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RESUMO

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) trata-se de uma doenca crénica autoimune que
afeta os pacientes de forma fisica e psicoldgica. O impacto psicolégico do LES sobre
0 paciente é significativo, ocasionando distirbios de estresse e ansiedade. A
abordagem multidisciplinar no tratamento do LES néo atribui ao psicélogo o papel
essencial no enfrentamento da enfermidade, sendo que a presenca do psicélogo na
equipe de cuidados pode contribuir para a identificacdo precoce de sintomas
psicoldgicos, permitindo intervencdes oportunas que ajudem a prevenir complicacdes
psicossociais. Deste modo, 0 objetivo do presente estudo foi investigar a atuacao do
psicologo no tratamento de pacientes com LES. O estudo adotou uma abordagem
qualitativa, com delineamento de pesquisa de campo. Foram participantes seis
psicélogos que tiveram experiéncia no atendimento a pacientes que apresentam LES.
A forma de participacdo consistiu em conceder uma entrevista em formato remoto,
gue foi agendada de acordo com a disponibilidade dos participantes. O instrumento
utilizado foi um roteiro de entrevista semiestruturado elaborado pelos pesquisadores.
A entrevista teve duracdo aproximada de 40 minutos e foi conduzida por uma dupla
de pesquisadores. Os audios das entrevistas foram gravados e transcritos na integra
e depois analisados por meio da técnica de analise de conteudo. O LES foi descrito
pelos participantes como uma experiéncia de vulnerabilidade que afeta aspectos
bioldgicos e psicolégicos e relagbes sociais dos pacientes. O adoecimento, nesse
contexto, se manifesta como uma ruptura na continuidade da vida, exigindo do
paciente a reconstrucdo de sua identidade frente as limitacdes impostas pela
cronicidade da condicdo. A atuacdo do psicologo torna-se, assim, fundamental ndo
apenas como suporte emocional, mas como agente mediador entre sofrimento,
cuidado e enfrentamento da doenca. Os resultados da pesquisa evidenciam que a
prética clinica com pessoas diagnosticadas com LES exige sensibilidade, escuta ativa
e conhecimento técnico. Ao reconhecer as especificidades fisicas e emocionais da
doenca, o psicologo clinico contribui para o fortalecimento da autonomia do paciente
e para o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento mais eficazes. Elementos
como o acolhimento e a psicoeducacdo emergem como pilares centrais da atuacao
psicolégica, auxiliando ndo s6 o0s pacientes, mas também seus familiares na
compreensdo da doenca, ampliando o senso de pertencimento e reduzindo o
isolamento social. Assim, torna-se relevante a presenca do psicélogo nas equipes
multiprofissionais, que por vezes, € vista como um recurso secundario. Ressalta-se a
importancia de integrar a psicologia aos planos de tratamento do LES, promovendo
uma atuacao multidisciplinar.

Referéncia: SOUZA, Fernanda Célia de et al.; FERNANDES, Luan Flavia Barufi
(orientadora). Atuacdo do psicélogo no tratamento de lGpus eritematoso
sistémico. Curso de Psicologia, Instituto de Ciéncias Humanas, UNIP — Universidade
Paulista, Campus Cidade Universitaria, Sado Paulo, 2025.

Palavra-chave: Atuacao do psicologo. Lupus Eritematoso Sistémico. Tratamento.

E-mail: isabela.13@icloud.com
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ABSTRACT

Systemic Lupus Erythematosus (SLE) is a chronic autoimmune disease that affects
patients both physically and psychologically. The psychological impact of SLE on
patients is significant, leading to stress and anxiety disorders. The multidisciplinary
approach in the treatment of SLE does not assign to the psychologist an essential role
in coping with the illness, even though the psychologist’s presence on the care team
can contribute to the early identification of psychological symptoms, allowing timely
interventions that help prevent psychosocial complications. Thus, the objective of the
present study was to investigate the role of the psychologist in the treatment of patients
with SLE. The study adopted a qualitative approach with a field research design. The
participants were six psychologists who had experience in attending patients with SLE.
Participation consisted of granting a remote interview, which was scheduled according
to the participants’ availability. The instrument used was a semi-structured interview
guide prepared by the researchers. The interview lasted approximately 40 minutes and
was conducted by a pair of researchers. The audio recordings of the interviews were
fully transcribed and later analyzed using the content analysis technique. SLE was
described by the participants as an experience of vulnerability that affects the biological
and psychological aspects and social relationships of patients. In this context, illness
manifests as a rupture in the continuity of life, requiring the patient to rebuild their
identity in the face of the limitations imposed by the chronicity of the condition. The
psychologist’s role thus becomes fundamental not only as emotional support but also
as a mediating agent between suffering, care, and coping with the disease. The
research results show that clinical practice with people diagnosed with SLE requires
sensitivity, active listening, and technical knowledge. By recognizing the physical and
emotional specificities of the disease, the clinical psychologist contributes to
strengthening the patient’'s autonomy and developing more effective coping strategies.
Elements such as acceptance and psychoeducation emerge as central pillars of
psychological practice, assisting not only patients but also their families in
understanding the disease, broadening the sense of belonging, and reducing social
isolation. Therefore, the presence of the psychologist in multidisciplinary teams
becomes relevant, as it is sometimes seen as a secondary resource. It is important to
emphasize the integration of psychology into SLE treatment plans, promoting
multidisciplinary collaboration.

Keywords: Psychologist’s role. Systemic Lupus Erythematosus. Treatment.

Reference: SOUZA, Fernanda Célia de et al.; FERNANDES, Luan Flavia Barufi
(orientadora). Atuacdo do psicélogo no tratamento de lUpus eritematoso
sistémico. Curso de Psicologia, Instituto de Ciéncias Humanas, UNIP — Universidade
Paulista, Campus Cidade Universitaria, Sado Paulo, 2025.
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1 INTRODUCAO

1.1 Apresentacédo do Tema

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) constitui uma enfermidade autoimune
crbnica, que exerce sua influéncia sobre diversos sistemas organicos. Sua
manifestacdo é marcada por uma dindmica ciclica, caracterizada pela alternancia
entre periodos de crise e remissdo. Dado seu impacto abrangente no organismo, o
LES apresenta uma gama bastante variada de sintomas clinicos (Brasil, 2022).

Segundo dados veiculados pelo Ministério da Saude em 2022, o LES ostenta
uma incidéncia mais pronunciada na América do Norte, onde se estima cerca de 241
casos a cada 100.000 habitantes. No Brasil, estima-se a ocorréncia de entre 4,2 e 8,7
novos casos por 100.000 individuos anualmente. Em termos gerais, calcula-se que
entre 150.000 e 300.000 adultos brasileiros vivem com LES (Brasil, 2022).

O impacto psicolégico do LES sobre o paciente é significativo, ocasionando
distarbios de estresse e ansiedade. Paralelamente, a doenca transita entre fases de
atividade e remisséo, cuja ocorréncia pode ser influenciada pelo estado psicoldgico
do individuo (Nery; Borba; Lotufo Neto, 2004). Contudo, contrariando esta dinamica,
a abordagem multidisciplinar no tratamento do LES néao atribui ao psicélogo o papel
essencial no enfrentamento da enfermidade. Ele é, muitas vezes, considerado apenas
como um suporte emocional ao paciente, negligenciando-se assim o impacto direto
gue o controle psicoldgico exerce sobre a evolucao da propria patologia autoimune.

Além disso, a presenca do psicélogo na equipe de cuidados pode contribuir
para a identificacdo precoce de sintomas psicolégicos e emocionais, permitindo
intervencdes oportunas que ajudem a prevenir complicacdes psicossociais mais
graves. O suporte psicoldgico pode ajudar os pacientes a desenvolver estratégias de
enfrentamento adaptativas, promovendo resiliéncia e melhorando sua capacidade de
lidar com os desafios diérios associados ao LES (Landivar, 2021).

Torna-se, portanto, premente aprofundar os estudos com relacdo ao papel e a
relevancia do psicélogo no manejo de pacientes diagnosticados com LES. Uma
possibilidade a ser considerada € que as equipes multidisciplinares podem néo ter o
psicélogo como membro, no entanto, destaca-se que esse profissional pode ser um

componente ativo e indispensavel no quadro terapéutico. Ademais, o conhecimento a



respeito do LES proporcionado ao proprio paciente contribuira para uma compreenséao
ampliada da doenca, favorecendo sua participagao ativa no processo de tratamento.
Deste modo, serdo descritos a seguir aspectos tedricos fundamentais para a
compreensao do tema: definicdes de doenca autoimune especificando o LES com seu
acometimento, sintomas e tratamento do LES; o impacto causado na qualidade de
vida do paciente acometido e como o seu ciclo social pode auxiliar no fortalecimento
ao longo do tratamento; os fatores estressantes e como 0 psicolégico pode ser

diretamente impactado, necessitando assim de auxilio de um psicélogo.

1.2 Revisdo de Literatura

As doencas autoimunes sao condi¢cdes de saude complexas em que o préprio
sistema imunolégico responsavel por defender o corpo contra ameacas como Virus,
bactérias e células anormais passa a atacar tecidos e 6rgéos saudaveis. E como se o
corpo deixasse de reconhecer partes de si mesmo, provocando inflamacdes e danos
gue podem afetar diferentes sistemas, como a pele, articulagdes, rins ou o sistema
nervoso. Esse comportamento do organismo pode gerar uma série de sintomas,
muitas vezes dificeis de identificar, como fadiga intensa, dores crénicas, febres
recorrentes e alteracdes fisicas que interferem diretamente na rotina e na qualidade
de vida. A intensidade e a gravidade dos sintomas variam de pessoa para pessoa,
pois ha casos mais leves e controlaveis, mas também ha situacdes em que a doenca
se torna debilitante. Para quem convive com uma doenca autoimune, o impacto vai
além do corpo e mexe com o0 emocional, com os relacionamentos e com a forma como
a pessoa se enxerga (Cordeiro; Andrade, 2013).

Costa, Silva-Junior e Pinheiro (2019) indicam que 3% da populagdo mundial €
acometida por doencas autoimunes, sendo as maiores incidéncias em paises
desenvolvidos e em mulheres. Normalmente, as doengas autoimunes sao silenciosas
e seu diagnostico ocorre de forma tardia, somente quando h& sintomas detectaveis e
o organismo do individuo ja esta afetado significativamente. Existe um crescente
namero de investigacdes voltadas para a identificacdo de biomarcadores, anticorpos
especificos e enzimas, com o objetivo de aprimorar o diagndstico de doencas
autoimunes. Esses estudos consideram uma variedade de variaveis clinicas e
laboratoriais, como as causas subjacentes, os sintomas apresentados e o perfil

bioquimico individual de cada paciente. Essa abordagem personalizada permite maior



precisao diagndstica, contribuindo ndo apenas para a confirmacédo da doenca, mas
também para a definicdo do estagio clinico e da melhor estratégia terapéutica. A
identificagcéo precoce e especifica de marcadores imunologicos tem sido fundamental
para reduzir o tempo entre o inicio dos sintomas e o inicio do tratamento, promovendo
melhor qualidade de vida aos pacientes. (Costa; Silva-Junior; Pinheiro, 2019).

As causas do desenvolvimento das doencas autoimunes nédo séo totalmente
compreendidas, podendo envolver diversos fatores que influenciam as vias
moleculares e celulares do organismo e o seu sistema imunolégico. Quando ha
comprometimento dessas vias, o0 organismo falha em tolerar suas préprias moléculas.
Esse comprometimento pode ocorrer por variantes como: fatores genéticos,
hormonais, presenca de patdogenos e relacédo de fatores genéticos com ambientais,
além de fatores como alimentacédo e estresse. Neste sentido, considera-se que 0s
hormoénios do estresse exercem efeito sobre o sistema imune, estando
psicologicamente relacionados a origem e desenvolvimento das doengas autoimunes.
(Costa; Silva-Junior; Pinheiro, 2019).

Historicamente, existem mais de 40 doencgas autoimunes conhecidas, com um
namero significativo de pacientes afetados. Essas doengas sistémicas perduram na
vida dessas pessoas, pois ha diversas patologias que podem ser classificadas como
doencas do sistema imunolégico, como: Lupus Eritematoso Sistémico (LES), Diabetes
Mellitus tipo |, Artrite Reumatoide, Vitiligo, Esclerose mdltipla, Hepatite autoimune,
Psoriase, Fibromialgia, entre outras. Os tratamentos de todas essas doencas
autoimunes sdo compostos por drogas imunossupressoras, que podem afetar células
e tecidos saudaveis. Com isso, apresentam condi¢cdes que impedem o blogqueio da
resposta imune indesejada, causando infec¢cbes oportunistas e tumores (Pinto; Bani;
Paiva, 2015).

Dentre as mais de 40 doencas autoimunes conhecidas, o LUpus é uma das
mais graves. Caracterizado por ser uma doenca inflamatéria e autoimune, na qual o
préprio corpo ataca seus 6rgdos e tecidos saudaveis por engano e de forma
descontrolada; o LUpus se apresenta de inimeras formas, podendo ser leve ou grave,
sendo que em casos mais graves e sem tratamento adequado, pode levar a Obito. A
doenca pode se manifestar de quatro formas diferentes, sendo elas: Lupus Discoide,
Lapus induzido por drogas, LUpus neonatal e Lupus Eritematoso Sistémico (LES), que

possui a maior ocorréncia na populagéo brasileira. (Brasil, 2016).



O LES, assim como outras doencgas autoimunes, ndo se sabe ao certo a causa,
mas considera-se que pode existir uma combinacdo de fatores como: hormonais,
infecciosos, genéticos e ambientais. A doenga também tem fatores desencadeantes
como a luz solar, infeccdes e certos tipos de medicacfes. O diagndstico ndo é simples,
€ uma unido de exames laboratoriais e clinicos. Existem ainda critérios que foram
desenvolvidos pelo Colégio Americano de Reumatologia, que podem ser Gteis no
diagnadstico, mas n&o séo obrigatorios (Brasil, 2016).

