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RESUMO

O LuUpus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenca autoimune crénica que afeta diversos
sistemas do organismo e representa um divisor de aguas na vida dos pacientes adultos,
impactando diretamente sua qualidade de vida fisica, emocional e social. O objetivo deste
trabalho foi analisar os impactos do diagnostico de LES na qualidade de vida desses
pacientes. Para isso, foi realizada uma revisao integrativa da literatura, com busca de estudos
publicados nos ultimos dez anos, nos idiomas portugués, inglés e espanhol, que abordassem
diretamente a tematica. Foram excluidos artigos que ndo eram cientificos, estudos que nao
tratavam especificamente do impacto do diagnostico na qualidade de vida dos pacientes, além
de documentos indisponiveis em bases de dados confidveis. Inicialmente, foram identificados
21 estudos. Apos a exclusao de 7 publicacdes duplicadas e 4 que ndo atendiam aos critérios de
inclusdo, 10 estudos foram selecionados para compor os resultados da pesquisa. Os dados
analisados evidenciam que o tempo até o diagnéstico € um fator determinante para o0s
desfechos clinicos, sendo o atraso associado ao agravamento dos sintomas e a dificuldade no
manejo da doenca. Embora o LES apresente menor limitacdo funcional em comparacdo a
outras doencas reumatolégicas, os pacientes enfrentam desafios significativos relacionados a
fadiga, dor articular, manifestaces neuropsiquiatricas e sofrimento emocional. A aceitacdo da
doenca, frequentemente sustentada pela fé, pelo apoio familiar e pela adesdo ao tratamento,
mostrou-se essencial para o enfrentamento das limitagcbes impostas pela condicdo cronica.
IntervencGes multidisciplinares e estratégias educativas baseadas em mudancas no estilo de
vida demonstraram eficacia na promoc¢do do bem-estar e na adesdo ao tratamento. Conclui-se
que o enfrentamento do LES exige uma abordagem integrada, capaz de promover ndo apenas
o controle clinico da doenca, mas também a reconstru¢cdo de uma vida funcional e
significativa.

Palavras-Chave: Lupus Eritematoso Sistémico; qualidade de vida; diagnostico.
ABSTRACT

A Systemic Lupus Erythematosus (SLE) is a chronic autoimmune disease that affects multiple
organ systems and represents a turning point in the lives of adult patients, significantly
impacting their physical, emotional, and social quality of life. This study aimed to analyze the
impacts of SLE diagnosis on the quality of life of adult patients. An integrative literature
review was conducted, including studies published in the last ten years, in Portuguese,
English, and Spanish, that directly addressed the topic. Non-scientific articles, studies that did

! Graduanda do curso de Enfermagem pela Faculdade de Goiana — FAG. E-mail: ceicinhal704luz@gmail.com.
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3 Professor orientador do curso de Enfermagem pela Faculdade de Goiana — FAG.
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not specifically discuss the impact of diagnosis on patients' quality of life, and documents
unavailable in reliable databases were excluded. Initially, 21 studies were identified. After
excluding 7 duplicate publications and 4 that did not meet the inclusion criteria, 10 studies
were selected for analysis. The findings indicate that the time to diagnosis is a determining
factor for clinical outcomes, with delays associated with symptom worsening and difficulties
in disease management. Although SLE presents less functional limitation compared to other
rheumatologic diseases, patients face significant challenges related to fatigue, joint pain,
neuropsychiatric manifestations, and emotional distress. Acceptance of the disease often
supported by faith, family support, and adherence to treatment proved essential for coping
with the limitations imposed by the chronic condition. Multidisciplinary interventions and
educational strategies based on lifestyle changes demonstrated effectiveness in promoting
well-being and treatment adherence. It is concluded that coping with SLE requires an
integrated approach that promotes not only clinical control of the disease but also the
reconstruction of a functional and meaningful life.

Keywords: Systemic Lupus Erythematosus; quality of life; diagnosis.

1 INTRODUCAO

O Lupus Eritematoso Sisttmico (LES) é uma doenca cronica rara de origem
autoimune, que ativa de forma anormal os sistemas imunolégico e inflamatorio, afetando
diversos orgaos, tecidos e sistemas do corpo humano. Essa condi¢cdo pode manifestar-se em
homens e mulheres de todas as idades e etnias, embora afete predominantemente mulheres
com idades entre 15 e 40 anos, periodo conhecido como idade fértil (Oliveira; Silva, 2019).

A etiologia do LES permanece incerta. Contudo, o desenvolvimento da doenca é
atribuido a uma combinacdo de fatores genéticos, epigenéticos, imunorreguladores, étnicos,
hormonais e ambientais, 0s quais sdo apontados como o0s responsaveis pelo desequilibrio na
regulacao da resposta imunologica nos pacientes afetados (Trentin et al., 2021).

