia relativa
porcentual (Shitsuka et al., 2014).

Além disso, ¢ um estudo descritivo, que tem como objetivo detalhar e entender a assisténcia de enfermagem oferecida
a mulheres com lupus eritematoso sist€émico, com base nas respostas dos questionarios realizados. Este procedimento possibilita
documentar e examinar as particularidades do fenomeno em estudo sem a interven¢do do pesquisador, auxiliando na
compreensdo mais precisa da realidade em estudo (Cruz, 2021; Oliveira, 2024).

A coleta de dados foi realizada por meio de um questionario estruturado, elaborado com base em estudos prévios sobre
a experiéncia de pacientes com lipus eritematoso sist€émico e a assisténcia de enfermagem prestada a essas mulheres. O
questionario continha perguntas fechadas e abertas, permitindo tanto a quantificagdo dos dados quanto a obtencao de relatos
individuais sobre a vivéncia das participantes. O instrumento de pesquisa foi dividido em sete segdes: (1) perfil do paciente, (2)
sintomas e impacto na qualidade de vida, (3) tratamento e acompanhamento médico, (4) aspectos psicologicos e emocionais, (5)
conhecimento sobre a doenga, (6) suporte familiar e social e (7) comentarios finais, feito para as pacientes destacarem o que
acham relevante.

As perguntas foram formuladas para obter informagdes sobre idade, tempo de diagndstico, sintomas mais frequentes,
acesso a tratamento, acompanhamento médico e impacto emocional da doenca. O questionario foi aplicado de forma online,
utilizando plataformas digitais para facilitar o alcance das participantes e garantir maior acessibilidade. Para garantir a relevancia
e a qualidade dos dados coletados, foram estabelecidos critérios de inclusdo e exclusio na sele¢ao das participantes.

Critérios de Inclusdo: Mulheres com diagnostico confirmado de lupus eritematoso sistémico (LES); Idade minima de
18 anos, garantindo que as participantes tenham autonomia para responder ao questionario; Disponibilidade para responder ao
questionario de forma voluntaria e consentida; responder integralmente ao questionario, fornecendo dados completos para
analise; Para coleta secundéria foram usadas fontes bibliograficas publicadas entre 2019 e 2025, assegurando que a pesquisa
esteja fundamentada em estudos recentes e atualizados sobre o tema.

O objeto de estudo desta pesquisa sdo mulheres diagnosticadas com lupus, com o objetivo de compreender a assisténcia
de enfermagem prestada a elas. Os critérios de inclusdo consideraram pacientes do sexo feminino, uma vez que o lipus afeta
majoritariamente mulheres, sendo nove vezes mais comum nesse grupo do que em homens (Silva et al., 2020). A faixa etaria
das participantes foi diversificada, abrangendo mulheres entre os 18 aos 45 anos de idade, conforme os dados coletados no
questionario aplicado.

Critérios de Exclusdo: Individuos do sexo masculino, considerando que o foco do estudo ¢ a assisténcia prestada a

mulheres com lipus; Pessoas sem diagndstico confirmado da doenga; Questionarios respondidos de forma incompleta ou
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inconsistentes; participantes com idade inferior a 18 anos, devido a necessidade de consentimento legal dos responsaveis;
Respostas duplicadas, evitando viés nos dados coletados.

Para garantir a validade do questiondrio, foi realizado um teste piloto com um pequeno grupo de mulheres
diagnosticadas com LES, permitindo ajustes na linguagem e clareza das perguntas. Os dados coletados nos artigos selecionados
foram analisados qualitativamente, com o objetivo de sintetizar as informagdes mais relevantes e organiza-las em categorias
tematicas. A analise foi realizada por meio de uma leitura critica e reflexiva dos textos, considerando aspectos como as principais
estratégias de manejo clinico, os desafios do diagndstico precoce e as contribui¢des especificas da enfermagem no cuidado
integral as mulheres com LES.