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) ndo € uma doenca com fatores de risco
pré-determinados, podendo manifestar sintomas em qualquer tipo de pessoa, porém
certos fatores podem facilitar a manifestacdo da doenca, entre eles destaca-se:
género, que apesar de se manifestar em ambos o0s sexos, existe maior incidéncia em
mulheres; a idade, podendo surgir em qualquer faixa etaria, mas o diagnostico
costuma acontecer mais vezes na faixa dos 15 aos 40 anos; a etnia, sendo mais
comum em pessoas afro-americanas, hispanicas e asiaticas, sendo a incidéncia
guatro vezes maior em mulheres negras quando comparadas a mulheres brancas
(Brasil, 2016).

Atualmente, ndo existem valores exatos, mas estima-se que existam entre
150.000 e 300.000 pessoas com Lupus no Brasil, frequentemente, se manifesta em
mulheres jovens, com idade entre 20 e 45 anos, podendo comprometer também
adolescentes. Por isso, para os reumatologistas, profissionais que tratam o Lupus,
essa doenca no Brasil € comum (Sociedade Brasileira de Reumatologia, 2024).

O LES é uma doenca autoimune crbénica que, além de afetar diversos 6rgaos e
sistemas do corpo, traz significativos impactos psicolégicos aos pacientes. Por se
tratar de uma condicao imprevisivel e frequentemente debilitante, ocorre uma série de
alteraces fisicas e psicologicas que prejudicam significativamente a qualidade de
vida. Os sintomas, tratamento e as incertezas do futuro, afetam os pacientes e também
suas relacdes (Ribeiro et al., 2024).

O LES pode apresentar uma variedade de sintomas como lesdes de pele, dor,
inchaco, inflamagé&o nos rins, alteragdes diversas no sangue, febre, emagrecimento,
gueda de cabelo, entre outros. O tratamento envolve o uso de medicacbes que
auxiliam no controle dos sintomas e complicacdes da doenca (Sociedade Brasileira
de Reumatologia, 2024).

O LES apresenta como curso clinico da doenca periodos de atividade e

remissao utilizando tratamentos farmacolégicos e ndo medicamentosos. O tratamento



farmacoldgico ocorre de forma controlada, individual e prescrita conforme sintomas
apresentados, considerando igualmente o agravamento da doenca. Usualmente é
necessario o uso simultaneo de diversos medicamentos, caracterizada pela
polimedicacdo. Comumente os pacientes portadores de LES iniciam o tratamento com
antimalérico (Sulfato de hidroxicloroquina), exceto que disponham de contraindicacdo
(Albuquerque, 2021). Combinado com anti-inflamatorios, esse é considerado o
tratamento de primeira linha para LES no combate de sintomas significativos.
Contudo, em casos de agravante do quadro do paciente e piora expressiva, outras
medicac¢bes sé&o adotadas para controle da doenca.

Conforme  Albuquerque  (2021), os (glicocorticoides e  agentes
imunossupressores como: a Azatioprina, o Micofenolato de Mofetila e a Ciclofosfamida
sdo empregados em casOS mais severos que apresentam envolvimento organico
significativo e provocam o agravamento do quadro de LES do paciente. A
polimedicacdo atua no controle do agravamento da LES de forma relevante, porém o
uso prolongado pode ocasionar obstaculos na qualidade de vida do paciente.

O tratamento do LES envolve o uso de medicagdes para combater os sintomas,
no entanto, o tratamento implica em uma série de desafios que afetam
significativamente os pacientes acometidos pela doenga. Os medicamentos usados
no tratamento do LES, como corticoides, imunossupressores e antimalaricos, podem
causar uma variedade de efeitos colaterais, que vao desde distlrbios metabdlicos até
depressao e outros disturbios psicolégicos (Zhao et al., 2023). Esses efeitos colaterais
podem afetar significativamente a qualidade de vida dos pacientes e exigir
monitoramento frequente. Segundo Freitas e Souza (2007), o uso prolongado de
medicamentos como corticoide pode aumentar a perda da massa 6ssea
(osteoporose), aumento de apetite, ganho de peso, surgimento de hematomas, estrias
na pele, acne e depressdo. Devido aos efeitos indesejados dos corticoides, o médico
deve indicar as doses mais baixas e pelo menor tempo possivel, de modo que os
beneficios do remédio superem seus efeitos adversos. Em alguns casos, ocorrem
efeitos colaterais de medicamentos, como corticosteréides, que podem agravar
alteracdes psicoldgicas, tornando ainda mais desafiadora a trajetoria com a doenca e
afetando a qualidade de vida do paciente (Ribeiro et al., 2024).

Em contrapartida, o diagnostico pode adquirir um carater de alivio para o

paciente por finalmente entender as causas das manifestagfes fisicas que



10

experiencia. Contudo, fatores como medo, tristeza e ansiedade sdo manifestados,
devido a se tratar de uma doenga cronica e sem cura definitiva. Ter uma doenga
cronica pode, muitas vezes, gerar sentimento de impoténcia e desamparo. Esse
impacto emocional pode vir a ser intensificado pela falta de compreensao sobre a
doenca por parte da familia e amigos, tornando o suporte social ainda mais essencial.
Além disso, existe a imprevisibilidade da atividade da doenca, que pode ocorrer a
gualquer momento, ocasionado um alerta constante do paciente, aumentando o
estresse e prejudicando a qualidade de vida. (Ribeiro et al., 2024).

A qualidade de vida dos pacientes com LES pode ser afetada por causa da alta
carga da doenca, prejudicando aspectos fisicos, mentais e sociais. A parte fisica, que
estd ligada a atividade da doenca, pode melhorar quando a doenca entra em
remissdo. No entanto, sintomas como fadiga, problemas de sono e dificuldades
cognitivas podem continuar mesmo quando o LES esta em remissao. Além disso,
fatores como dor, lesGes na pele, fadiga e dificuldades nos relacionamentos podem
impactar significativamente a qualidade de vida (Kernder et al., 2020).

A fadiga € um dos principais desafios para quem tem LES, pois afeta a rotina e
a capacidade de realizar atividades diarias. Em alguns casos, a fadiga pode estar
ligada a condigBes trataveis, como anemia ou problemas na tireoide, contudo em
guadros de pacientes com LES, ndo ha explicacdo clara de sua causa. Algumas
pesquisas indicam que a fadiga esta mais relacionada a forma como os pacientes
percebem sua doenca do que a certos indicadores clinicos. Além disso, o tipo de
tratamento e os efeitos colaterais dos medicamentos também podem influenciar
bastante a qualidade de vida de quem convive com o LES (Kernder et al., 2020).

Apesar das diversas formas de tratamentos dos sintomas do LES e do aumento
significativo na qualidade de vida dos pacientes, a dificuldade na compreenséo das
causas e origem da doenca ainda € um fator que impossibilita um tratamento mais
objetivo e especifico do LES (Galindo; Veiga, 2011). Os efeitos colaterais adversos
causados pela medicacao e, anteriormente, causados pela doenca, impactam a
autoimagem, o ciclo social e familiar, trazendo sofrimento psiquico para o paciente.
Ao longo do diagnaostico e progndstico, o apoio do ciclo social se torna essencial para
o enfrentamento da doenca, possibilitando uma maior qualidade de vida ao individuo
(Santos; Vilar; Maia, 2017).

O LES pode afetar a autoestima e a qualidade de vida do paciente, levando a

insegurancas, ansiedade e depressao. O diagnostico da doenca impde um processo
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de revisdo de si e redimensionamento da vida, podendo gerar impactos profundos na
identidade e no bem-estar emocional. As restricdes fisicas, emocionais e sociais
impostas pelo LES podem interferir na qualidade de vida, exigindo suporte médico,
psicoldgico e social para lidar com os desafios emocionais. (Cordeiro; Andrade,
2013). Sintomas depressivos e ansiosos ao longo da jornada com o LES, pode se
manifestar de forma leve, moderada ou severa, interferindo na motivagéo para seguir
o tratamento e nos relacionamentos interpessoais. Além disso, alteragdes cognitivas,
como dificuldades de concentracdo e memdria, sdo comuns e podem afetar a
capacidade de trabalho e estudo, intensificando o sentimento de frustracao e
isolamento. Além disso, ocorre a falta de compreensao por parte do ambiente de
trabalho e educacional, que pode levar ao afastamento social, aumentando a solidao

e o impacto emocional. (Ribeiro et al., 2024).

Nesse sentido, a espiritualidade e sua pratica podem auxiliar no enfrentamento
do processo de tratamento da doenca (Santos; Vilar; Maia, 2017). A religiosidade e as
crencgas espirituais foram identificadas como recursos importantes para proporcionar
seguranca emocional, social e espiritual, ajudando o0s pacientes a encontrar
significados no sofrimento causado pela doenca crénica. Ademais, quando as praticas
religiosas sao realizadas em grupo, possibilita a criacdo de uma rede de apoio, que se
mostra essencial no enfrentamento da doencga e seu tratamento, principalmente na
fase de atividade da doenca, quando o individuo se encontra mais vulneravel. Esses
resultados destacam a importancia de considerar a espiritualidade como parte
integrante do cuidado e do suporte emocional oferecido as pessoas com LES. (Reis;
Costa, 2010).

O LES pode afetar as relacdes familiares e conjugais dos pacientes devido a
perda de funcdo fisica, dependéncia de cuidados, adaptacdes no estilo de vida e
imprevisibilidade dos sintomas, gerando tensdes, sobrecarga emocional e isolamento.
O apoio emocional, educacional e financeiro, juntamente com a comunicacdo aberta
e acesso a recursos de suporte, sdo essenciais para lidar com esses desafios.
Familiares enfrentam dificuldades na busca por diagndéstico preciso e adaptacdo as
mudancgas no estilo de vida do paciente, necessitando de informacdes, apoio e
orientacao (Cordeiro; Andrade, 2013).

As redes de apoio construidas ao longo da vida sdo percebidas como

fundamentais para proporcionar um bem-estar maior ao paciente acometido pelo LES
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(Santos; Vilar; Maia, 2017). Igualmente, a dinamica familiar na qual o individuo esta
inserido sera impactada e podera auxiliar ou ndo ao longo do tratamento.

As maiores implicagbes ocorrem quando criancas e adolescentes sé&o
diagnosticados, pois a doenca crénica pode revelar-se como fator estressante para 0s
familiares e cuidadores (Castro; Piccinini, 2002). Nesse contexto, a forma como lidam
com a doenca e o processo de tratamento possui sentido singular para cada individuo,
conforme sua cultura e seus primeiros contatos com o adoecer (Oliveira, 2002). No
caso dos pais e cuidadores, além do significado atribuido a doenca, as expectativas
criadas e a participagéo ativa no tratamento do LES podem acarretar uma sobrecarga
e afetar seu psicoldgico, prejudicando a interacdo entre pais e filhos. Torna-se
importante, nessa fase, 0o apoio social externo ao ndcleo familiar bem como uma
relacdo harmoénica entre a mae e seu parceiro, para que 0 suporte necessario seja
dedicado a crianga. (Castro; Piccinini, 2002).

Da mesma forma, quando o diagnéstico ocorre na fase adulta, a dinamica
familiar pode sofrer uma inversao de papéis, nas quais os filhos exerceréo o papel de
cuidadores dos seus pais (Cordeiro; Andrade, 2013). Entretanto, conforme Silva et al.
(2013), mesmo com essa alteracéo, os efeitos do apoio familiar sdo considerados
fontes de protecdo no enfrentamento da patologia, além de reforcar os lacos
familiares. A aproximacdo entre o paciente e sua familia é importante para o
envolvimento do proprio paciente com o seu tratamento, principalmente em fases de
maior atividade da doenca.

Em contrapartida, fatores estressantes ligados diretamente com o LES podem
ocasionar um afastamento do paciente de seu nucleo de apoio social, como ressaltado
por Santos, Vilar e Maia (2017), os sintomas depressivos estdo diretamente ligados
ao LES, podendo causar um maior desinteresse do individuo por atividades que antes
Ihe eram comuns ou afastamento de pessoas, sendo apenas uma das consequéncias
causadas pelo LES.

Em pacientes que apresentam LES, evidencia-se que os impactos na vida do
paciente envolvem desde sintomas fisicos até questbes psicologicas, acarretando
mudancas em seus ciclos sociais e projetos de vida. Dificuldades com atividades
cotidianas, intenso tratamento clinico com exames laboratoriais e internacoes,
dificultam uma maior permanéncia em empregos, abalando a percepc¢ao do individuo
em relacdo ao seu futuro. Ademais, condigbes como as dores e sintomas da propria

doenca, efeitos colaterais da medicacéo e alteracbes na autoimagem, podem
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provocar em Ultima instdncia até um abandono do tratamento e sofrimento do
individuo e seus familiares. (Cordeiro; Andrade, 2013).

O LES, enquanto uma doenca crbnica, sem cura e assinalada pela sua
imprevisibilidade, exerce impacto significativo sobre a vida dos pacientes, afetando
suas emocdes e percepcdes de satisfacdo em relacdo a vida. O curso oscilante da
enfermidade, a exigéncia de terapias prolongadas, os efeitos adversos e as lesdes
subsequentes comprometem significativamente a qualidade de vida dos pacientes.
Eles também sofrem prejuizos em suas atividades diarias, como por exemplo, no
trabalho (Santos; Vilar; Maia, 2017).

De acordo com Pinto, Bani e Paiva (2015), diversos fatores podem impactar a
habilidade de realizar um trabalho especifico, incluindo fatores sociodemograficos,
habitos de vida, condi¢cdes de saude e o envelhecimento. Dentre esses aspectos, a
saude é frequentemente considerada a principal responsavel pela diminuicdo da
produtividade. A habilidade de uma pessoa para desempenhar suas funcdes no
trabalho esta ligada as demandas da profissdo, ao seu estado de saude e as suas
condi¢Bes fisicas e mentais. Tendo em vista a alteracdo na dinamica de vida do
paciente e em seu quadro de saude, reduz-se sua capacidade em exercer suas
atribuicbes anteriores.