Esta patologia apresenta uma ampla gama de manifestacfes clinicas que podem
resultar em complicacdes graves e prejuizos significativos a salde. Entre essas, destacam-se
disfuncGes renais, cardiacas e cutaneas, além de possiveis comprometimentos do sistema
Nervoso, que, em casos extremos, podem levar a morte do paciente (Nazeré et al., 2021).

A gqualidade de vida dos individuos com LES é profundamente impactada, ndo apenas
pelos aspectos fisicos da doenca, mas também pelos fatores sociais e psicologicos. Entre esses
desafios, destacam-se a depressdo, a inseguranca, 0s problemas de relacionamento, as
incertezas, 0s transtornos cognitivos e o0 medo, que juntos podem comprometer
significativamente o bem-estar geral do paciente (Sousa, 2019).

A natureza heterogénea do LES representa um grande desafio diagndstico para 0s

profissionais de salde. Os pacientes podem manifestar uma diversidade de sintomas,
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incluindo artrite, lesdes cutaneas, comprometimento renal, manifestacdes neuropsiquiatricas e
alterac6es hematoldgicas, o que torna dificil diferenciar o LES de outras doencgas autoimunes
ou infecciosas. Essa complexidade é ainda maior devido a auséncia de um marcador
laboratorial especifico, exigindo uma abordagem criteriosa e multidisciplinar para alcancar
um diagndstico preciso (Lazar; Kahlenberg, 2022).

A identificagdo precoce e precisa do LES é fundamental para o manejo eficaz da
doenca. Intervencdes terapéuticas realizadas de forma oportuna podem minimizar a
morbidade e promover uma melhoria significativa na qualidade de vida dos pacientes.
Entretanto, a variabilidade das manifestagdes clinicas e a intermiténcia dos sintomas
frequentemente resultam em atrasos no diagndstico, representando um desafio adicional para
os profissionais de satde (Sarwar et al., 2021).

O diagnostico do LES baseia-se na combinacdo de manifestacdes clinicas
caracteristicas e resultados soroldgicos positivos. Os critérios do Systemic Lupus
International Collaborating Clinics (SLICC), reconhecidos por sua maior sensibilidade e
abrangéncia, sdo amplamente utilizados nesse processo. Esses critérios englobam a realizacédo
de um exame fisico, a analise de critérios imunologicos e um critério “auténomo” de nefrite
lupica. No entanto, também sdo empregados outros conjuntos de critérios diagnésticos, como
os do American College of Rheumatology (ACR) e da European League Against Rheumatism
(EULAR), que oferecem abordagens complementares para a identificacdo da doenga (Fava;
Petri, 2019).

E fundamental destacar que, embora o LES ndo tenha cura, existem tratamentos
essenciais que variam conforme os Orgdos e sistemas afetados, sendo cruciais para a
manutencdo da qualidade de vida do paciente. O objetivo dessas abordagens terapéuticas é
manter a atividade da doenca sob controle por meio do uso adequado de imunomoduladores e
imunossupressores, prevenir danos nos 6rgdos comprometidos, reduzir comorbidades
associadas ao LES e seu tratamento especialmente aquelas de alta letalidade, como as
relacionadas ao sistema cardiovascular, além de aliviar sintomas como fadiga e dor (Abreu et
al., 2024).

Sob essa perspectiva, € importante destacar que quatro categorias principais de
medicamentos sdo empregadas no tratamento farmacologico do Lupus Eritematoso Sistémico
(LES). Entre elas estdo os anti-inflamatorios ndo esteroides, utilizados para aliviar sintomas
inflamatdrios; os antimalaricos, eficazes no manejo de lesdes cutdneas e articulares; os
corticosteroides, com propriedades anti-inflamatdrias; e os medicamentos citotoxicos ou

imunossupressores, indicados para casos mais graves da doenca (Montes et al., 2019).
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A equipe de enfermagem desempenha um papel essencial no cuidado de pacientes
com LES, contribuindo para o manejo da doenca por meio de assisténcia integral e
humanizada. Esses profissionais sdo responsaveis por monitorar sintomas, administrar
medicamentos, orientar 0s pacientes sobre o tratamento e promover educacdo em salde,
ajudando a melhorar a adesdo terapéutica e a qualidade de vida. Além disso, sua atuacdo é
crucial na identificacdo precoce de complicacbes e na coordenacdo de cuidados
multidisciplinares, garantindo um suporte continuo e eficaz (Silva; Machado, 2019).

Nesse contexto surge o questionamento: Como o diagnostico do Lupus Eritematoso
Sistémico influencia na qualidade de vida dos pacientes?