As informacgdes foram categorizadas em quatro principais eixos tematicos: Diagnostico e acompanhamento clinico,
tratamento farmacoldgico e ndo farmacologico, assisténcia multiprofissional e impactos psicossociais e suporte emocional. Além
disso, foi feita uma analise comparativa das abordagens discutidas pelos autores, identificando convergéncias, divergéncias e
lacunas na literatura sobre o tema. O questionario foi acompanhado por um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(TCLE), garantindo que as participantes estavam cientes dos objetivos da pesquisa e da confidencialidade de suas respostas.

3. Resultados e Discussao

O presente estudo contou com a participagdo de 12 mulheres diagnosticadas com Lupus Eritematoso Sistémico (LES).
Em relagdo a faixa etaria, a maioria das participantes (58,3%) estava entre 18 e 30 anos, enquanto 33,3% tinham entre 31 ¢ 45
anos. Esses dados refletem a alta incidéncia da doenga em mulheres jovens em idade reprodutiva, o que estd em consonancia
com os achados de Duarte et al. (2020), que destacam que “o LES afeta predominantemente mulheres em idade fértil, com uma
razdo estimada de 9:1 em relacdo aos homens”. Tal predomindncia feminina pode estar relacionada a fatores hormonais,
especialmente ao estrogénio, que influencia diretamente a resposta imune.

O fato de todas as participantes serem do sexo feminino (100%) refor¢a a importancia de direcionar a assisténcia de
enfermagem as especificidades de género, ja que a vivéncia da doenga tende a ser influenciada por aspectos hormonais,
psicossociais e reprodutivos, conforme o Quadro 1. Segundo Silva et al. (2023), “o impacto do LES sobre a saude da mulher

extrapola os limites clinicos, afetando profundamente a esfera emocional, social e a identidade de género”.

Quadro 1 - Distribui¢do segundo variaveis de mulheres com Lupus Eritematoso Sistémico.

Variaveis N° %
Idade Menos de 18 anos 01 8,3%
18 — 30 anos 07 58,3%
31 —45 anos 04 33,3%
12 100%
Género Feminino 12 100%
Tempo desde o diagnéstico | Menos de 1 Ano 01 8,3%
1 -5 anos 09 75%
6 — 10 anos 02 16,7%
Historico familiar de lupus | Sim 0 0%
Nao 12 100%
Nao sei 0 0%

Fonte: Elaborado pelas Autoras (2025).
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Conforme demonstrado pelos dados apresentados, onde 58,3% tém entre 18 e 30 anos, direciona os cuidados de
enfermagem devem ser baseados as necessidades especificas desse grupo, considerando ndo apenas os aspectos fisicos, mas
também os impactos emocionais, psicossociais e reprodutivos que a doencga gera. Diante disso, segundo Pinheiro et al., (2024),
as praticas visam reduzir as complicagdes, minimizar as limitagdes funcionais e proporcionar uma melhor adaptagdo a vida com
a doenca, promovendo, assim, uma melhoria significativa na qualidade de vida.

Além disso, os enfermeiros desenvolvem estratégias educativas fundamentais para o empoderamento dessas mulheres
no enfrentamento do LES. Entre essas estratégias, destacam-se a realizagio de grupos educativos, rodas de conversa e orientagdes
individuais, que abordam temas como a importancia da adesdo ao tratamento, manejo dos efeitos colaterais dos medicamentos,
reconhecimento precoce dos sinais de alerta para complica¢des, além de cuidados com a saude mental e planejamento familiar
(Sales et al., 2023). Segundo Silva et al., (2023), essas acdes sdo essenciais, pois o impacto do LES ultrapassa as questdes clinicas,
afetando diretamente a autoestima, os projetos de vida e a identidade de género dessas mulheres.