A atividade profissional é um elemento crucial na vida de uma pessoa, sendo
vital para sua autonomia e capacidade de se sustentar, ao mesmo tempo em que
favorece a sensacdo de eficacia e relevancia dentro da comunidade (Pinto; Bani;
Paiva, 2015), quando limitada sua autonomia de igual forma é alterada sua perspectiva
de futuro, sua autoimagem sofre impactos significativos restringindo as possibilidades
de planos futuros. O aumento da perda de empregos de pacientes com LES é
progressiva, chegando a 52% ap0s 15 anos. A perda da estabilidade profissional ndo
afeta apenas a renda, mas também agrava a situacdo financeira dos pacientes,
gerando frustracdo e angustia por ndo conseguirem manter um padrdo de vida
adequado para si e suas familias. (Olesinska; Saletra, 2018).

Outros fatores como a autoimagem sao alterados drasticamente apos o
diagndstico do LES. A lembrancga da imagem corporal, intimamente ligada com a boa
saude, comparada com a saude debilitada e os efeitos da doenca no corpo como
pequenas feridas, quedas de cabelo e perda de peso podem deprimir 0 paciente,
favorecendo a ocorréncia de sentimentos como vergonha e frustracdes. Os fatores

estressantes contribuem também para o aparecimento de problemas psicolégicos que
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precisam ser cuidados e acompanhados por profissionais especializados, a fim de que
n&do ocasionam aumento da atividade do LES (Cordeiro; Andrade, 2013).

Deste modo, torna-se imprescindivel uma atuagdo multiprofissional no
tratamento do LES, uma vez que € uma doenca multicausal e h&a divergéncias quanto
ao seu surgimento e fatores que controlam o periodo de atividade da doenga. Segundo
Resende et al. (2016), os aspectos psicoemocionais estdo diretamente ligados aos
pacientes, podendo ser como causa da doenca a soma de fatores estressantes ou a
forma que o paciente lida com o fato de estar adoecido.

Ademais, o estresse ambiental esta associado com alterac6es no sistema
neuroendocrino e imunologico conforme afirma Nery, Borba e Lotufo Neto (2004),
sendo assim, o LES esta conectado com eventos estressantes que ocorrem com O
individuo. Nesse sentido, se faz essencial o envolvimento do psicologo no tratamento
do LES, ndo apenas como um suporte emocional que ira auxiliar o paciente a lidar
com a doencga, mas também como atuante no controle da doenca. A atencao para 0s
fatores psicossociais se configura como essencial para o controle da doenca, visto
gue podem exercer impacto no periodo de maior atividade do LES (Nery; Borba; Lotufo
Neto, 2004).

Os fatores psicossociais envolvem aspectos psicolégicos que podem afetar a
gualidade de vida dos pacientes diagnosticados com LES. De acordo com Barbosa
(2016), os fatores psicossociais no LES se dividem em algumas categorias que
precisam ser exploradas e melhor compreendidas, sendo elas: 1) estresse, 2)
emocdes, 3) relacdes interpessoais, 4) personalidade e 5) qualidade de vida.

Além do estresse causado pelo tempo decorrido até o diagndstico, visto que o
LES é uma doenca em que o paciente passa por em diversos especialistas até obter
o diagnéstico correto, também é necessario considerar a caracteristica ciclica da
doenca que varia entre crise e remissao ao longo do tempo de forma néo padronizada,
seja em duracdo ou intensidade. O que também traz prejuizos emocionais, pois além
do diagnéstico, os pacientes sentem-se ameacados pelas implicacfes que a doenca
trara em sua aparéncia fisica e ttm medo da rejeicao e das perdas afetivas que podem
vir a sofrer (Trentini et al, 2008).

Compreender a relacédo entre o individuo e a doenca é um dos fatores mais
importante para a Psicologia, pois auxilia na compreensao dos aspectos psicossociais
gue trazem prejuizo e sofrimento para o paciente. O acompanhamento psicolégico,
independente da técnica utilizada, pode trazer beneficios para o paciente em termos
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de adaptacdo ao LES, reducdo da dor, agravamento da doenca, melhora na
depressdo e ansiedade, incluindo evolugbes significativas na percepcdo da
autoestima e na qualidade de vida (Cal, 2011).

A atuacao multidisciplinar é essencial para o tratamento de pacientes com LES,
tendo em vista que o0 suporte psicologico € essencial, esse acompanhamento pode
ajudar os pacientes a desenvolver estratégias para lidar com os fatores estressantes,
melhorando a autoestima e mantendo uma perspectiva mais positiva sobre sua
condi¢do. A psicoterapia também tem um papel fundamental na adesao ao tratamento,
pois pacientes que estdo em maior equilibrio emocional tendem a seguir as
orientac6es médicas com maior disciplina. O suporte de grupos de apoio pode trazer
beneficios, proporcionando um espaco para compartilhar experiéncias, trocar
informacdes e receber acolhimento de pessoas que vivenciam desafios semelhantes.
(Ribeiro et al., 2024).

O tratamento do LES sendo multidisciplinar garantird o bem-estar do paciente
como um todo. Médicos, psicélogos, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais e
outros profissionais da saude devem trabalhar em conjunto para oferecer um cuidado
que contemple tanto as manifestagdes fisicas quanto as emocionais da doenca. E de
extrema importancia considerar que cada paciente apresenta necessidades
especificas, e um tratamento personalizado pode fazer toda a diferenca na sua
gualidade de vida. O entendimento sobre o LES também é essencial para que os
pacientes e seus familiares compreendam melhor a doencga, reduzindo os impactos
gue trazem o desconhecimento da doenca, buscando recursos para melhora na
gualidade de vida (Ribeiro et al., 2024).

Ademais para a melhora na qualidade de vida, compreensao da doenca e seu
impacto em aspectos psicossociais, sdo empregados hébitos que contribuem para o
controle da doenca como: orientacdo multidisciplinar, acompanhamento psicolégico e
implementacéo de psicoeducacao para pacientes com LES, que incluem informacdes
sobre a doencga a habitos saudaveis de alimentagdo e rotina. Ressalta-se a preméncia
em fornecer ao paciente e familiares as informacdes sobre a doenca, suas
caracteristicas, evolucao clinica, possibilidades terapéuticas, modo de funcionamento
da doenca e orientagdes coerentes de possibilidades de melhora na qualidade de vida
e prognostico, ofertando assim conscientizacdo e estratégias de suporte para o

enfrentamento da doenca (Albuguerque, 2021).
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De acordo com o contexto, o impacto emocional do LES é tdo significativo
guanto seus sintomas fisicos. A atencdo a saude mental dos pacientes se mostra uma
prioridade, pois com um suporte adequado pode ocorrer melhorias do estado
emocional e na capacidade de enfrentar os desafios da doenca. A conscientizacao
sobre os aspectos do LES e a implementacao de recursos de suporte sdo essenciais
para promover uma vida mais equilibrada e satisfatdria para aqueles que convivem
com a doenca (Ribeiro et al., 2024).

Conforme o The American College of Rheumatology (1999), a psicoeducacao
€ uma das técnicas mais importantes para pessoas com LES. Para Lemes e Ondere
Neto (2017) a psicoeducagcdo emprega recursos tanto da psicologia quanto da
pedagogia para instruir pacientes e cuidadores acerca de condi¢des fisicas e/ou
mentais, assim como sobre 0s respectivos tratamentos. Em um primeiro momento a
psicoeducacéo foi composta por 4 elementos: 1) informar o paciente sobre a sua
doenca, 2) comunicacéo, 3) solucdo de problemas e 4) auto assertividade (Sampaio,
2011). Inicialmente a psicoeducacéo foi direcionada apenas para o paciente, mas logo
viu-se os beneficios em estender esta ferramenta as pessoas préximas dos pacientes,
de acordo com Sampaio (2011).

A intervencdo psicoldgica através da psicoeducacdo pode ser aplicada de
diversas formas, incluindo manuais de orientacdo, folhetos informativos, recursos
visuais como imagens, textos, apresentacfes de slides e recursos auditivos como
audios, musicas, videos e documentarios (Landivar, 2021).

Diante de todos os impactos multifacetados do LES em diversos aspectos da
vida do paciente, principalmente emocionais e psicologicos, questiona-se: qual a
atuacdo do psicoélogo no tratamento da doenca autoimune LuUpus Eritematoso

Sistémico?

1.3  Objetivos

1.3.1 Objetivo geral

Investigar a atuacao do psicologo no tratamento do LES.

1.3.2 Objetivos Especificos
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e Investigar os impactos psicolégicos dos sintomas e do tratamento do
LES nos pacientes;

e Verificar as contribuicbes do tratamento psicolégico no
acompanhamento do paciente com LES,;

e Identificar as principais dificuldades enfrentadas pelos psicélogos no
atendimento a pacientes com LES;

e Investigar quais as intervencdes e estratégias utilizadas pelo psicologo
no acompanhamento psicoldgico dos pacientes;

e Verificar de que forma os pacientes procuram por atendimento

psicoldgico.

1.4  Hipétese

A atuacdo do psicologo no tratamento de LES sera norteada pela demanda
trazida por cada paciente. Como possibilidade de intervencédo, o The American
College of Rheumatology (2020) sugere que a aplicacéo da técnica de psicoeducacao
€ a mais indicada para pacientes com LES e seus cuidadores, uma vez que visa
informar sobre como a doenca afeta fisica e mentalmente o paciente bem como os
tratamentos referentes. Assim, o psicélogo podera, em um primeiro momento, auxiliar
0 paciente no processo de aceitacdo da doenca e de seu tratamento. Além disso,
oferecera a modalidade de atendimento psicolégico psicoterapia como modo de
prover apoio psicoldgico ao paciente, manejando o sofrimento psiquico com aplicacdo
de uma escuta ativa, acolhimento e tragando junto com o paciente formas de lidar com
os periodos ativos e de remissao do LES, melhorando sua qualidade de vida.

Conforme Cordeiro e Andrade (2013), o LES impacta de diversas formas a vida
do paciente, alterando de forma significativa a forma como se relaciona com o seu
ciclo social e opera suas atividades do cotidiano. O paciente com LES sera afetado
em decorréncia de fatores estressantes como os sintomas da doenca que provocarao:
uma auto imagem reduzida, dissuasdao na percepcdo de futuro, ansiedade e
depressdo que aparecerdo como problemas psicolégicos comumente ocasionados
conforme sintomas da doenca e efeitos colaterais do tratamento medicamentoso.
Assim, o psicologo podera enfrentar dificuldades quanto ao engajamento do paciente

ao longo das sessdes de psicoterapia, visto que sua saude fisica € diretamente
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afetada pelos sintomas da doenca e efeitos colaterais da medicacéo,

impossibilitando por vezes a presenca e continuidade da psicoterapia.

15 Justificativa

O Lupus Eritematosos Sistémico (LES) trata-se de uma doenca autoimune
crbnica, que afeta diversas partes do corpo do paciente e envolve processos auto
imunes e inflamatorios. Segundo o Ministério de Saude (Brasil, 2022), o LES possui
uma incidéncia mais pronunciada na América do Norte, onde se estima cerca de 241
casos a cada 100.000 habitantes. No Brasil, estima-se a ocorréncia entre 4,2 a 8,7
novos casos por 100.000 individuos anualmente. De modo geral, calcula-se que entre
150.000 e 300.000 adultos brasileiros vivem com LES.

Devido ao seu impacto amplo no organismo, o LES apresenta uma variacao
consideravel de sintomas clinicos, com fases de atividade e remissdo (Sociedade
Brasileira de Reumatologia, 2024). O LES pode ser causado por uma variedade de
fatores que interagem de forma complexa, como: causas hormonais, infecciosas,
genéticas, ambientais e psicolégicas. Pesquisadores relacionam o agravamento da
doenca, primeiramente, a fatores psicolégicos. Decorrente dessas questdes
psicolégicas, destaca-se o0s aspectos fisicos da doenca, potencial gravidade,
implicacdes nas tarefas diarias e alteracées no estilo de vida que causam impacto
significativo na vida do individuo (Melo; Silva, 2012).

Segundo Cordeiro e Andrade (2013), pacientes que apresentam LES sofrem
com os impactos da doencga que envolvem sintomas fisicos e psicolégicos, gerando
como consequéncias mudangas em seus ciclos sociais e projetos de vida. Questbes
como dificuldades em atividades cotidianas, permanéncia em empregos, intenso
tratamento clinico com exames laboratoriais e internacdes, abalam a percepcéo do
individuo em relac&o ao seu futuro. Ademais, condicdes como as dores e sintomas da
propria doencga, efeitos colaterais da medicacao e alteragdes na autoimagem podem
favorecer o abandono do tratamento e/ou gerar sofrimento no individuo e seus
familiares.

Neste contexto, o acompanhamento psicolégico pode oferecer diversos
beneficios aos pacientes com LES como: uma melhor adaptacdo a condigéo de saude,
estratégias para enfrentar a doenca com alivio da dor e dos agravamentos associados.
Além disso, pode aumentar de forma significativa a autoestima e a qualidade de vida
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do paciente. Dessa forma, evidencia-se a importancia do psicélogo no tratamento de
condi¢cdes complexas como o LES, pois tal condi¢cdo envolve aspectos psicolégicos
importantes e comprometedores.

Assim, € essencial dar atencdo para fatores psicossociais, uma vez que o LES
nao afeta somente aspectos fisicos, mas também causa uma ruptura no curso de vida
e relacdes do individuo. Desta forma, a compreensao relacional da pessoa com sua
doenca estabelece uma contribuicdo importante da psicologia na conexdao com a
saude, permitindo a identificacdo de recursos na area psicossocial que sédo capazes
de auxiliar o individuo a lidar melhor com seu sofrimento (Cal, 2011).