A escolha deste tema surgiu a partir da experiéncia vivida com uma amiga que foi
recentemente diagnosticada com (LES). Acompanhar de perto sua jornada desde o
diagnostico despertou em mim o interesse em compreender melhor ndo apenas o0s impactos da
doenca na qualidade de vida, mas também suas caracteristicas e seu funcionamento. A
incerteza inicial, a busca por informagcdes e os desafios enfrentados no tratamento
evidenciaram o quanto o LES ainda é pouco conhecido, e como a falta de esclarecimento
sobre seus sintomas, diagndstico e manejo pode contribuir para atrasos na intervencao e
dificuldades na adaptacdo dos pacientes. Essa vivéncia tornou evidente a necessidade de
aprofundar os conhecimentos sobre os efeitos do LES nos aspectos fisicos, emocionais e
sociais, de modo a reforcar a importancia do diagnostico precoce e da implementacdo de
estratégias de manejo eficazes que possam melhorar significativamente a qualidade de vida
das pessoas que convivem com essa condicao.

Dessa forma, o principal objetivo deste estudo foi analisar os impactos do diagnéstico
de lUpus eritematoso sisttmico na qualidade de vida de pacientes adultos. Os objetivos
especificos deste trabalho foram identificar os principais impactos fisicos, emocionais e
sociais decorrentes do diagnostico de Lupus Eritematoso Sistémico (LES), analisar de que
forma o tempo até a confirmacéo diagndstica influencia os desfechos clinicos e a qualidade de
vida dos pacientes, e avaliar a contribuicdo das intervengdes multidisciplinares e das

estratégias educativas na promoc¢édo do bem-estar e na adesao ao tratamento.
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2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

2.1 Definicéo e aspectos gerais do LES

O conceito de doenca autoimune foi criado para definir condigdes em que ndo se podia
identificar uma causa externa. Na década de 1950, os primeiros estudos sobre o LES
comecaram a ser realizados. Até entdo, a doenca era conhecida pelas lesdes avermelhadas que
surgiam na face, cobrindo o nariz e as bochechas e formando pequenas feridas. Essas
caracteristicas levaram a associacdo com mordidas de lobo, originando o nome LUpus
Eritematoso, em que “lipus” significa lobo e “eritematoso” refere-se a cor vermelha (Galvédo
etal., 2019).

O LES é uma doenca autoimune inflamatdria crénica e multissistémica, capaz de
afetar multiplos d6rgéos e diversas estruturas do corpo humano, resultando em manifestacoes
clinicas heterogéneas. Essas manifestagdes decorrem da producdo de autoanticorpos reativos,
formados a partir de fragmentos apoptoticos identificados como antigenos, 0s quais reagem
contra componentes do nucleo celular, como DNA, ribonucleoproteinas e histonas. Esse
processo desencadeia a ativagdo do sistema complemento e a deposi¢do de imunocomplexos,
contribuindo para a fisiopatologia da doenca (Montes et al., 2019).

A doenca é caracterizada por fases alternadas de remissdo e exacerbacéo,
frequentemente acompanhadas de periodos prolongados de atividade subclinica. Nas formas
mais leves, os principais locais acometidos sdo as articulacdes e a pele. Contudo, quando
Orgdos vitais, como o coracgdo e o0s rins, sao afetados, o LES pode se tornar potencialmente
letal (Ali et al., 2019).

A fotossensibilidade no LES pode intensificar lesdes cutaneas preexistentes e
desencadear novas erupg¢des. Os sintomas mais frequentes incluem fadiga extrema, febre sem
causa aparente e dores articulares, como artrite. Além disso, o LES pode comprometer 6rgéos
como os rins, levando a insuficiéncia renal, e afetar o sistema hematoldgico, provocando
anemia, reducdo de plaquetas e diminuicdo de globulos brancos (Santos et al., 2022).

Na média mundial, a incidéncia do Lupus Eritematoso Sistémico (LES) varia entre 1 a
10 casos por 100.000 habitantes, enquanto a prevaléncia estad entre 5,8 e 130 casos por
100.000 habitantes. A doenca afeta predominantemente mulheres em idade reprodutiva, com
uma proporcdo aproximada de seis mulheres para cada homem. Entretanto, em idades mais
avancadas, essa prevaléncia tende a se equilibrar entre os géneros. A mortalidade estimada é

de 1,7 por 100.000 habitantes ao ano, permanecendo mais elevada entre o sexo feminino, na
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razdo de 5,3 para 1. Além disso, 78% dos Obitos estdo associados ao maior risco de
complicacdes renais entre os pacientes (Fernandes et al., 2019).