Portanto, o papel educativo da enfermagem nd3o apenas melhora os desfechos clinicos, mas também fortalece a
autonomia e a capacidade de enfrentamento, contribuindo para a promogéo da satide ¢ do bem-estar dessas pacientes. Em relagdo
ao tempo de diagndstico, observou-se que a maioria das mulheres (75%) convive com o LES ha entre 1 e 5 anos. Esse dado
indica uma predominancia de casos relativamente recentes, o que pode influenciar diretamente a forma como essas mulheres
lidam com a doenga, tanto no aspecto do enfrentamento psicoldgico quanto na adesdo ao tratamento. Apenas uma participante
(8,3%) havia sido diagnosticada ha menos de um ano, o que pode representar um desafio adicional em termos de aceitagdo do
diagnostico e construgdo de estratégias de enfrentamento.

Curiosamente, nenhuma das participantes relatou possuir histérico familiar da doenga. Essa informacdo corrobora
estudos como o de Teixeira e Andrade (2020), os quais indicam que, embora existam fatores genéticos associados ao LES, grande
parte dos casos ocorre de forma esporadica. Isso destaca a necessidade de investigacdes continuas sobre os fatores ambientais,
hormonais e imunologicos envolvidos na etiologia da doenga.

Esses dados reforcam a importancia de uma assisténcia de enfermagem direcionada e sensivel as particularidades
sociodemograficas e clinicas das pacientes. O acompanhamento continuo, a escuta ativa e a orientacdo educativa devem ser
priorizados para promover o bem-estar fisico € emocional dessas mulheres. Conforme enfatiza Souza et al. (2021), “a atuagéo
da enfermagem deve ir além do cuidado clinico, integrando a¢des de apoio psicossocial e estratégias de educagdo em saude,
essenciais para a adesao ao tratamento e o enfrentamento da doenga”.

No Quadro 2, refere aos sintomas apresentados antes do diagndstico de Lipus Eritematoso Sistémico (LES), os mais
frequentes entre as participantes foram a fadiga extrema (83,3%), dores nas articulagdes (75%), queda de cabelo (50%), manchas
na pele (50%) e febre recorrente (50%). Esses dados confirmam o carater multifacetado do LES, cuja apresentag@o clinica é
altamente variavel e, muitas vezes, inespecifica nos estagios iniciais. Como destacado por Souza et al. (2021), “o LES ¢é uma
doenga de multiplas manifestagoes, que envolve sintomas como fadiga, dores articulares, lesdes cutaneas e complica¢des renais,

exigindo um acompanhamento constante e uma abordagem terapéutica individualizada”.
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Quadro 2 - Sintomas antes do diagndstico e sintomas atuais.

Variaveis N° % Total
Sintomas antes do | Fadiga extrema 10 83,3%
diagnéstico
Dores nas articulagdes 9 75%
Queda de cabelo 6 50%
Manchas na pele 6 50%
Febre frequente 6 50%
Outros 5 41,7%
Total 100%
Sintomas atuais mais | Dores musculares/articulares 7 58,3%
frequentes
Cansago excessivo 8 66,7%
Problemas renais 2 16,7%
Sensibilidade ao sol 6 50%
Alteragdes no humor ou 6 50%
depressao
Outros 4 33,3%
Total 100%
Lupus afeta a vida diaria? | Sim, de forma significativa 6 50%
Sim, mas consigo administrar 6 50%
Total 100%

Fonte: Elaborado pelas Autoras (2025).

A fadiga, por exemplo, ¢ um dos sintomas mais debilitantes do LES, sendo responsavel por impactos significativos na
qualidade de vida. Fernandes e Silva (2020) apontam que “a fadiga cronica esta entre as queixas mais comuns de pacientes com
LES, muitas vezes mais incapacitante do que a dor ou o comprometimento funcional”, o que justifica sua alta prevaléncia na
amostra. A presenca de sintomas cutdneos como manchas e queda de cabelo, também relatados com frequéncia, além de serem
indicadores clinicos importantes, podem causar danos a autoestima e gerar sofrimento emocional, especialmente entre mulheres
jovens.