De acordo com Cal (2011), a existéncia de sofrimento mental € um dos
principais fatores para intervencdo psicolégica, uma vez que a falta da intervencgao
prejudica o tratamento do LES. Para a formacao do psicélogo, investigar sobre sua
atuacdo em pacientes que apresentam LES podera ajudar a compreender a doenca
de forma integrada e seus impactos psicolégicos no funcionamento adaptativo dos
pacientes a condicdo cronica, suas implicagbes no cotidiano, bem como as
manifestacdes do sofrimento psiquico, auxiliando na pratica profissional no tratamento
de pessoas com LES. Através de um tratamento psicoldgico adequado, o psicélogo
podera auxiliar os pacientes no desenvolvimento de estratégias no enfrentamento da
doenca e uma melhor adequacao entre os aspectos fisicos e emocionais. Além disso,
um maior entendimento sobre a doenca permite ao profissional oferecer um
atendimento individualizado as questdes que envolvem o LES, enriquecendo a pratica
profissional e o suporte oferecido no tratamento. Deste modo, para que a psicologia
se expanda em suas possibilidades de atuacdo e, principalmente em casos
especificos como o LES, sera interessante que se ampliem os conhecimentos sobre
a doenca. Desse modo, ao conhecer como é feito o tratamento clinico, o psicélogo
podera atuar com 0s seus pacientes de maneira mais adequada, contribuindo para a
reducao dos impactos psicolégicos no paciente com LES.

Deste modo, conforme Cordeiro e Andrade (2013), essa doencga contribui para
distarbios psicoldgicos e reducdo da qualidade de vida. Desta maneira, quanto mais
investigagdes e contribui¢cdes estiverem disponiveis sobre o assunto, maiores seréo
as possibilidades de intervencdo e desenvolvimento de recursos para o tratamento,

assim como melhora na qualidade de vida dos individuos acometidos com LES.
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2 METODO

O estudo foi realizado como uma pesquisa de campo utilizando a abordagem
gualitativa, analisando a importancia do psicélogo no tratamento de pacientes com
LES. O método qualitativo teve como foco a compreensao das caracteristicas sociais
a partir de uma perspectiva interpretativa e subjetiva. O objetivo foi captar os
significados, contextos e dindmicas sociais de cada participante, identificando suas
similaridades e diferencas, bem como explorar o conjunto de opinides e
representacoes sociais acerca do tema proposto (Gomes, 2016). O desenho do estudo
foi 0 de pesquisa de campo, que pode ser definida como a etapa em que se inicia a
investigagdo no ambiente real, com base no referencial tedrico previamente reunido.
O campo foi a delimitacédo espacial do objeto de estudo. Nessa fase, 0 pesquisador se
aproximou das questdes formuladas e interagiu com o grupo previamente definido,

permitindo uma compreensao mais profunda da realidade investigada (Gomes, 2016).

2.1  Participantes

Participaram desta pesquisa 6 psicologos que atuam no contexto clinico com
pacientes que apresentam LES. Os critérios de inclusdo dos participantes foram:
profissionais com graduacédo completa em psicologia, que tenham experiéncia de no
minimo um ano com pacientes com LES, residentes em qualquer regido do Brasil, que
tenham atendido no minimo um paciente com LES e atuar de forma autbnoma sem
vinculos com instituicdes hospitalares, ambulatoriais ou que oferecam servigos de
psicoterapia. Os critérios de exclusao foram: ndo atuar ha mais de cinco anos com
pacientes com LES, realizar apenas atendimentos em grupo destes pacientes e

estarem afastadas da pratica clinica por mais de um ano.

2.2 Instrumentos

Foram utilizados como instrumentos para realizagéo da pesquisa um roteiro de
entrevista estruturado com o objetivo de abordar diversos aspectos relevantes da
atuacao clinica do psicdlogo em casos de pacientes com LES. Esse roteiro foi

adaptado conforme a necessidade da pesquisa e o perfil dos entrevistados. As
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perguntas semiestruturadas permitiram um aprofundamento nas respostas,
favorecendo uma compreensao mais rica sobre a atuagéo do psicélogo e os desafios
enfrentados no tratamento de pacientes com LES.

A intervencao psicoldgica desempenhou um papel fundamental no tratamento
do LES, devido a doenca contribuir para a incidéncia de disturbios psicolégicos que
impactam na qualidade de vida do paciente (Cordeiro; Andrade, 2013). Diante dessa
perspectiva, o roteiro de entrevista teve como objetivo compreender a atuacdo do
psicologo com pacientes com LES, abordando como tematica os impactos
psicologicos ocasionados pelos sintomas do LES, além de verificar as contribui¢cdes
do acompanhamento psicolégico, intervencdes e estratégias utilizadas no tratamento
do LES. Além disso, buscou compreender como esse acompanhamento psicologico
contribuiu com o ambiente familiar, social e na qualidade de vida do paciente.

O roteiro foi organizado com perguntas iniciais de formacdo profissional e
informacdes demograficas do participante e foram divididas posteriormente, nas
seguintes tematicas: perspectiva do psicélogo frente atuacéo com pacientes com LES,
desafios do psicélogo clinico nessa demanda, contribuicdes para a qualidade de vida
do paciente com LES e a importancia da atuacéo do psicélogo. Ao final da entrevista
foram concedidas aos entrevistados a possibilidade de quaisquer comentarios ou

reflexdes adicionais.

2.3  Aparatos de pesquisa

Para realizacdo da pesquisa utilizou-se os seguintes aparatos: computador,

caneta, papel, lapis, borracha e aplicativo de gravador de audio de celular.

2.4 Procedimento de coleta de dados

Apols o presente projeto ser aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa, foi
realizada uma busca por profissionais que atendem pacientes com LES, que ocorreu
pela internet atraves de sites de buscas como o Google e Bing e redes sociais, como
Instagram, Facebook e Linkedin, além de indicacBes dos préprios participantes da
pesquisa. Nestes sites de busca, foram empregadas as palavras-chave: psic6logo
clinico + pacientes LES. Com base nessas buscas, os psicélogos localizados foram
contatados por meio das redes sociais divulgadas pelo profissional de forma publica.
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Foram contatados os psiclOlogos para apresentacdo do projeto de pesquisa e
convidados a participar. Os profissionais que atenderem aos critérios de incluséo e
excluséo foram convidados e o contato foi feito através de aplicativo de mensagens
de celular e mensagens privadas via rede social.

A forma de participagdo consistiu em conceder uma entrevista em formato
remoto por meio de plataforma de videoconferéncia.

Houve o aceite de participagcdo pelo psicologo convidado, o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo A) foi apresentado e enviado por e-malil
e/ou aplicativo de mensagem pelo celular. O Termo foi enviado para o entrevistado
com as assinaturas dos pesquisadores e ficou a cargo do entrevistado utilizar a
plataforma do GOV.br ou outra para assinar digitalmente o documento e enviar em
formato PDF para os pesquisadores por e-mail e/ou aplicativo de mensagem do
celular.

ApOs a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido por ambas
as partes, pesquisadores e participantes, foi agendada a entrevista de acordo com a
disponibilidade dos psicologos. A entrevista ocorreu de forma remota com duracéo
prevista de 40 minutos.

A entrevista foi direcionada por dois pesquisadores, que enviaram ao
participante o link para a reunido criada na plataforma on-line Google Meet ou ZOOM.

O &udio da entrevista foi gravado, transcrito na integra e a transcricdo foi

anexada ao relatério final.

2.5 Procedimento de analise de dados

Na qualidade de uma pesquisa qualitativa, as informacdes coletadas neste
trabalho serdo examinadas visando atingir e investigar os objetivos de estudo dos
componentes representativos da atuacao do psicologo no tratamento de pessoas com
LES. Afim de analisar os dados obtidos por meio dos 4audios das entrevistas que seréo
transcritos na integra, sera utilizado a técnica de analise de conteudo formulada por
Bardin (2011), que se organiza em trés fases distintas: 1) pré-andlise; 2) exploracédo
do material e 3) tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacéo.

Na pré-analise é fundamental dedicar-se a preparacédo do material, de modo a

torna-lo viavel em conformidade com as ideias iniciais, bem como desenvolver
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indicadores que orientem a interpretacdo. Nessa etapa ainda ira transcorrer a leitura
flutuante, familiarizando-se com as entrevistas (Bardin, 2011).

Posteriormente, busca-se compreender a unidade de registro que sera
codificada e categorizada, ou seja, a esséncia do discurso expresso pelos
participantes agrupando conforme semelhanga e categorizando-os. Além disso,
guarda-se as palavras e frases segmentadas a fim de utilizar na interpretacdo dos
dados colhidos. Assim, ocorrera a categorizacao de expressoes utilizadas, semantica
das palavras além de elementos trazidos no conteddo da entrevista, sendo
enumerados e alinhados. Obtém-se, portanto, os resultados apds a realizacdo do
agrupamento, sendo feita a interpretacdo das palavras ou frases utilizadas,
destacando as informacOes para analise e reflexao critica a fim de compreender a

ideia central presente nos discursos analisados (Bardin, 2011).

2.6 Ressalvas éticas

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da Universidade
Paulista pelo numero do parecer 7.408.103 e CAAE 84921324.7.0000.5512, na data
de 25/02/2025.

A presente pesquisa seguira as diretrizes contidas na Resolucao N°. 510/16 do
Conselho Nacional de Satide (CNS) (Brasil, 2016) e o Codigo de Etica Profissional do
Psicélogo (Conselho Federal de Psicologia, 2005). Serdo apresentadas as questdes
éticas com o objetivo de garantir a integridade fisica e psicologica das participantes,
respeitando os direitos humanos, ndo expondo, discriminando ou trazendo
desconforto, promovendo sua vivéncia em sociedade de maneira digna e com a
gualidade de vida adequada. Cada profissional recebera o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo I), de forma livre e voluntéaria. Os participantes teréo
a liberdade de continuar participando da pesquisa ou ndo, e neste caso, estara
garantida a retirada dos dados apresentados se assim 0 quiser, sem guaisquer tipos
de consequéncias. Os pesquisadores apresentaram aos participantes, explicando
suas fungbes e o papel que desempenharam durante a pesquisa, oferecendo um
ambiente agradavel e seguro.

Os participantes serdo exclusivamente psicologos autbnomos, sem qualquer
vinculo com terceiros ou outras instituicdes. Considera-se que a pesquisa apresenta

risco minimo, uma vez que sera utilizado um roteiro de entrevista semiestruturado,
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gue abordaré apenas questdes de aspecto profissional. A participacdo sera conduzida
levando em consideracdo que poderéo surgir questdes emocionais suscitadas pelas
perguntas feitas pelos pesquisadores, sendo essas abordadas com sensibilidade e
flexibilidade pelos pesquisadores. Com o intuito de garantir o bem-estar dos
participantes, caso seja identificado ou expressado pelo participante desconforto
emocional, ele pode desistir a qualquer momento do estudo, sem qualquer tipo de
sancao; ele sera acolhido e podera ser encaminhado para atendimento psicolégico no
Centro de Psicologia Aplicada (CPA) da Universidade Paulista — Campus Marqués,
localizado na Avenida Comendador Matrtinelli, 72 - Vila Chalot, Sao Paulo - SP, 05037-
010, disponivel no contato telefénico (11) 3611-3030.

Os participantes da pesquisa obterdo acesso aos resultados de maneira clara
e acessivel. O grupo responsavel pela pesquisa comunicara aos participantes a
disponibilizagéo e envio dos resultados assim que a andlise for concluida, atravées de
seus respectivos e-mails. Este processo € fundamental para a garantia de
transparéncia e reconhecimento da contribuicdo dos participantes.

A pesquisa podera oferecer beneficios aos psicologos participantes através da
apresentacao de novas informacgdes de atuacao profissional, como o desenvolvimento
de novas habilidades em casos especificos e complexos como o LES, que envolve
aspectos psicolégicos importantes no enfrentamento da doenca. Suas participacdes
trardo contribuicbes para a Psicologia como ciéncia, além disso, terdo o
reconhecimento de suas experiéncias e opinides como parte importante para o
tratamento de pessoas com LES, contribuindo com novos conhecimentos relevantes
para a sociedade. Além disso, considera-se que a participagdo em pesquisa se torna
muito relevante para a pratica profissional do psicélogo como forma de aprimoramento

de sua atuacgéao (Costa; Landim; Borsa, 2017).
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3 RESULTADOS

Foram participantes do presente estudo 6 psicélogos que atuam no contexto
clinico com pacientes que apresentam LES. Para preservar a identidade dos

participantes, estes foram identificados como E1, E2, E3, E4, E5 e E6.

3.1 Entrada no campo

O contato com o0s psicOlogos participantes da pesquisa foi realizado
exclusivamente por meios digitais, utilizando ferramentas de busca como o Google e
redes sociais amplamente utilizadas, como WhatsApp, Instagram e Facebook. A
selecdo dos participantes e a comunicacdo inicial ocorreram de forma remota,
garantindo praticidade e acessibilidade ao processo. Todas as entrevistas foram
conduzidas virtualmente, por meio das plataformas Google Meet e Zoom,
possibilitando uma interacdo eficiente mesmo a distancia. Os links de acesso as
entrevistas foram enviados no momento da entrevista. As conversas foram gravadas
com o auxilio de um aparelho celular, assegurando o registro dos dados. A utilizacao
desses recursos tecnoldgicos ndo apenas facilitou o alcance de profissionais de
diferentes localidades.