O tratamento do LES tem como objetivo controlar a inflamacdo e prevenir
complicacdes, utilizando medicamentos como corticosteroides, imunossupressores e
antimal&ricos, como a hidroxicloroquina. O acompanhamento médico regular é essencial para
ajustar a terapia conforme a evolugdo dos sintomas. Além disso, mudancas no estilo de vida,
como evitar a exposicao ao sol e manter uma alimentacéo equilibrada, séo fundamentais para
0 manejo eficaz da doenca (Souza et al., 2021).

O tratamento do LES deve ser realizado de forma integrada, com a colaboracdo de
especialistas e generalistas, visando alcancar e manter a remissdo da doencga ou reduzir sua
atividade pelo maior tempo possivel desde o diagnostico. Além disso, € fundamental o
envolvimento ativo do paciente e de seus familiares, pois essa participacdo contribui
significativamente para a adesdo ao tratamento e para a melhoria da qualidade de vida (Pons-
Estel et al., 2018).

2.2 Impactos do LES na qualidade de vida e atribui¢do da enfermagem

Nesse sentido, o impacto de doengas cronicas, como o LES, é um dos principais
fatores responsaveis pela reducdo da Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS), ja que
afeta de maneira duradoura o estilo de vida das pessoas. E importante enfatizar que a
qualidade de vida é definida como a "percepcao que o individuo tem de sua propria condicao
de vida", sendo esta influenciada por fatores como cultura, sistema de valores, objetivos
pessoais, experiéncias anteriores, expectativas e preocupacdes (Carmo et al., 2019).

No aspecto fisico, a presenca de comorbidades, como HAS e FM, eleva a
probabilidade de uma percepcdo negativa da saude fisica. Isso se deve ao fato de que
individuos com doencas crénicas tendem a restringir suas atividades cotidianas devido a dor,
ao desconforto e as limitagdes fisicas impostas pela condicdo. Essas dificuldades impactam
negativamente a QV, especialmente no dominio fisico (Brasil et al., 2017).

Além das doencas oportunistas e da fadiga, manifestacdes cutaneas, como erupgdes
transitdrias ou permanentes e alopecia, podem comprometer significativamente a saude fisica
e, consequentemente, o cotidiano dos pacientes. Essas manifestacbes aumentam em ate trés
vezes a probabilidade de uma percepcdo insatisfatoria de salde fisica. J& as manifestagdes

articulares elevam essa probabilidade em até sete vezes. Por estarem intimamente
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relacionadas a autoimagem e a autoestima, essas condi¢fes impactam negativamente a QVRS
(Larsen et al., 2018).

A depressdo é uma das complicacBes psicolégicas mais relevantes do LES,
contribuindo significativamente para o sofrimento dos pacientes e para a reducdo da QVRS.
Embora a relagdo entre os sintomas depressivos e 0s processos imunoldgicos do LES ainda
ndo esteja completamente esclarecida, estudos indicam uma forte correlagdo entre a dor
apresentada pelos pacientes com essa condicdo e a ocorréncia de depressdo (Braga et al.,
2017).

Avaliar a qualidade de vida consiste em analisar como o estado de salde impacta a
capacidade do individuo de viver plenamente, levando em conta aspectos como interacdo
social, habilidades fisicas e equilibrio mental. Nesse contexto, o paciente com LES enfrenta
limitacBes significativas em diferentes dimensdes, afetando sua condicdo fisica, psiquica e
social de maneira abrangente (Oliveira, 2018).

Por fim, é imprescindivel fornecer orientagdes aos pacientes sobre a natureza do LES e
suas possiveis consequéncias. Esse conhecimento permite ao individuo compreender melhor
sua condicdo e adquirir ferramentas essenciais para aprimorar sua qualidade de vida. Por meio
do autoconhecimento, do apoio de amigos e familiares e da adesdo ao tratamento, esses
pacientes podem alcangar uma melhoria significativa em sua qualidade de vida e conquistar
um estado de satide mental equilibrado (Souza et al., 2022).

A enfermagem exerce um papel fundamental no cuidado de pacientes com (LES),
oferecendo uma assisténcia integral e humanizada que visa melhorar sua qualidade de vida. A
atuacdo inclui o acompanhamento continuo, a educacdo sobre a enfermidade e o suporte
emocional, fatores essenciais para promover a adesdo ao tratamento e prevenir complicagoes.
Além disso, a assisténcia domiciliar fortalece o vinculo entre enfermeiro e paciente,

possibilitando um cuidado mais proximo e efetivo (Silva; Souza, 2025).
3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS
3.1 Tipo de pesquisa
A pesquisa consiste em uma revisdo integrativa de literatura, que € um método de
pesquisa que permite a sintese de resultados de estudos anteriores, contribuindo para a

compreensdo aprofundada de determinada tematica, de forma sistematica e ordenada (Souza,
Silva e Carvalho, 2010).
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3.2 Procedimento para coleta de dados

A coleta de dados foi realizada por meio de busca sistematizada nas bases de dados
cientificas MEDLINE, Scientific Electronic Library Online (SciELO) e PubMed. Para
garantir a padronizagdo e precisdo dos termos utilizados na busca, foram empregados
Descritores em Ciéncia da Saude (DeCS) e Medical Subject Headings (MeSH), com os
seguintes termos: Lupus Eritematoso Sistémico, Qualidade de Vida e Diagndstico.