Nesse contexto, os profissionais de enfermagem desempenham um papel crucial ao implementar cuidados
individualizados que visam ndo apenas o controle dos sintomas fisicos, mas também o suporte emocional e psicologico.
Intervengdes como a promogao de ambientes tranquilos, orientag@o sobre prote¢do solar e o uso de hidratantes especificos para
a pele sdo estratégias eficazes para diminuir os efeitos adversos da doenga e melhorar o bem-estar geral das pacientes.

Além dos cuidados clinicos, estratégias educativas conduzidas por enfermeiros sdo fundamentais como programas
educativos e grupos de apoio facilitam a troca de experiéncias e promovem o entendimento sobre a importincia de praticas como
a protegdo contra a exposicao solar e o reconhecimento precoce de sinais de exacerbacdo da doencga. Essas iniciativas ndo apenas
melhoram a adesdo ao tratamento, mas também fortalecem a autonomia das pacientes, contribuindo para uma melhor qualidade
de vida e reducdo do sofrimento psiquico associado ao LES.

J4, em relagdo aos sintomas atuais, os mais mencionados foram cansago excessivo (66,7%), dores musculares e/ou

articulares (58,3%) e sensibilidade ao sol (50%), além de alteragdes de humor e episddios depressivos (50%). A presenga

6


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v14i9.49497

Research, Society and Development, v. 14, n. 9, €3314949497, 2025
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v14i9.49497

continua desses sintomas demonstra que, mesmo ap6és o diagnostico e inicio do tratamento, a doenca segue impactando
diretamente o cotidiano das pacientes. Isso evidencia a necessidade de estratégias assistenciais prolongadas e multidisciplinares,
voltadas tanto para o controle clinico quanto para o suporte emocional. Segundo Silva et al. (2023), “a imprevisibilidade dos
sintomas e as limitagdes impostas por eles contribuem para sentimento de frustracdo e desesperancga, que precisam ser acolhidos
no contexto do cuidado”.

Outro dado relevante foi a identificagdo de problemas renais em 16,7% das participantes. Essa manifestagdo ¢
considerada uma das complica¢des mais graves do LES, podendo evoluir para nefropatia lupica, condi¢do que exige vigilancia
rigorosa. Conforme refor¢ado por Souza et al. (2023), “a identificagdo precoce de sinais como edema, hipertensao e proteintria
¢ fundamental para prevenir agravamentos e reduzir as taxas de hospitalizagdo”. Nesse sentido, a atuacdo da enfermagem no
monitoramento continuo ¢ estratégica, permitindo intervenc¢des precoces e orientagdes individualizadas.

Nesse contexto, os enfermeiros desempenham um papel crucial na Monitorizagdo rigorosa do balanco hidrico, controle
da pressao arterial e avaliagdo de sinais de sobrecarga hidrica, além de promoverem a adesdo ao tratamento medicamentoso e a
dieta hipossodica. Segundo Thiengo et al. (2021), a implementagdo de cuidados de enfermagem especificos, como a avaliagdo
do estado nutricional e a orientag¢do sobre o uso adequado de medicamentos, contribui significativamente para a prevengao de
complicagdes renais ¢ a promogdo da satide renal em pacientes com LES.

Quando questionadas sobre o impacto da doenga na vida cotidiana, metade das participantes (50%) relatou que o LES
afeta sua rotina de forma significativa, enquanto a outra metade afirmou conseguir administrar os efeitos da condi¢do. Esse
achado reflete a diversidade na forma de enfrentamento e adaptacdo a doenga. De acordo com Carvalho e Pinto (2022), “a
natureza oscilante do LES, marcada por periodos de remissao e exacerbacgao, impde desafios constantes as pacientes, interferindo
em sua produtividade, relagdes sociais e autoestima”.

A analise dos dados do Quadro 3, referente ao tratamento atual das participantes revelou que a maioria das mulheres
utiliza imunossupressores (83,3%) e corticoides (58,3%) como terapéutica principal. Esses medicamentos sdo amplamente
utilizados no controle do LES, pois atuam na redugdo da atividade inflamatdria e imunologica da doenga. No entanto, o uso
prolongado desses farmacos esta frequentemente associado a efeitos colaterais, que foram relatados por metade das participantes

(50%).