Foram realizados 18 contatos ao todo, dos quais 6 foram entrevistados.
Referente aos contatos sem sucesso, 6 foram contatados por mensagem através do
Instagram, porém néo retornaram o contato; 4 foram contatados também através do
Instagram, porém responderam que nao possuiam experiéncia em atendimento de
pacientes com o LES. Em um dos contatos realizados pelo Instagram, o profissional
apresenta perfil extremamente ativo em relacdo a postagens relacionadas ao LES,
porém néo houve participacao na pesquisa por questdes de saude, visto que a pessoa
também sofre as complicacbes causadas pelo LES. Uma psicologa contatada
respondeu por aplicativo de mensagem de celular e disse que participaria da pesquisa,
porém passados alguns dias, ndo retornou mais e ndo respondeu mais as mensagens
dos pesquisadores.

Sobre os psicologos entrevistados, o primeiro contato com o E1 foi feito pelo
Instagram, a partir de uma pesquisa direcionada a perfis relacionados a doencas
autoimunes. O profissional demonstrou interesse em participar da pesquisa conforme

suas disponibilidades. A entrevista ocorreu no dia 13/03/2025, com duracao de 41
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minutos, sem atrasos. A E1 se mostrou a vontade, estando atenta a todas as
perguntas e respondendo prontamente.

O contato com o E2 ocorreu por meio do Facebook, o perfil foi localizado
através de grupos de discussao sobre o tema. Desde o primeiro contato, E2 mostrou-
se muito receptivo e entusiasmado. A entrevista ocorreu no dia 21/03/2025 e teve
duracéo de 47 minutos. N&o houve atrasos para iniciar a entrevista e a entrevistada
respondeu as perguntas prontamente, estando atenta e contando também um pouco
da sua experiéncia com o diagnostico de LES. Ao final da entrevista, ela solicitou o
envio dos resultados quando a pesquisa for finalizada.

O terceiro contato com a E3 foi indicado por um dos profissionais contatados
gue ndo conseguiu participar por questdes de saude, mas compartilhou o perfil
profissional da entrevistada através do Instagram. O primeiro contato foi feito pelo
namero de WhatsApp disponivel em sua pagina. Ocorreram algumas dificuldades para
agendar a entrevista, devido a questbes pessoais de mudancas da entrevistada,
porém ela demonstrou interesse em contribuir com a pesquisa. A entrevista ocorreu
no dia 02/04/2025, com duracédo de 25 minutos, sem atrasos. Essa foi a entrevista
com menor duragdo, a entrevistada justificou a dificuldade em responder as
mensagens prontamente durante a entrevista, estando atenta e relatou que estava de
mudanca em sua casa e participando de eventos recentemente, deixando sua rotina
mais corrida.

O quarto contato com o E4 ocorreu pelo Instagram, através de pesquisa por
meio das redes sociais. Ela prontamente se colocou a disposicao para realizacdo da
pesquisa. A entrevista ocorreu no dia 24/04/2025, com duracdo de 39 minutos. A
entrevistada estava atenta, respondendo prontamente as perguntas realizadas.

O quinto contato com o E5 ocorreu pelo Instagram, através de pesquisa por

meio das redes sociais. O entrevistado se mostrou solicito e interessado em
participar da pesquisa. A entrevista ocorreu no dia 02/05/2025, com duracéo de 41
minutos. Houve atraso por parte do entrevistado, pois estava dando superviséao.
Também houve problemas técnicos por parte dos entrevistadores para acessar a
plataforma Zoom, porém foi solucionado e a entrevista seguiu nhormalmente. O E5
respondeu as perguntas prontamente, estando atento e explanando conceitos de
termos utilizados.

O sexto contato com E6 ocorreu pelo Instagram, através de pesquisa por meio
das redes sociais. O entrevistado se mostrou solicito e interessado em participar da

pesquisa. A entrevista ocorreu no dia 23/05/2025, com duracéo de 25 minutos, atraves
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da plataforma Google Meet. O entrevistado E6 respondeu as perguntas

prontamente, estando atento e explanando conceitos de termos utilizados.

3.2 Caracteristicas demograficas e de formacdo profissional dos

participantes

Os dados demograficos e de formacao dos seis psicologos participantes do

presente estudo foram investigados e estdo detalhados na Tabela 1.

Tabela 1 - Dados demogréficos e de formacgéo profissional dos participantes do presente estudo

Entrevistado ldade Género Tempo de formacéo Pé6s-graduacao
. Psicologia do desenvolvimento e
El 27 Feminino 5 anos ) . .
aprendizagem, Formacgédo em fenomenologia
Psicologia Clinica - Psicologia cognitiva
E2 39 Feminino 13 anos comportamental - Especializacdo em
Neurociéncia
o Terapia cognitiva comportamental
E3 55 Feminino 25 anos i
Saude da mulher madura
Psicologia Hospitalar
E4 55 Feminino 31 anos Mestrado em ciéncias da Saude —
Preceptoria multiprofissional
Mestrado em Mestrado Em Saude
E5 59  Masculino 36 anos Comunitéaria - Especializagdo em
Planejamento Educacional
o Sem especializacao - formacéo na abordagem
E6 33 Feminino 7 anos

Centrada na Pessoa

Fonte: Autores, 2025.

Participaram da pesquisa 6 profissionais, sendo 3 com idade entre 20 e 40 anos
e 3 na faixa dos 50 a 60 anos. O tempo de formacdo em psicologia variou entre 5 e
36 anos. Com excecao do E6, todos possuem pos-graduagédo, com destaque para 3
profissionais com énfase na abordagem cognitivo-comportamental e 2 com foco em
saude ou hospitalar. O E6 relatou formagcdo na abordagem Centrada na Pessoa,

porém disse que néo se trata de especializacdo. Além disso, houve diversidade nas
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formacgBes complementares, incluindo fenomenologia, neurociéncia, planejamento

educacional, regulacdo em saude suplementar e abordagem centrada na pessoa.

3.3 Andlise de entrevistas

Para a analise do discurso dos participantes foi adotado a analise de contetdo
Bardin (2011). Neste sentido, inicialmente, as transcricdes das entrevistas foram lidas
detalhadamente, sendo realizada a descricio e condensacdo dos dados.
Posteriormente, foi feita a comparacao entre os contetdos convergentes e divergentes
levantados pelas participantes. Assim, a partir da analise e selecdo de temas
principais foram elaboradas nove categorias de analise, sendo: Acolhimento; Apoio
Social e Familiar; Autoestima; Capacitacdo Profissional; Entendimento Clinico;
Estratégias de Enfrentamento; Impactos Fisicos e Emocionais; Procura e

Encaminhamento; Qualidade de Vida.

3.3.1 Acolhimento

Os seis participantes relataram que o acolhimento é uma parte essencial do
atendimento psicologico as pessoas com doencas autoimunes. Assim, o acolher foi
descrito como reconhecer que todos sdo humanos e tém suas vulnerabilidades. Foi
mencionado que ndo adianta tentar ser "super-heréi™, tornando necessario cuidar da
dor, procurar um médico, investigar os sintomas e ndo esconder o sofrimento, como
descrito pelo E2. O acolhimento foi descrito como um processo de escuta atenta e
empatica. E4 relatou uma experiéncia pessoal com suspeita de LES e destacou como
isso impactou sua forma de acolher os pacientes, especialmente ao perceber o
sofrimento fisico e emocional de uma jovem paciente, que, além dos sintomas da
doenca, lidava com o luto pelo suicidio do pai e a responsabilidade de ser arrimo de
familia.

Também foi destacado pelo E2 que a psicoterapia oferece espaco para que o
paciente aprenda “a se acolher, respeitar seus limites, desenvolver autoconhecimento
e buscar formas de lidar com suas dificuldades”. E4 descreveu a importancia de

observar como o paciente se relaciona com a propria doenca: se ela esta

L A fala dos participantes esta apresentada entre aspas e em italico.
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atravessando sua vida ou se esta em paz com ela. Destacou-se a ideia de “conversar
com o corpo”, compreendendo limitagdes, evitando riscos e buscando harmonia com
a condicdo. Também destacou como traumas e componentes inconscientes podem
estar relacionados a doencga, e que € papel do psicélogo “olhar para isso com todo o
cuidado”.

E5 comentou que seu conhecimento sobre doengas autoimunes e
psicofarmacologia fez com que sua forma de acolher o paciente seja diferente, pois
entende que medicacbfes como corticoides afetam aspectos emocionais, como
ansiedade e panico. Ele afirmou que psicélogos e médicos que ndo compreendem
essas relacbes podem oferecer um acolhimento insuficiente, tratando sintomas
emocionais de forma isolada, sem considerar a doenca de base. E1 enfatizou que o
primeiro passo no atendimento é acolher o sofrimento, propiciar que o paciente fique

~ _n

“com o pé no chdo” e ajuda-lo a pensar em alternativas e encaminhamentos possiveis,
como buscar outros especialistas ou esclarecer situacdes familiares que causam
estresse. E1 também destacou que o acolhimento possibilita uma reorganizacdo do
seu modo de vida, oferecendo ao paciente uma base de sustentacdo emocional,
ajudando a compreender suas reais condi¢coes.

E6 destacou sua atuacdo com base na Abordagem Centrada na Pessoa,
afirmando que seu foco esta em acolher o cliente de acordo com o momento dele,
validando seus sentimentos, ajudando-o0 a se organizar, se ouvir e a expressar
emocdes que muitas vezes ficam reprimidas por falta de compreensdo no ambiente
social.

Por fim, foi apontado por E1 e E5 que o acolhimento € um desafio,
principalmente quando o paciente ndo sabe que precisa de ajuda psicologica. Muitas
vezes, ele s6 chega ao psicélogo quando é encaminhado por outro profissional
sensivel. Também foi mencionado pelo E5 que a palavra acolhimento pode ser usada

de forma genérica, mas que, na pratica, ela exige sensibilidade e escuta cuidadosa.

3.3.2 Apoio Social e Familiar

Os participantes E2 e E1 relataram que o cuidado com pessoas que vivem com
LES precisa ser pensado de forma integral, abrangendo ndo apenas os aspectos
clinicos, mas também os sociais, emocionais e familiares. Como apontado por E2: "A

gente orienta todas as areas. [...] Vocé precisa, sim, tudo bem, vocé vai respeitar o
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seu limite, mas nédo se isole por completo. Busque alguém, uma pessoa que VOcé tem
confianca, uma amiga. N&o deixa que a doenca te aprisione dentro do seu quarto,
aprisione de viver." E5 descreveu que é muito importante “trabalhar com a familia”,
pois € um fator determinante de suporte para as pessoas com LES. Conforme relatado
por E1, é comum que os cuidadores enfrentem cansaco emocional e que haja falta de
compreensdo quanto a instabilidade dos sintomas, o que torna o atendimento a
pacientes com LES ainda mais desafiador.

Para E2, a orientacdo é clara: é preciso buscar apoio, manter vinculos,
preservar a vida social e académica, e encontrar uma forma mais leve de lidar com a
doenca, dentro do que esta ao alcance de cada um. Esse equilibrio entre ritmo pessoal
e permanéncia nas atividades que agregam sentido € essencial, pois 0 bem-estar
emocional impacta diretamente na resposta fisica ao tratamento. E2 acrescentou que
nao se consegue “sair sozinho” deste processo, a ajuda de outros € necessaria.

A participante E2 relatou que a convivéncia com o LES, no entanto, é marcada
por um “antes e um depois"”, pois 0 adoecimento impde um novo modo de existir, em
qgue antes “a gente era saudavel", e a exaustdo emocional € algo que pesa muito para
a pessoa com LES. A pessoa tem que se adaptar a uma nova realidade, muitas vezes
enfrentando frustracdes por ndo conseguir manter o nivel de energia ou desempenho
gue tinha antes do diagndstico.

O participante E2 apontou a importancia de estar bem emocionalmente e néo
se afastar das suas atividades, mesmo que seja em menor ritmo, porque se “se vocé
esta bem emocionalmente”, o corpo responde melhor ao tratamento. Afirmou ainda
gue a familia ndo entende porque a busca por apoio psicolégico ou o suporte a saude
mental é necesséaria. Conforme E5 afirmou, é importante o paciente entender porque
precisa de ajuda psicoldégica e muitas vezes, é preciso entender como em qualquer
outra doenca como ansiedade e depressao. Ele relatou que as familias ndo entendem
por que o apoio a saude mental € necessario.

E5 relatou que é preciso trabalhar as questées do LES com a familia, pois ela
€ um “fator determinante de suporte”, para que o0 paciente com LES possa ter a
possibilidade de se entender com mais seguranca. A familia precisa entender sobre o
LES e o sofrimento que ele causa, para que ndo haja uma rejeicdo ou distanciamento

da familia para com o paciente.
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3.3.3 Autoestima

Os patrticipantes relataram que o LES, como doenca autoimune sistémica, nao
compromete apenas o corpo fisico, mas também atravessa a dimensdo subjetiva,
afetando diretamente a autoestima, a autoimagem, as relagbes sociais e a saude
mental dos pacientes. E4 revelou que o LES gera problemas sociais e de autoimagem,
além de transtornos pos-traumaticos, que acabam agravando, pois a “doenca mental”
ocasionada, dificulta o controle de doencgas autoimunes e sua ocorréncia.

Os participantes E1 e E3 apontaram que a aparéncia fisica pode ser modificada
pelo uso de corticoides, que provoca inchaco facial, ganho de peso e aparéncia
roxinoide, a queda de cabelo apos internacfes e a fadiga constante. Esses efeitos
externos provocam reacdes sociais negativas, como comentarios maldosos e olhares
julgadores, que alimentam a vergonha e o isolamento social do paciente. Como
apontou E1, as pessoas dizem: “vocé engordou, vocé esta bochechuda”, revelando a
falta de compreensado e empatia com os efeitos da medicacéo.