Os dados coletados foram analisados por meio da analise de contetdo, identificando
padrdes, tendéncias e relagdes entre os estudos revisados. A categorizagdo das informagdes
permitiu uma compreensédo aprofundada dos impactos do diagnostico do LES na qualidade de
vida dos pacientes. O recorte foi realizado com base na relevancia e atualidade dos materiais
selecionados, priorizando estudos publicados nos ultimos cinco anos para garantir

informagdes atualizadas.

3.3 Critérios de inclusao e excluséo

Foram incluidos estudos publicados nos dltimos 10 anos, em portugués, inglés e
espanhol, que abordem a tematica de forma direta. Foram excluidos artigos que ndo eram
cientificos, estudos que ndo abordavam diretamente o impacto do diagnostico na qualidade de
vida dos pacientes, além de documentos que nao estavam disponiveis em bases de dados
confidveis. Inicialmente, foram identificados 21 trabalhos. Desses, 7 publicacdes duplicadas
foram excluidas. Apds a leitura dos titulos e resumos, 4 estudos foram descartados por nédo
atenderem aos critérios de inclusdo previamente definidos. Ao final, 10 publicacdes foram

selecionadas para compor os resultados da pesquisa.
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Figura 1 — Fluxograma Metodoldgico

Identificacao
Publicacdes identificadas na base de dados
MEDLINE:08
PUBMED: 03
SCIELO: 10
{n: 21)
Selecdo Inicialmente, foram  idenfificadas e

excluidas 07 publicagdes duplicadas. Em
seguida, apds a leitura dos ftitulos e
resumos, 04 estudos foram descartados
por nfio cumpritem ogf critérioz de
inclusiio previamente definidos.

Restam 10 publicagtes

Elegibilidade

Publicagtes avaliadas na
integra
(n =10)

Incluidos

Publicagdes incluidas nos
resultados
(n=10)

Fonte: Elaborado pelos autores (2025).

4 RESULTADOS

A fim de ilustrar e sintetizar os principais achados da revisdo integrativa, foram
elaborados trés quadros que apresentam de forma objetiva os impactos do diagnostico de
Lapus Eritematoso Sistémico na qualidade de vida dos pacientes adultos, a relacdo entre o
tempo de diagndstico e os desfechos clinicos, bem como o papel do cuidado de enfermagem
no acompanhamento desses individuos. Os quadros a seguir contribuem para a visualizagdo
dos dados discutidos e reforcam a importancia da abordagem interdisciplinar e humanizada no
manejo do LES.
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QUADRO 1 - Impactos do diagnostico de LES na QV de pacientes adultos

BASE DE DADO TITULO DO AUTOR/ANO TIPO DE OBJETIVOS
ARTIGO ESTUDO

Scielo Dualidade da | Souzaetal., 2021. | Pesquisa descritiva | Apreender a
convivéncia com o exploratoria, de | percepcdo de
Lapus eritematoso natureza individuos com
sistémico: qualitativa. LlUpus Eritematoso
oscilando entre Sistémico sobre a
“dias bons” e “dias convivéncia com a
ruins. doenca.

Scielo Do diagnodstico as | Souzaetal., 2022. | Estudo descritivo, | Compreender como
complicacdes: de abordagem | pessoas com llpus
experiéncias de qualitativa. experienciaram 0
guem convive com diagndstico e como
lpus eritematoso lidlam com as
sistémico. complicacdes

advindas da doenca.

Pubmed Estudo comparativo | Gressler et al., | Pesquisa Analisar de maneira
da qualidade de | 2023. transversal comparativa a
vida de doentes observacional. qualidade de vida
com ldpus, artrite de pacientes com
reumatoide e LES, AR e FM.
fibromialgia.

Medlene Estudo clinico e | Tavares et al., | Estudo longitudinal | Identificar
imunoldgico 2023. retrospectivo, diferencas no perfil
comparativo do descritivo, clinico,
acometimento observacional do | epidemiolégico e
inicial e estagio de tipo coorte histérico | imunolégico de
pacientes com e com abordagem | pacientes que
Lapus Eritematoso quali-guantitativa. preenchem critérios
Sistémico juvenil e diagndsticos  para
adultos. LES e LESJ.