Quadro 3 - Tratamento, efeitos colaterais e acompanhamento médico.

Variaveis N°12 100% Total
Tratamento atual Imunossupressores 10 83,3%
Corticoides 7 58,3%
Anti-inflamatorios 3 25%
Nenhum 1 8,3% 100%
Efeitos colaterais? Sim 6 50%
Nao 6 50% 100%
Frequéncia de consulta Mensalmente 4 33,3%
A cada 3 meses 5 41,7%
A cada 6 meses 2 16,7%
1 vez por ano ou menos 1 8,3% 100%
Bom acompanhamento médico? Sim 9 75% 100%
Em parte 3 25% 100%

Fonte: Elaborado pelas Autoras (2025).
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Os enfermeiros acompanharam pela monitorizacdo rigorosa dos sinais vitais, avaliacdo de sintomas adversos e
orientagdo sobre a adesdo ao tratamento medicamentoso, a implementagdo de cuidados de enfermagem especificos, como a
avaliacdo do estado nutricional.

Segundo Almeida e Souza (2021), “o papel da enfermagem ¢ essencial para o monitoramento dos efeitos adversos do
tratamento, bem como para promover a adesdo medicamentosa ¢ o autocuidado”. Os efeitos colaterais mais mencionados incluem
nauseas, fraqueza, ganho de peso e queda de cabelo — sintomas que, além de fisicos, podem comprometer o bem-estar emocional
e a imagem corporal da mulher, exigindo da equipe de enfermagem uma escuta sensivel e um acompanhamento continuo.

Outro ponto importante observado também no Quadro 3, mostra a frequéncia das consultas médicas. Apenas 33,3% das
pacientes afirmaram realizar acompanhamento mensal, enquanto 41,7% comparecem ao médico a cada trés meses. H4 ainda um
percentual consideravel (25%) que realiza consultas com menor regularidade — semestral ou anual. Esses dados evidenciam
uma possivel fragilidade na vigilancia continua da condig¢do clinica, o que pode comprometer o controle da doenga e favorecer
crises ou complicacdes.

Embora 75% das participantes considerem o acompanhamento médico satisfatorio, os dados sugerem que essa
satisfacdo pode ndo refletir necessariamente uma assisténcia continua e resolutiva. A periodicidade das consultas deve ser
complementada por agdes da enfermagem que garantam a continuidade do cuidado. Como destacam Silva et al., (2023), a
enfermagem desempenha papel estratégico no seguimento ambulatorial, na escuta das queixas entre as consultas médicas e no
reforgo as orientagdes terapéuticas.

Nesse contexto, ¢ fundamental o fortalecimento da relacdo entre pacientes e profissionais de saude, especialmente a
enfermagem, que esta na linha de frente do cuidado. O enfermeiro deve atuar na educagdo em saude, abordando desde o uso
correto dos medicamentos até o reconhecimento de sinais de alerta que exijam reavaliagdo médica. Além disso, o profissional
de enfermagem deve estar atento aos sinais de abandono do tratamento, que podem decorrer da falta de informagao, efeitos
adversos ou mesmo da desmotivacdo da paciente.

Outro aspecto que merece destaque ¢ o impacto do uso de corticoides, relatado por parte significativa das participantes.
Os corticoides, apesar de eficazes, podem provocar efeitos adversos como hipertensdo, hiperglicemia, ganho de peso e
osteoporose. Como afirmam Souza et al., (2021), o uso prolongado de corticoides exige vigildncia rigorosa, especialmente pela
equipe de enfermagem, que deve orientar a paciente sobre a importancia da alimentacdo adequada, pratica de exercicios e
realizagdo de exames perioddicos.