E1 apontou que ocorrem mudancas na funcionalidade do individuo com LES,
se tornando uma fonte de frustracdo, ele relatou que muitas vezes ocorrem choros
durante os atendimentos, porque 0s pacientes ndo se reconhecem ao se olhar no
espelho. Segundo ele, os pacientes que antes eram ativos, produtivos e autbnomos
passam a lidar com um corpo mais limitado, que sente fadiga constante e néo
responde mais da mesma forma. E2 afirmou que a autoestima é afetada
significativamente, provocando no paciente a vontade de fugir da sociedade devido
aos olhares. Além disso, apontou a adaptacao a nova realidade da doenca, afirmando:
“depois da doenca, a gente € uma outra pessoa e a gente vai ter que aprender a lidar
com isso, porque € um tratamento para o resto da vida.”, sendo esses 0s pontos que
sdo mais repercutidos nos fatores emocionais e psicolégicos dos pacientes com LES.
Assim, a autoestima abalada leva o paciente a querer fugir da sociedade. Quando a
aparéncia fisica muda de forma tdo drastica a ponto de chocar, a pessoa passa a
chamar a atencgéo dos outros. E3 acrescentou que a falta de conhecimento da doenca

€ um dos fatores que afetam a autoestima.

3.3.4 Capacitacao Profissional



32

Essa categoria de analise considerou as percepcdes dos entrevistados acerca
da importancia do conhecimento técnico e da articulacdo entre diferentes areas da
saude para a atuacdo psicolégica junto a pessoas com LES. Os participantes
apontaram que o trabalho do psicologo exige atualizacdo constante, sensibilidade
clinica e compreensao sistémica, indo além do consultério individual para dialogar com
outros profissionais e com as demandas sociais e institucionais que envolvem o
paciente e seu tratamento.

Foram relatadas dificuldades relacionadas tanto ao acesso as familias e aos
demais profissionais de saude quanto a caréncia de informacgdes adequadas para lidar
com situacdes de negacdo de tratamento por planos de saude ou de dificuldades
financeiras para aquisicdo de medicamentos, conforme ressaltou E1: “as dificuldades
gue a gente vai ter sdo dificuldades talvez simples, talvez complexas, né? Pode ser
uma dificuldade de vocé acessar essa familia, pode ser uma dificuldade de vocé
acessar os profissionais [...] eu preciso entender 0 que que esta acontecendo, eu
preciso saber qual que é a percepcdo que esse profissional tem e qual que € o
prognostico dessa doenga, em primeiro lugar, até para eu poder me programar”.

Além disso, 0s entrevistados destacaram que a capacitacdo envolve nao
apenas a formacado académica, mas também a busca ativa por informacdes juridicas,
sociais e médicas, a fim de oferecer suporte integral ao paciente. Como explicou E1,
ao se referir ao acesso a tratamentos: “se a gente nao tiver essas informacgées, a gente
nao vai saber entrar da melhor forma [...] o plano negou? Entre em contato com a
Defensoria, eles s&o obrigados a fazer isso”.

Outro aspecto descrito foi a necessidade de compreender os efeitos
neuroguimicos e emocionais das doencas autoimunes, como ressaltado por E4, que
destacou a caréncia de pesquisas clinicas que relacionem processos inflamatorios e
saude mental. Essa dimens&o interdisciplinar também foi enfatizada por E6, ao afirmar
gue, sem conhecimento adequado, o psicdlogo corre o risco de ndo compreender as
especificidades do paciente com LES. E6 ponderou que: “falvez alguém que néo tenha
tanto conhecimento do lupus, ou tenha um conhecimento muito superficial [...] ndo vai
compreender as diferencas mesmo das pessoas que tém ou que ndo tém o
diagnostico’.

Por fim, os participantes E1, E3 e E4 ressaltaram a necessidade de maior
producéo cientifica, literatura acessivel e espacos de troca profissional que fortalecam

a pratica clinica. Como destacou E3: “precisa ter mais profissionais que possam
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capacitar outros profissionais. Eu acho que precisava ter mais literatura, acredito que

vocés devem ter tido dificuldade para poder achar, né?”.

3.3.5 Entendimento Clinico do LES

Os entrevistados destacaram a importancia de compreender o LES, suas
complicacbes e demandas ao longo da vida e o papel do psicélogo em ajudar o
paciente a desenvolver um autoconhecimento sobre a prépria condi¢do. Muitas vezes,
o tratamento se torna mais dificil porque o médico ndo consegue captar, a partir do
relato do paciente, como a doenca € vivida no dia a dia. Nesse sentido, E6 afirmou:
“Se o profissional tem nogdo do que € o lupus, de como ele funciona, vai ter mais
condigbes de ajudar a pessoa a se perceber.”

E2 destacou, ainda, que os tratamentos do LES evoluiram de op¢des como
“corticoide, que repercutem de forma negativa no proprio corpo” para ‘medicagoes
biolégicas”, que oferecem mais qualidade de vida. E2 ainda ressaltou que ‘o
diagndstico é uma coisa que, para cada paciente, é de uma forma” e, ao relatar sua
prépria experiéncia com o diagnéstico de LES, destacou que foi quando se formou
gue descobriu o LES, evidenciando a importancia de o psicélogo possuir entendimento
clinico sobre a doenca e suas repercussoes.

De acordo com E1, é importante o entendimento clinico para lidar com doencas
autoimunes, ja que, em muitos casos, o0s profissionais que atendem os pacientes
podem nao identificar quais as ferramentas adequadas, o que pode levar a
tratamentos prolongados e prejudiciais. E1 enfatizou que, apesar das diferencas entre
as doencgas autoimunes, “a dinédmica é a mesma’”, exigindo do psicélogo preparo para
ajudar o paciente a enfrentar momentos de crise. Nesse sentido, a falta de informacao
pode gerar desespero, como dito por E1: “ndo tem medicagédo para tratar teu LUpus,
entdo nédo tem o que fazer”, relatando a necessidade de conhecimento clinico para
apoiar o paciente diante dessas situagoes.

E5 apontou que muitas vezes 0 proprio paciente ndo sabe explicar sobre a
doenca e ndao tem nenhum medico que ofereca espaco para compreender e mostrar
a familia a relevancia de apoio de outros profissionais como o psicolégico, nutricionista
e fisioterapeuta. Ja E6 ressaltou que o psicélogo deve possuir conhecimentos daquilo
que é “da saude fisica” para poder contribuir mais com o paciente, porque além do

LES pode ser também uma questéo de “suplementagéo vitaminica”, questdes
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“hormonais” ou doencas especificas. Assim, o psicologo, ao compreender aspectos
clinicos do LES e de suas repercussfes fisicas, emocionais e sociais, consegue
oferecer um cuidado mais proximo e efetivo de estratégias de enfrentamento da

doenca.

3.3.6 Estratégias de Enfrentamento do LES

Os participantes apontaram que as estratégias de enfrentamento do LES vao
além da dimensdo médica e envolvem aspectos emocionais, cognitivos, sociais e
integrativos. Uma das falas trazida pelo E2 destacou o papel da Terapia Cognitivo-
Comportamental, em que muitos pacientes vém de uma realidade na qual ja
internalizaram a crenca de que “eu nasci para sofrer” e que “os sintomas se tornam
ele”, o sujeito. Nesse sentido, conforme descrito por E2, a escrita terapéutica e o
registro de pensamentos ajudam a externalizar o interno e ressignificar crencgas.
Assim, os participantes indicaram que € necesséario aceitar as limitagbes, mas o
compromisso de ir atras de tratamento deve ser mantido. Mais uma vez, a capacidade
humana de lidar com o adoecimento € fortalecida quando se compreende que nao é
possivel controlar tudo, a0 mesmo tempo que se esta seguro de poder investir no
melhor com aspectos controlaveis do dia a dia.

Para E2, o processo de autoconhecimento € essencial para que o0 paciente
possa reconhecer seus proprios limites de forma mais acolhedora, aceitar sua
condicdo com menos sofrimento e se envolver de maneira mais ativa e consciente no
cuidado de si. Ja E6 destacou a importancia da consciéncia do proprio corpo, pois ela
permite ao paciente perceber com mais clareza quando é hora de insistir e quando é
preciso parar, respeitando seu tempo.

E4 destacou a relevancia dos grupos de apoio, que ajudam os profissionais da
saude a entender as demandas do dia a dia e a trocar experiéncia entre eles. E5
destacou a necessidade de um protocolo integrativo, que envolva ndo apenas a
psicologia e a psiquiatria, mas também a nutri¢ao, fisioterapia, e demais areas, ja que
LES nédo deve ser abordado por uma unica frente. Um exemplo dado por E5 é a
sensibilidade de fatores como o nutricional, citando especificamente a avaliacdo da
sensibilidade alimentar. Esses podem, por sua vez, impactar direta e intensamente no
bem-estar fisico e mental do paciente. A prética de atividades de baixo impacto,

praticas regulares de meditacdo e pequenas alteracdes de rotina, como manter
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banhos curtos e usar barreiras de protecdo solar sdo citadas por E4 como estratégias
de cuidado cotidiano. Assim, nota-se que o enfrentamento ao LES é um processo
dindmico onde a aceitacdo, a mudanca de perspectiva, o autocuidado, o suporte
coletivo e a interdisciplinaridade sado pilares.

A psicoeducacao foi apontada como ferramenta essencial, permitindo orientar
o0 paciente e sua familia quanto ao tratamento, limites e possibilidades de convivéncia
com a doenca. Conforme explica E5: “o processo de psicoeducacédo € fundamental.

Entdo a orientagdo do paciente, para onde ele esta inserido [...] € muito importante”.

3.3.7 Impactos Fisicos e Emocionais

Segundo os participantes, ha aspectos fisicos que afetam os sintomas, como
dor nas articulagbes, fadiga, falta de vontade de fazer atividade fisica, cansaco
extremo e dependéncia constante de medicamentos que atuam diretamente na
gualidade de vida. Ja na parte emocional, os entrevistados destacaram a falta de
desejo de se relacionar com outras pessoas e as restricdes nas atividades diarias, que
podem provocar sentimento de inseguranca, tristeza, ansiedade e até mesmo
isolamento social.

Entre os relatos, a fadiga aparece como um dos sintomas mais persistentes e
incapacitantes. E2 explicou: “A fadiga é o que eu falei para vocé, é uma coisa que vem
mesmo, igual eu falei, mesmo com a remisséo a exaustio esta ali. (...) E uma coisa
gue eu tenho que respeitar o0 meu corpo, né. Se naquele dia, fala assim: Nao estou
em condigbes de trabalhar”. A exaustdo acompanha o paciente em diferentes fases,
impondo limites constantes ao desempenho profissional e as atividades cotidianas.
Essa limitacdo fisica ndo se reduz apenas ao corpo, mas também repercute
emocionalmente, trazendo sensacéo de frustracdo, impoténcia e a percepcéo de nao
conseguir dar conta de todas as demandas da vida. E2 também afirma que o LES se
configura como uma “caixinha de surpresa” e uma “bomba-rel6gio”, expressdes que
traduzem a impossibilidade de prever quando ocorrerdo novas crises e recaidas.
Conforme também apontado pelo E6, percebe-se que 0s pacientes chegam muito
cansados, com dores constantes, e isso interfere diretamente no humor e na forma
como se relacionam com 0S outros.

E4 descreveu a vivéncia de uma paciente: “Me lembro de uma paciente jovem

gue perdeu muito o cabelo. Ela parecia estar em processo de quimioterapia. Caia
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muito o cabelinho dela, e ela sentia muitas dores. Aquilo foi muito impactante, perceber
que, além daquele sofrimento fisico, existia também muito sofrimento emocional”. O
relato revela como as mudancas corporais visiveis, especialmente no caso das
mulheres, representam um impacto profundo na autoestima, muitas vezes
despertando sentimentos de vergonha, inseguranga e isolamento social. Essas
marcas corporais, resultantes da doenca ou do tratamento, ultrapassam o aspecto
fisico e reforgam o peso emocional de conviver com o LES. E4 também descreve que
a dor constante, a fadiga intensa e as lesbes cutaneas limitam a realizacdo de
atividades cotidianas, interferindo diretamente na vida social e emocional dos
individuos. Em suma, os relatos dos entrevistados evidenciaram que 0s impactos
fisicos e emocionais caminham lado a lado, formando um ciclo dificil de romper. A dor,
a fadiga e as alteracdes corporais reforcam sentimentos de angustia, tristeza e
isolamento, enquanto as emocOes fragilizadas potencializam a percepgédo do
sofrimento fisico. Viver com LES, portanto, é atravessar desafios que tocam corpo e
mente ao mesmo tempo, exigindo ndo apenas acompanhamento meédico, mas
também apoio psicolégico e social que permita ao paciente sentir-se compreendido

em sua totalidade.

3.3.8 Procura e Encaminhamento

E2 e E3 destacaram que o encaminhamento para a psicoterapia néo é realizado
pelos médicos. A procura por apoio psicolégico ocorre pelo préprio paciente, que
percebe a necessidade desse acompanhamento. As motivacdes para a busca pelo
apoio psicologico por meio da psicoterapia ocorrem por diversos motivos que podem
estar ligados diretamente com o LES, como o enfrentamento da doenca e os impactos
gue a doenca causa na vida da pessoa.

E5 destacou que muitos pacientes chegam ao atendimento psicolégico sem
compreender sua necessidade, demonstrando a importancia de encaminhamentos
por parte de outros profissionais de satude. Enquanto E1 e E2 ressaltaram que existe
uma resisténcia inicial por parte dos pacientes em buscar atendimento psicolégico.
Eles também relatam que, em geral, a busca pelo atendimento psicolégico ocorre em
momentos de crise, marcados por sentimentos de desespero e falta de direcao diante

do adoecimento causado pelo LES.
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E2 relatou que os médicos, que poderiam dar o encaminhamento, cuidam de
tratar os sintomas por meio da medica¢cdo, dando apenas o diagnostico. A falta de
informacOes sobre a doenca leva os pacientes a buscarem outras fontes, e a
orientacao correta que poderia vir através do médico ndo ocorre. De acordo com E2:
“Eles tratam os sintomas, né. Eles ddo a medicag¢éo. Por isso que eu te falo: as vezes,
a gente tem o diagnéstico, os médicos, muitos nem informam o que é essa doenca, e
a pessoa vai criando coisas na cabeca, vai buscando em fontes, e o médico mesmo
ele ndo orienta o paciente. Entdo, eu ndo vejo muitos desses encaminhamentos
médicos.”