Medlene Impacto da artrite | Silvaetal., 2024. Abordagem Demostrar 0

lupica na qualidade
de vida de

pacientes
acometidos  pelo
lipos  eritematoso

sistémico.

comparativa,
utilizando o método
guantitativo. De
natureza
explicativa,
abordagem
metodoldgica
hipotético-dedutiva.

com

impacto da artrite
na qualidade de
vida de pacientes
diagnosticados com
LUpus Eritematoso
Sistémico.

Fonte: Autoras (2025).

QUADRO 2 - Relacéo entre o tempo do diagnoéstico e sua qualidade de vida

BASE DE DADO TITULO DO AUTOR/ANO TIPO DE OBJETIVOS
ARTIGO ESTUDO

Pubmed 0] diagnostico | Kernder et al., | Andlise transversal. | Estudar esse atraso
tardio afeta | 2021. e sua associacdo
negativamente o com o desfecho da
resultado do ldpus doenca.
eritematoso
sistémico.

Scielo Importancia da | Aimetal., 2022. Estudo qualitativo | Explorar a natureza

temporalidade e do
contexto em relagdo
as restricdes de
hadbitos de vida
entre pacientes com
lipus  eritematoso

psicossocial.

e 0 contexto das
restricbes da
qualidade de vida
em individuos com
LES ao longo de
sua trajetoria.
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sistémico.

Scielo Impacto da | Emamikia et al., | Estudo Investigar 0
remissdo e da baixa | 2022. observacional impacto da
atividade da doenca transversal. remissio e do
na qualidade de estado de baixa
vida relacionada a atividade da doenca
salide em pacientes do lUpus na

com
eritematoso

lGpus

sistémico.

qualidade de vida
relacionada a salde
no LES.

Fonte: Autoras (2025).

QUADRO 3 - Cuidado da enfermagem em pacientes com LES

de intervengdo de
estilo  de
liderado

enfermeiros
0s

sobre

autoeficacia entre

eritematoso
sistémico.

vida
por

sintomas
associados e a

pacientes com llpus

Fathy; Sabry, 2023.

experimental com
delineamento pré e
pés-teste em um
nico grupo.

BASE DE DADO TITULO DO AUTOR/ANO TIPO DE OBJETIVOS
ARTIGO ESTUDO
Scielo Lapus Eritematoso | Filha et al., 2021. Estudo de caso Aplicar o Processo
Sistémico: relato de de Enfermagem a
caso utilizando o uma paciente com
Processo de LES, que
Enfermagem. desenvolveu doenga
renal cronica e
diabetes mellitus.
Pubmed Efeito do protocolo | Abdelrahman; Estudo quase- | Avaliar o efeito de

um protocolo de
intervencgéo no
estilo de vida
liderado por
enfermeiros  sobre
0S sintomas
associados e a auto
eficacia de
pacientes com LES.

Fonte: Autoras (2025).

5 DISCUSSAO

A discusséo deste estudo de Souza et al. (2021), revela que conviver com o LES é uma

experiéncia marcada por oscilagdes entre dias bons e ruins, diretamente influenciados pelos

periodos de remissdo e atividade da doenca. Os participantes, majoritariamente mulheres,

relataram manifestacdes fisicas e emocionais intensas, como dores articulares, alopecia,

fadiga e ansiedade, que variavam conforme o tempo de diagndstico. A aceitacdo da doenca,

muitas vezes sustentada pela fé e pela adesdo ao tratamento, mostrou-se essencial para o

enfrentamento das limitacbes impostas pelo LES. O estudo destaca que a reacdo ao

adoecimento é singular, mas que a resiliéncia e o apoio profissional, social e familiar sdo

fundamentais para promover qualidade de vida, favorecer o manejo clinico e permitir que os

pacientes ressignifiquem sua rotina, mesmo diante das adversidades.
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O estudo de Souza et al. (2022), mostrou que pacientes com LES enfrentam
dificuldades no diagndstico, sofrimento emocional e isolamento social, agravados pelo
desconhecimento sobre a doenca. Apesar disso, com 0 tempo, muitos conseguiram aceitar a
condicdo e ressignificar suas rotinas. A convivéncia com o LES é marcada por comorbidades
e tratamentos intensivos, e o impacto social e psicoldgico € significativo, especialmente pela
falta de compreensao da sociedade sobre os sintomas e crises da doenga. Além disso, o inicio
da doenca foi vivenciado de forma Unica por cada paciente, com sintomas inespecificos que
dificultaram o diagnostico precoce. O choque diante do diagndstico gerou sentimentos de
medo e angustia, levando ao afastamento de redes de apoio. Com o tempo, a aceitacdo
permitiu que os individuos reconstruissem suas rotinas e buscassem uma nova forma de viver
com a doenca.