Diante desses achados, reforga-se a necessidade de uma assisténcia de enfermagem proativa, capaz de identificar
precocemente complicacdes relacionadas ao tratamento e oferecer suporte humanizado as mulheres com LES. O
acompanhamento proéximo e continuo contribui significativamente para a adesdo terapéutica, a prevencdo de agravos e a melhoria
da qualidade de vida das pacientes.

Os dados obtidos sobre os aspectos emocionais e sociais revelam que a saide mental das mulheres com Lupus
Eritematoso Sistémico (LES) esta significativamente afetada, como pode-se observar no Quadro 4. Um terco das participantes
(33,3%) declarou vivenciar um impacto intenso na satide mental, enquanto a maioria (66,7%) reconhece que lida com os efeitos
psicoldgicos da doenga de forma moderada. Esse cenario confirma que, além do sofrimento fisico, o LES impde um alto custo

emocional as pacientes, exigindo uma abordagem ampliada e interdisciplinar no cuidado.
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Quadro 4 - Saude mental, apoio psicoldgico e suporte social.

Variadveis N° % Total

Saide mental afetada? Sim, de forma intensa 4 33,3%

Sim, mas consigo lidar 8 66,7% 100%
Procurou apoio psicolégico? Sim, acompanhamento regular 2 16,7%

Sim, mas ndo continua 4 33,3%

Nao 6 50% 100%
Recebeu informacdes suficientes? | Sim 7 58,3%

Nao 5 41,7% 100%
Onde busca informagdes Médico/especialista 12 100%

Internet 11 91,7%

Grupos de apoio 0 0%

Amigos/familiares 0 0% 100%
Familia apoia? Sim, totalmente 10 83,3%

Sim, mas nem sempre 2 16,7% 100%
Apoio de amigos/colegas? Sim, totalmente 3 25%

Sim, mas nem sempre 7 58,3%

Nao muito 2 16,7% 100%
Ja sofreu preconceito? Sim 8 66,7%

Nao 4 33,3% 100%

Fonte: Elaborado pelas Autoras (2025).

A escuta das participantes evidenciou um dado preocupante: 50% delas nunca buscaram apoio psicoldgico, enquanto
apenas 16,7% estdo em acompanhamento regular. Essa lacuna reflete um desafio na assisténcia integral, pois, como apontam
Batista e Santos (2021), o suporte emocional deve ser entendido como um pilar da atengdo a saude da mulher com doencas
autoimunes, uma vez que o adoecimento cronico compromete a autoestima, o senso de identidade e a capacidade de
enfrentamento.

Além disso, o acesso limitado ao acompanhamento psicologico pode decorrer de fatores como a falta de informacao,
dificuldades financeiras, auséncia de encaminhamento ou estigma relacionado a saude mental. Conforme pontua Souza et al.
(2021), a auséncia de suporte psicologico pode agravar o quadro clinico, interferindo na adesdo ao tratamento e na capacidade
de autocuidado. Assim, o papel da enfermagem torna-se fundamental ao identificar sinais de sofrimento emocional, oferecer
acolhimento e realizar encaminhamentos oportunos para psic6logos ou psiquiatras.

Outro dado de destaque refere-se ao acesso a informag@o no momento do diagndstico. Quase metade das participantes
(41,7%) relatou ndo ter recebido orientagdes suficientes, sendo que a maioria recorre a internet (91,7%) como principal fonte de
informagao. Embora a busca por conhecimento seja um sinal de protagonismo da paciente, o uso de fontes nio verificadas pode
resultar em informagdes incorretas ou alarmistas, comprometendo o entendimento sobre a doenca e o tratamento.

Nesse aspecto, Fernandes e Silva (2020) reforgam que ““a falta de orientagdo clara no momento do diagndstico prejudica

o processo de aceitacdo da doenca e aumenta o risco de abandono do tratamento”. Por isso, a enfermagem deve desempenhar
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um papel ativo na educacdo em saude, utilizando linguagem acessivel, materiais educativos e recursos tecnoldgicos para ampliar
0 acesso a informagao confiavel.