E2 e E3 afirmaram ainda, que a procura por acompanhamento psicolégico é
realizada pelos proprios pacientes. Foi ressaltado pelo E2, que a busca pelo psicologo
€ realizada quando as medicacfGes nao estao suprindo os sintomas e buscam novas
formas de lidar com a doenca.

Nesse sentido, E2 descreveu que 0s pacientes por vezes buscam por apoio
psicolégico para acharem formas de lidar com a doencga. Ocorre também, a procura
guando se sentem perdidos e encontram na psicoterapia a esperanca.

Por fim, os pacientes também buscam por psicoterapia ndo pelo LES em si,
mas pela forma como a doenga mexe com a vida da pessoa, conforme relatado pelo
E3: “E muitos ndo vieram por conta do proprio Lapus, ndo é? Vieram porque nao
conseguia enxergar que o LUpus estava mexendo tanto com a vida daquela pessoa,

né?”.

3.3.9 Qualidade de Vida

Os participantes destacaram que a qualidade de vida dos pacientes pode ser
impactada diretamente pelo LES, seja por meio do préprio diagnéstico, sintomas da
doenca ou ainda pelo tratamento e a necessidade de cuidados especificos que limitam
a liberdade do paciente.

El, E2 e E4 relataram que o suporte familiar e social € determinante para o
enfrentamento da doenca, pois a incompreensao do contexto do LES tende a ampliar
o sofrimento emocional e o isolamento. Ressaltaram ainda que a falta de
reconhecimento da gravidade da enfermidade por parte de pessoas proximas contribui
para sentimento de frustracdo e desmotivacdo, especialmente quando o tratamento

exige constancia e disciplina.



38

Segundo E1, o diagndstico impacta de diversas maneiras o individuo existindo
uma vida antes e depois da descoberta do LES e inicio do seu tratamento. Contudo,
conforme apresentado por E6, o paciente lUpico nao é definido por seu diagnostico e
pode ter a reducdo dos sintomas apds o inicio do tratamento. Segundo EG6:
“Diagndstico, ndo precede a pessoa. Nem todo mundo que tem lupus, por exemplo,
tem uma limitacdo tdo grande da vida, por exemplo. Tem gente que tem Idpus e
consegue trabalhar, consegue fazer esses tipos de atividades, mesmo que com muito
cansago”. Conforme também relatado por E2, o momento do diagnostico é
frequentemente vivido como ruptura, exigindo do paciente um movimento de
adaptacao a uma nova realidade.

E1, porém, considerou que a qualidade de vida sera impactada pelos cuidados
permanentes que precisara desenvolver com a doenca, abrindo mao de algumas
atividades e comparecendo a consultas de 3 em 3 meses. Em contrapartida, E4
ressaltou o cenério no qual o paciente com LES se apresenta para a sessdo com o
psicoterapeuta: com fadiga extrema, dores nas articulacbes, sem conseguir se
movimentar. E3 destacou que, para além dos sintomas, o individuo, paralelo as dores,
0 paciente possui problemas pessoais a serem lidados e enfrentados.

Nesse sentido, os sintomas também irdo ditar o quanto de qualidade de vida
aquele paciente tera, conforme afirmou E4: “E olhar n&o s6 para o sintoma, embora o
sintoma, ele vai dizer o quanto muda a qualidade de vida”, perdendo certa liberdade
devido aos cuidados que sdo necessarios com a doencga gerando, assim, certa
privagdo, conforme apresentado por E6: “Existem alguns impactos que s&o
importantes de citar, né? Primeiro que ela perde um pouco de certa liberdade. (...). E
iSso gera uma certa privagdo”. Nesse sentido, possibilitar uma qualidade de vida
mesmo em meio aos sintomas, € acompanhar o paciente na fase aguda da doenca.

Além disso, o principal desafio envolvendo a promoc¢ao da qualidade de vida é
trabalhar a aceitacdo do préprio paciente no que tange ao diagnastico e ao tratamento,
acompanhando-o nas fases agudas da doenca. Apresentar os beneficios e
possibilidades com o tratamento, permite uma adesdo mais compreensiva por parte
do paciente, retirando-os do lugar de vitimas, conforme apresentado por E2.
Igualmente, E3 ressaltou que o desafio de promocdo da qualidade de vida é
acompanhar o paciente no processo de lidar com a doenga em si.

Esse acompanhamento ocorre em momentos distintos do tratamento do

paciente com LES, seja ao lidar com o diagndstico, inicio do tratamento ou até em
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fases agudas da doenca. O E3 destacou que as fases agudas sao os momentos mais
dificeis do paciente manter qualidade de vida e a lucidez, tornando um desafio para o

psicoterapeuta acompanhar as fases agudas da doenca.
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4 DISCUSSAO

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) € compreendido como uma doenca
crbnica autoimune que pode acarretar repercussées tanto fisicas quanto psicolégicas
nos individuos acometidos (Brasil, 2022). Nery, Borba e Lotufo Neto (2004), assim
como dados apresentados pelo Ministério da Saude (Brasil, 2022), apontam para a
possibilidade de o LES estar associado a manifestacdes emocionais relevantes,
incluindo alteracfes relacionadas ao estresse e a ansiedade. Observa-se que o
impacto psicossocial da doenca tende a ser complexo, envolvendo n&o apenas 0s
sintomas clinicos, mas também aspectos subjetivos da experiéncia do paciente.
Dessa forma, investigacOes voltadas a compreensdo do sofrimento emocional no
contexto do LES tém buscado discutir as mdltiplas dimensBes envolvidas,
considerando as implicagbes da cronicidade, da imprevisibilidade das crises e das
possiveis limitagdes impostas a vida cotidiana. De acordo com o Ministério da Saude,
0 LES apresenta maior incidéncia na América do Norte, com aproximadamente 241
casos a cada 100.000 habitantes. No total, calcula-se que entre 150.000 e 300.000
adultos brasileiros convivam com a doenca (Brasil, 2022).

Conforme Cordeiro e Andrade (2013), o LES impacta de diversas formas a vida
do paciente, alterando significativamente a maneira como se relaciona com seu ciclo
social e executa suas atividades cotidianas. O paciente com LES podera ser afetado
por diversos fatores estressores, entre eles os préprios sintomas da doenca, que
tendem a influenciar negativamente sua autoimagem, gerar incertezas em relacao ao
futuro e favorecer o surgimento de quadros de ansiedade e depressédo, tais
manifestagdes psicoldgicas tém sido observadas como respostas frequentes tanto aos
efeitos diretos do adoecimento quanto as reacdes adversas provocadas pelo uso
prolongado de medicamentos imunossupressores e corticosteroides (Ribeiro et al.,
2024). De acordo com Cordeiro e Andrade (2013), o impacto do LES na vida cotidiana
é profundo, acarretando mudangas em seus ciclos sociais e projetos de vida exigindo
um olhar integral que articula aspectos fisicos, emocionais e sociais do adoecimento,
favorecendo uma compreensdo ampliada do paciente e de suas necessidades. Um
profissional habilitado para apresentar este cuidado integral € o psicélogo. Assim, o
objetivo da presente pesquisa foi investigar a atuacao do psicologo no tratamento do
LES. Com base em entrevistas realizadas com seis psicologos, considera-se que o

objetivo foi alcangado.
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Destaca-se que durante a entrada no campo, para o recrutamento dos
participantes, observou-se uma dificuldade significativa em localizar profissionais que
atendessem pacientes com LES. O contato inicial foi realizado por meio de redes
sociais e grupos especificos voltados as doencas autoimunes, o que possivelmente
indica a necessidade de recorrer a canais alternativos para alcancar psicologos com
experiéncia nesse publico. Apesar de terem sido feitos diversos convites, apenas um
namero reduzido de profissionais (seis psicélogos) se mostrou disponivel e atendeu
aos critérios de participacéo estabelecidos.

Um dado relevante € que todos os participantes possuiam vinculo pessoal com
a tematica: dois eram portadores de LES, dois tinham familiares ou pessoas proximas
diagnosticadas com LES, um tinha familiar diagnosticado com doencgas autoimunes e
um teve uma suspeita de diagndstico de LES. Trata-se de um aspecto que sugere que
0 interesse e a sensibilidade em atender pacientes com LES muitas vezes estao
associados a experiéncias individuais dos profissionais, € ndo necessariamente a
divulgacdo da importancia da atuacdo do psicologo nos casos de LES ou de uma
busca espontanea por parte dos profissionais em atuar com essa problematica. Dessa
forma, parece haver uma escassez de psicélogos atuando especificamente com essa
populacdo, o que reforca a percepcdo dos pesquisadores de que a atuacgao clinica
direcionada ao LES ainda € limitada. Essa dificuldade de acesso sugere que se faz
necessario uma mais divulgacdo sobre os impactos psicolégicos e importancia da
atuacédo do psicologo nos casos de LES.

Evidencia-se que o efeito psicolégico do LES no paciente é consideravel,
gerando transtornos de estresse e ansiedade. Ao mesmo tempo, a doenca alterna
entre periodos de atividade e remisséo, cuja ocorréncia pode ser afetada pelo estado
psicolégico do individuo (Nery; Borba; Neto, 2004). No entanto, em contraste com essa
dindmica, a abordagem multidisciplinar no tratamento do LES n&o confere ao
psicologo uma funcdo central no manejo da doenca. Esse profissional, com
frequéncia, é visto apenas como um apoio emocional para 0 paciente,
desconsiderando-se, assim, a influéncia direta que o controle psicolégico possui sobre
0 curso da propria condicao autoimune.

Ressalta-se que a atuacao do psicologo na equipe de saude pode auxiliar na
deteccdo precoce de manifestagbes psicolégicas e emocionais, possibilitando
intervencdes rapidas que contribuam para evitar complica¢cdes psicossociais mais

sérias. O acompanhamento psicologico pode auxiliar os pacientes a construirem
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mecanismos adaptativos de enfrentamento, fomentando a resiliéncia e ampliando sua
capacidade de gerenciar os desafios cotidianos relacionados ao LES (Landivar, 2021).
Os patrticipantes da pesquisa ressaltaram a relevancia de se entender o LES, suas
possiveis complicacbes e demandas ao longo dos anos, além da contribuicdo do
psicologo em auxiliar o individuo a adquirir autoconhecimento sobre a prépria
condicao. Dessa forma, o psicélogo, ao compreender os aspectos clinicos do LES e
de seus impactos fisicos, emocionais e sociais, pode proporcionar um suporte mais
proximo e eficaz na construcdo de mecanismos para lidar com a condicao.

Diante desses aspectos, o acolhimento emerge como o primeiro movimento do
psicologo clinico capaz de sustentar o vinculo terapéutico e favorecer a expressao
emocional. Essa pratica ultrapassa a funcdo de oferecer conforto emocional,
assumindo caréater técnico e reflexivo, voltado a construcdo de um espaco de
reconhecimento e superacdo do sofrimento psiquico. Ao acolher o sujeito em sua
singularidade, o psicologo possibilita que ele reconheca seus limites e
potencialidades, favorecendo a percepcéo de si como agente ativo no manejo de sua
condi¢do e ndo apenas como vitima da doenca conforme proposta de Sousa et al.
(2023).

Observa-se que, de acordo com os participantes, o primeiro movimento do
atendimento psicologico € o acolhimento do sofrimento do paciente e possibilitar uma
reorganizacao do seu modo de vida, oferecendo ao paciente uma base de sustentacéo
emocional que o ajude a compreender suas reais condi¢cdes, como descrito por E1, e
a pensar em alternativas possiveis diante das adversidades. Essa postura clinica
traduz-se em um manejo que conjuga escuta e orientacdo, abarcando desde o
encaminhamento a outros especialistas até a mediacdo de conflitos familiares que
intensificam o estresse e o sofrimento. Tal perspectiva estd em consonancia com Cal
(2011), que compreende o acolhimento como uma intervengdo promotora de
adaptacao e ressignificacdo frente ao adoecimento, na medida em que amplia os
recursos subjetivos para lidar com os fatores estressores, fortalecendo a autoestima
e 0 senso de continuidade do funcionamento da pessoa.

Os participantes também evidenciaram que o acolhimento e a empatia
constituem o alicerce do vinculo terapéutico, condicdo indispensavel para a
efetividade do processo clinico. Segundo E6, o foco do acolhimento € ajudar o
paciente a se ouvir, se organizar e externalizar os sentimentos diante das questdes

resultantes do LES, isso destaca a importancia da escuta como meio de compreenséo
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da experiéncia subjetiva. Ribeiro et al. (2024) corrobora essa compreenséao ao afirmar
gue a escuta humanizada, centrada na subjetividade do paciente, é o que possibilita
a construcdo de um sentido para o sofrimento e a abertura para novas formas de
enfrentamento.

Assim, o acolhimento assume uma dimens&o ampliada: ndo se limita ao acolher
emocional, mas se estende ao acompanhamento ativo do processo de reorganizacao
da vida cotidiana do paciente com LES. Na perspectiva deste estudo, compreende-se
gue o psicélogo, ao ocupar essa posicao, torna-se mediador entre 0 sujeito e o
contexto de sua doencga, auxiliando-o na reestruturagao de sua rotina, na expressao
de emocdes frequentemente reprimidas pela incompreenséo social, e na identificacdo
de seus proprios limites e possibilidades.