Neste estudo comparativo de Gressler et al. (2023), os individuos com (LES)
apresentaram menor limitagdo funcional em relagéo aos grupos com Artrite Reumatoide (AR)
e Fibromialgia (FM), embora ainda enfrentem restricdes importantes, especialmente
relacionadas a fadiga. A mediana de idade mais baixa entre os pacientes com LES (46 anos)
sugere que essa condicdo afeta individuos mais jovens, o que pode ter implicacGes
significativas na vida produtiva e social. Apesar da menor limitacéo fisica, os pacientes com
LES ainda ndo atingiram niveis satisfatérios de funcionalidade, com pontuacGes abaixo de
70% no dominio fisico. Isso indica que, mesmo com menor dor e impacto emocional em
comparagao aos outros grupos, o LES compromete a qualidade de vida de forma relevante.

Esse estudo de Tavares et al. (2023), revela diferencas marcantes entre 0s pacientes
com LuUpus Eritematoso Sistémico de inicio juvenil (LESJ) e os de inicio adulto (LES), os
pacientes do grupo juvenil apresentaram maior frequéncia de sintomas dermatoldgicos
agudos, como fotossensibilidade e rash malar. Também se destacaram por manifestacdes
hematoldgicas como linfopenia e trombocitopenia, e por acometimento renal mais grave,
especialmente nefrite lGpica. Apesar da apresentacdo clinica mais intensa, o grupo LESJ
demonstrou evolugdo mais favoravel ao longo do acompanhamento, com redugdo mais efetiva
do indice de atividade da doenga (SLEDAI-2K) em compara¢do ao grupo adulto. J& os
pacientes com LES d apresentaram maior atividade inflamatoria, sintomas articulares mais
frequentes e manifestagfes laboratoriais como anemia hemolitica autoimune e leucopenia.
Esses achados reforcam que o LESJ, embora mais agressivo na fase inicial, pode responder
melhor ao tratamento, enquanto o LES adulto tende a apresentar curso clinico mais persistente

e inflamatdrio, exigindo estratégias terapéuticas diferenciadas para cada faixa etaria.
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Uma anélise realizada por Silva et al. (2024), dos prontuarios de 28 pacientes
diagnosticados com LES, revelou uma prevaléncia significativa de sintomas articulares e
psicossociais, como poliartralgia, artrite lGpica, depressdo, crises de panico e estresse
emocional, afetando majoritariamente mulheres em idade fértil. Dentre os pacientes, 57,1%
apresentaram artrite lGpica com poliartralgia simétrica, comprometendo articulagbes das
mé&os, punhos e joelhos, o que gerou limitagfes funcionais e agravamento do sofrimento
emocional. No entanto, um dado relevante emergiu da pesquisa, 30,8% dos pacientes ndo
relataram impactos psicossociais limitadores na qualidade de vida, resultado atribuido a
eficdcia de um tratamento farmacoldgico associado a um programa multidisciplinar que
envolveu educadores fisicos, fisioterapeutas e nutricionistas. Essa abordagem integrada
demonstrou ser essencial para a melhora clinica desses individuos, evidenciando que o
cuidado ampliado e interdisciplinar pode mitigar os efeitos debilitantes da doenca,
promovendo bem-estar fisico e emocional de forma mais eficaz do que o tratamento isolado.

Kernder et al. (2021), evidencia que o tempo até o diagndstico do LES esta
diretamente associado a desfechos clinicos importantes, como qualidade de vida, danos
acumulados e atividade da doenca. Com uma média de 47 meses entre 0s primeiros sintomas
e o diagndstico, os dados revelam um atraso significativo que pode comprometer o manejo da
doenca. Pacientes com manifestacfes neuropsiquiatricas (LESNP) foram os que mais
demoraram a receber diagnostico, indicando a necessidade de maior atencdo a sintomas pouco
especificos. A pesquisa reforca que o diagndstico precoce é uma estratégia eficaz para
melhorar os resultados clinicos e a experiéncia dos pacientes. Essas medidas podem reduzir o
tempo de espera, permitir intervengdes mais rapidas e minimizar os impactos fisicos e
emocionais da doenca ao longo do tempo.