Em relag@o ao suporte familiar, a maioria das mulheres (83,3%) afirmou receber apoio total da familia, demonstrando
a importancia do nucleo familiar como rede de suporte primdria. No entanto, o apoio de amigos e colegas de trabalho mostrou-
se mais limitado: apenas 25% se sentem totalmente acolhidas por esses grupos. Além disso, 66,7% relataram ja ter sofrido
preconceito em decorréncia da doenga.

Esse tipo de discriminacdo esta relacionado as manifestagdes visiveis do LES, como alteragdes na pele e queda de
cabelo, bem como a falta de conhecimento da sociedade sobre a doenca. Conforme explicam Carvalho e Pinto (2022), “o
preconceito social e a exclusdo vivida por mulheres com LES agravam o sofrimento emocional e podem intensificar quadros de
depressao, ansiedade e isolamento”.

A enfermagem, enquanto agente de cuidado e de transformagdo social, tem a responsabilidade de atuar também no
enfrentamento do estigma. A inser¢do de acdes educativas em grupos, comunidades e redes de apoio pode favorecer a criagao
de um ambiente mais inclusivo e compreensivo para essas mulheres. Como destacam Silva et al., (2023), agdes de enfermagem
que promovem a empatia ¢ o fortalecimento da autoestima sdo fundamentais para a reconstrugdo subjetiva e social das pacientes
com doengas autoimunes.

Portanto, diante da complexidade dos impactos emocionais e sociais do LES, ¢ imprescindivel que a assisténcia de
enfermagem seja integral, sensivel e continuada considerando ndo apenas os aspectos clinicos da doenga, mas, sobretudo, as

dimensdes humanas e sociais da experiéncia do adoecimento.

4. Conclusao

O presente estudo evidenciou a complexidade do cuidado de enfermagem direcionado as mulheres com Lupus
Eritematoso Sistémico (LES), uma doenga cronica de natureza autoimune que impde diversos desafios clinicos, emocionais ¢
sociais as pacientes. Por meio da analise bibliografica e da aplica¢do de questionarios a mulheres diagnosticadas com LES, foi
possivel identificar ndo apenas os principais sintomas ¢ dificuldades enfrentadas por essas pacientes, mas também lacunas
importantes na assisténcia de enfermagem que ainda necessitam de ateng@o.

Os dados revelaram que a maioria das participantes sdo mulheres jovens, em idade reprodutiva, grupo mais afetado pela
doenga, o que reforca a necessidade de praticas assistenciais individualizadas e sensiveis as questdes de género. A atuagdo da
enfermagem demonstrou ser essencial tanto no monitoramento dos sintomas fisicos e efeitos colaterais do tratamento, quanto no
suporte emocional e psicossocial, aspectos frequentemente negligenciados na pratica clinica.

Verificou-se também que muitas pacientes enfrentam barreiras para acessar apoio psicologico e informagdes claras
sobre a doenca, o que pode comprometer a adesao ao tratamento e a qualidade de vida. Nesse contexto, o enfermeiro assume um
papel estratégico como educador, cuidador e facilitador do acesso a redes de apoio, sendo fundamental na promog¢ao do
autocuidado, da autonomia ¢ da humanizagdo do atendimento.

Conclui-se que a assisténcia de enfermagem as mulheres com LES deve ir além do controle clinico da doenga,
envolvendo escuta ativa, apoio continuo e a¢des educativas que considerem as singularidades de cada paciente. Recomenda-se
o fortalecimento da formagao dos profissionais de enfermagem sobre doencas autoimunes, a ampliagdo de politicas publicas
voltadas ao cuidado integral e a valorizagdo do papel da enfermagem como agente transformador na vida dessas mulheres.
Espera-se que este estudo contribua para reflexdes e melhorias nas praticas assistenciais, reforgando o compromisso ético, técnico

e humanizado do cuidar em enfermagem.
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