O estudo de Aim et al. (2022), demonstrou que o tempo até o diagndstico do LES esta
diretamente associado a desfechos clinicos relevantes, como atividade da doenca, danos
acumulados e qualidade de vida autorrelatada pelos pacientes. Com uma média de 47 meses
entre 0os primeiros sintomas e o diagndstico, os dados revelam um atraso significativo que
pode comprometer o manejo da doenca, especialmente em pacientes com manifestagoes
neuropsiquiatricas, que apresentaram 0s maiores tempos de espera. Para isso, o estudo sugere
a implementacdo de campanhas de conscientizacdo na atencdo primaria, capacitacdo de
profissionais, otimizagdo dos fluxos de encaminhamento e ampliacdo do acesso a centros
especializados em reumatologia, medidas que podem reduzir o tempo de espera e minimizar

o0s impactos fisicos e emocionais da doenca ao longo do tempo.
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O estudo conduzido por Emamikia et al. (2022), revelou que o tempo prolongado
entre o inicio dos sintomas e o diagnostico esta relacionado a piores resultados em termos de
qualidade de vida, atividade da doenca e danos acumulados. Pacientes que demoraram mais
para receber o diagnostico relataram maior comprometimento fisico e emocional,
evidenciando que o atraso pode intensificar o sofrimento e dificultar o controle da doenga. O
estudo também destacou que sintomas inespecificos, como fadiga e dor generalizada,
contribuem para a demora no reconhecimento clinico do LES, especialmente na atencao
primaria. Esses achados reforcam a importancia de intervencgdes estruturadas no sistema de
salde para reduzir o tempo até o diagndstico e melhorar os desfechos dos pacientes com LES.

A discussdo do estudo apresentado por Filha et al. (2021), evidenciou que a
abordagem sistematizada e individualizada permitiu ndo apenas uma melhor organizacdo dos
cuidados, mas também favoreceu o entendimento da paciente sobre sua condicdo,
promovendo aceitacdo e adesdo ao tratamento. A partir da coleta de dados clinicos e da
elaboracdo de diagnosticos de enfermagem, foi possivel implementar intervencGes especificas
voltadas para aspectos respiratérios, cardiovasculares, emocionais, imunolégicos e de
mobilidade, refletindo a complexidade multissisttmica do LES. Os resultados mostraram
melhora significativa no estado geral da paciente, com destaque para o fortalecimento da
autoestima, controle da dor e compreenséo sobre o autocuidado.

A discussdo do estudo de Abdelrahman; Fathy e Sabry (2023) evidencia os efeitos
positivos da implementacdo de um protocolo de intervengdo baseado em mudancas no estilo
de vida, conduzido por enfermeiros, em pacientes com LES. O estudo demonstrou melhorias
significativas nos sintomas associados a doenca, na auto eficacia e na conscientizacdo dos
pacientes apds a intervencdo. Os resultados mostraram avancos em diversos dominios
clinicos, como sinais gerais, manifestacbes mucocutaneas, cardiovasculares, respiratorias e
hematoldgicas, além de melhora nos indicadores laboratoriais e na pressdo arterial. A auto
eficacia dos pacientes também aumentou substancialmente, refletindo maior confianga na
gestdo da propria saude e na adesdo ao tratamento. Esses achados reforcam o papel

fundamental da enfermagem na educacgdo em saude e no suporte continuo.
6 CONSIDERACOES FINAIS
O diagnostico do LES impacta profundamente a qualidade de vida dos pacientes

adultos, especialmente devido ao atraso na identificacdo da doenca e a complexidade de seus

sintomas, que muitas vezes se manifestam de forma inespecifica e multifacetada. A literatura
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revisada demonstra que, embora os pacientes com LES apresentem menor limitagdo funcional
em comparacdo a outras doencas reumatoldgicas, ainda enfrentam desafios significativos
relacionados a fadiga persistente, dor articular, manifestacdes neuropsiquiatricas e sofrimento
emocional, que comprometem a rotina e a autonomia.

A aceitacdo da condigéo, o suporte familiar e profissional, e a adesdo ao tratamento
sdo fatores essenciais para o enfrentamento das limitacdes impostas pela doenca. Nesse
contexto, destaca-se o papel da equipe multiprofissional, especialmente da enfermagem, na
construcdo de vinculos terapéuticos, na escuta qualificada e na educacdo em saude.
IntervencGes multidisciplinares e estratégias educativas conduzidas por profissionais de satde
mostraram-se eficazes na promoc¢do do bem-estar fisico e emocional, contribuindo para o
fortalecimento da autoeficacia e para a ressignificacdo da experiéncia com a doenca.

Além disso, os resultados da revisdo apontam que o diagnostico precoce € um
elemento-chave para evitar o agravamento dos sintomas e facilitar o manejo clinico,
permitindo intervengdes mais eficazes e menos invasivas. A abordagem integrada, que
considera ndo apenas 0s aspectos biomeédicos, mas também os sociais, psicoldgicos e
espirituais, é fundamental para mitigar os efeitos do LES e favorecer a reconstru¢do de uma
vida funcional e equilibrada, mesmo diante da cronicidade da doenga. Portanto, conclui-se
que o enfrentamento do LES exige sensibilidade, acolhimento e estratégias interdisciplinares
que promovam o cuidado continuo, a autonomia do paciente e a melhoria da qualidade de

vida ao longo do tempo.
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