Entendemos que o acolhimento, portanto, constitui o ponto de partida para a
construgdo de vinculos significativos, vinculos que se fortalecem justamente na
presenca de uma rede de apoio social e familiar sensivel as demandas emocionais do
paciente. Na continuidade do processo de acolhimento e escuta, o apoio social e
familiar surge como dimensédo essencial no enfrentamento do LES, configurando-se
como um dos principais fatores protetivos na vivéncia do adoecimento crénico. Os
relatos dos psicélogos entrevistados evidenciam que o suporte proveniente da familia,
amigos e grupos de apoio desempenha papel determinante tanto na adesdo ao
tratamento quanto na preservacdo da salde mental do paciente. Essa constatacao
dialoga com Cordeiro e Andrade (2013), que apontam o apoio emocional, educacional
e financeiro de pessoas proximas como elemento estruturante na manutencdo do
equilibrio psicolégico diante das transformacfes impostas pela doenca. Nessa
perspectiva, o envolvimento da familia ndo apenas favorece o engajamento
terapéutico, mas também contribui para que o paciente se reconheca amparado em
um contexto relacional que reafirma sua identidade e pertencimento, especialmente
durante os periodos de maior atividade da doenca.

Contudo, os participantes também revelaram que o0 apoio social pode nao
ocorrer de maneira suficiente ou funcional. Os participantes E1, E2 e E5 relataram que
a incompreenséo por parte de familiares e colegas constitui uma das principais fontes
de sofrimento para o paciente com LES, uma vez que a invisibilidade dos sintomas e
a natureza oscilante da doenca frequentemente conduzem a minimizagdo de seu
Impacto. Essa falta de reconhecimento social, conforme relatado por E5, intensifica a

percepcao de isolamento social, por isso, se torna necessario trabalhar as questdes
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do LES com a familia, pois é determinante a participacédo da familia como suporte para
gue o paciente possa sentir-se mais seguro e acolhido. Reflete-se que essa descricédo
aponta para a importancia do trabalho do psicélogo como mediador entre o sujeito
adoecido e seu entorno, buscando restabelecer lacos de compreensédo e cuidado
mutuo.

Entretanto, as narrativas dos participantes indicaram que a dinamica familiar
pode se tornar também um foco de tensdo e sobrecarga, especialmente quando ha
desconhecimento sobre os limites impostos pela doenca. Segundo E1, situacdes de
exaustdo emocional dos cuidadores ou de incompreensédo quanto a variabilidade dos
sintomas foram descritas como desafios recorrentes na pratica clinica no atendimento
a pessoas com LES. Diante desse cenario, a atuacao do psicologo, deve estender-se
ao ambito educativo e preventivo, promovendo acfes de psicoeducacao voltadas a
familia, e a rede de apoio, conforme descrito por E5. Essa intervencao possibilita ndo
apenas o esclarecimento sobre a natureza do LES, mas também o alinhamento de
expectativas e o fortalecimento do dialogo entre paciente e familiares, favorecendo um
contexto relacional mais acolhedor e facilitador do tratamento. Lemes e Ondere Neto
(2017) destaca a importancia da psicoeducacéo estendida a familiares e cuidadores,
uma vez que pode promover mais compreensao sobre a doenga, tratamento e
estratégias de enfrentamento. Ao fornecer informacdes claras, essa intervencédo nao
apenas reduz a sobrecarga emocional e o estresse frequentemente vivenciados por
guem acompanha o paciente, mas também fortalece a comunicacédo, a adesédo ao
tratamento e a capacidade de oferecer um suporte.

Neste estudo, compreende-se que o apoio social e familiar, quando

trabalhado de forma integrada a pratica psicolégica, mostra-se uma dimenséao de
cuidado que ultrapassa o ambito individual do paciente e alcanca a esfera subjetiva
do adoecimento. Considera-se que o psicélogo, ao reconhecer essa complexidade,
atua como articulador entre o sujeito, sua familia e os diversos sistemas de suporte,
contribuindo para a construgédo de um ambiente de reconhecimento e solidariedade
gue sustenta o enfrentamento da doenca e promove saude psiquica. Sob essa
perspectiva, entende-se que a presenca ou auséncia desse apoio social repercute
diretamente na percepg¢éo de si e na forma como o paciente vivencia sua
autoimagem. A autoestima do paciente aparece como um dos principais eixos de
sofrimento relatados pelos participantes, refletindo o impacto do LES sobre a
identidade e a percepcao de valor pessoal. Segundo E1 e E3, as alteracdes fisicas
provocadas pela
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doenca como queda de cabelo, manchas, inchaco e variagdes de peso afetam
diretamente a autoimagem, autopercepcdo e autovalor do paciente. Tais
transformacdes, além de visiveis, adquirem significado, pois expdem o paciente a
olhares e julgamentos sociais que intensificam sentimentos de vergonha e isolamento.
Os participantes destacaram que o trabalho com a autoestima € um processo gradual,
voltado a reconstrucdo da identidade e a aceitacdo das mudancgas impostas pela
doenca. O uso prolongado de corticoides, por exemplo, pode causar inchaco facial e
ganho de peso, agravando o desconforto fisico e emocional. Conforme apontam
Cordeiro e Andrade (2013), essas altera¢gdes corporais podem gerar retraimento social
e inseguranca, interferindo nas relagdes afetivas e na percep¢ao de pertencimento.

Os participantes também descreveram o peso emocional das mudancas
corporais provocadas pelo tratamento. Alteracées como a queda de cabelo, o inchaco
facial e as manchas na pele foram mencionadas como fatores que afetam
intensamente a autoestima e a autoimagem. E1 relatou que muitas vezes ocorrem
choros durante os atendimentos, porque o0s pacientes ndo se reconhecem ao se olhar
no espelho o que demonstra a dimensdo da perda de identidade associada a
transformacao fisica. Esse processo de desfiguracdo corporal provoca vergonha,
retraimento e dificuldade de se expor socialmente, reforcando o isolamento e a
sensacao de ndo pertencimento.

Além das mudancas estéticas, as limitacBes funcionais e a interrupcdo de
atividades cotidianas também comprometem o senso de competéncia e utilidade do
paciente, afetando a autoestima (Melo; Silva, 2012). A partir das reflexdes construidas
pelos pesquisadores deste estudo, entende-se que, nesse contexto, o psicologo atua
como facilitador na reconstrucdo da autoimagem, auxiliando o paciente a reconhecer
novas possibilidades de ser e a ressignificar o proprio corpo como forma de cuidado e
expressao. Assim, o trabalho clinico com a autoestima no LES néo se limita ao alivio
emocional, mas busca restaurar a dignidade subjetiva e fortalecer o sentimento de
valor e continuidade existencial frente as adversidades do adoecimento.

Diante da profundidade do sofrimento psiquico vivenciado pelos pacientes que
foi descrito pelos participantes, torna-se essencial refletir sobre a formacéo e o preparo
dos profissionais que atendem esse publico. A capacitacdo profissional se mostra
como dimensdo central para a qualificagdo da pratica psicologica. E3, E4 e E1
relataram sentir falta de materiais especificos e de espacos que possibilitem

discussoes interdisciplinares sobre o tema, evidenciando a caréncia de preparo



46

técnico para lidar com as multiplas demandas que o adoecimento do LES impde. Tal
constatacdo permite aos pesquisadores deste estudo identificar a importancia da
formacédo continuada como condicdo para o desenvolvimento de um olhar clinico
ampliado, capaz de integrar aspectos médicos, psicoldgicos e sociais do processo de
adoecer.

De acordo com Costa, Silva-Junior e Pinheiro (2019), a diversidade de
manifestacdes clinicas e o impacto emocional das doencas autoimunes exigem
profissionais preparados para compreender tanto as dinamicas biolégicas quanto as
subjetivas, promovendo um cuidado integral. A auséncia dessa capacitacdo
especifica, conforme apontam os participantes, tende a comprometer a qualidade do
atendimento, restringindo as possibilidades de intervencéo e dificultando o dialogo
com a equipe médica. Nesse sentido, o aprimoramento técnico ndo se limita a
aquisicdo de conhecimento tedrico, mas implica também o desenvolvimento de
competéncias relacionais e comunicacionais necessarias a atuacao multidisciplinar.

Referente a demanda de profissionais, foi enfatizado por E3, que ha
necessidade de haver mais profissionais habilitados para capacitar outros na area. Ele
também ressaltou a escassez de literatura especializada. Essa observacdo pode
refletir uma caréncia de producéo cientifica e de espacos de troca que sustentem a
pratica clinica, reforcando a necessidade de redes colaborativas entre profissionais da
saude. Considera-se que a escassez de literatura especifica e de instancias de
interlocucéo tende a gerar isolamento na atuacao, limitando o compartilhamento de
experiéncias e a construcdo de estratégias mais eficazes.

Dessa forma, entende-se que a qualificacdo do atendimento psicoldgico ao
paciente com LES pode estar intrinsecamente vinculada & valoriza¢do da pesquisa, a
disseminacéo de conhecimento acessivel e ao incentivo a formac&o interdisciplinar. E
evidenciado pelos entrevistados E1, E3 e E4 que o fortalecimento de grupos de
estudo, nucleos de pesquisa e espacos de supervisdo multiprofissional mostram-se
essenciais para que o psicologo possa sustentar uma pratica ética e cientificamente
embasada. Assim, compreende-se que investir na formacdo continuada significa,
também, investir na ampliacdo da qualidade do cuidado, garantindo que o paciente
seja acolhido em toda a complexidade de sua experiéncia de adoecimento.

A compreensao do paciente sobre a natureza do LES é fundamental para o
fortalecimento do protagonismo no autocuidado e para a efetividade do
acompanhamento psicoldgico. Os participantes destacaram que conhecer 0s
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mecanismos da doenca, seus ciclos de maior atividade, de remissdo e os efeitos
colaterais das medicagcbes permite ao paciente compreender melhor seus limites e
agir de forma mais consciente diante das demandas do tratamento. Segundo EG6, o
entendimento clinico favorece e contribui com o tratamento do paciente com LES.

Silva et al. (2013) apontam que grande parte dos pacientes ainda demonstra
desconhecimento sobre as caracteristicas médicas e psicossociais do LES, revelando
falhas na comunicacdo entre equipe de saude e paciente. Essa lacuna tende a
aumentar o sofrimento psiquico e a dificultar a adeséo ao tratamento. Nesse contexto,
0 psicélogo pode atuar como mediador entre o saber técnico e a experiéncia vivida,
promovendo uma compreensao acessivel da doenca e favorecendo a integracéo entre
corpo e saude mental.

O conhecimento clinico sobre o LES, portanto, constitui uma estratégia
essencial para ampliar o entendimento sobre o adoecimento e estimular a
corresponsabilidade no cuidado (Ribeiro, 2024). Os participantes E1 e E6 evidenciam
gue, ao auxiliar o paciente a reconhecer os limites fisicos e emocionais impostos pela
doenca, o psicélogo clinico contribui para a construcdo de estratégias de
enfrentamento mais realistas e autbnomas, consolidando o protagonismo do sujeito
no processo psicoterapéutico. Compreende-se que a atuacdo bem fundamentada
permite que o psicologo desenvolva junto com o paciente recursos de enfrentamento
mais saudaveis e adaptativos. As estratégias mencionadas pelos participantes
envolvem o desenvolvimento de recursos cognitivos e emocionais que possibilitam ao
sujeito lidar de forma ativa com as limitagdes impostas pela doencga. O enfrentamento,
nesse contexto, nao se restringe a aceitacao passiva da condicao cronica, mas implica
a construcao de praticas de autocuidado, reorganizacao da rotina e ressignificacdo da
experiéncia.

As intervencbes psicolégicas descritas pelos participantes visam promover
resiliéncia, fortalecer o senso de autonomia e ampliar as possibilidades de adaptacéo
a nova realidade fisica e emocional. Nesse contexto, destacam-se estratégias
cognitivas e emocionais, como a Terapia Cognitivo-Comportamental, a escrita
terapéutica, o registro de pensamentos, a mudanca de perspectiva e o0
autoconhecimento; estratégias corporais e de autocuidado, incluindo a consciéncia do
proprio corpo, atividades fisicas de baixo impacto, meditacdo e ajustes na rotina;
estratégias sociais, como a participacdo em grupos de apoio e o envolvimento da

familia; estratégias interdisciplinares, com protocolos integrativos que envolvem
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psicologia, psiquiatria, nutricao e fisioterapia; e a psicoeducacao, fundamental para
orientar o paciente e sua familia quanto ao manejo da doenca, limites e possibilidades
de convivéncia. Nesse sentido, a psicoeducacdo descrita por E5, surge como
ferramenta fundamental, tanto por esclarecer aspectos biolégicos e emocionais do
LES quanto por reduzir o medo e a inseguranca frente a doenca. Lemes e Ondere
Neto (2017) destaca sua eficacia no processo de instrucao de pacientes e familiares,
enquanto Landivar (2021) aponta o potencial de recursos informativos e rodas de
conversa para fortalecer a adeséo ao tratamento e o vinculo terapéutico.

A imprevisibilidade do LES se manifesta ndo apenas nas flutuacbes de
sensagOes fisicas, mas também nas oscilagbes emocionais e cognitivas, exigindo
estratégias que promovam compreensao e autoconhecimento do paciente (Ribeiro,
2024). Para E5, a psicoeducacao permite ao paciente perceber as relacdes entre as
dimensdes fisicas, emocionais e sociais da doenca, reduzindo medo e ansiedade e
favorecendo uma identidade mais integrada. Para E2, o autoconhecimento possibilita
gue o paciente compreenda limites reais, aceite suas condi¢des e se torne participante
ativo do cuidado, enquanto E6 reforcou que a consciéncia corporal ajuda a diferenciar
momentos de resisténcia e de descanso. E evidenciado pelos participantes que,
compreender e significar a propria vivéncia emerge como eixo de estabilidade
psiquica, promovendo autonomia, participacdo ativa no tratamento e reconstrucéo
subjetiva frente a instabilidade imposta pelo LES. Assim, o trabalho de
conscientizagdo e orientacdo, estendido também aos familiares, sustenta um cuidado
integral e compartilhado, em que o conhecimento se transforma em ferramenta de
autonomia e fortalecimento subjetivo (Albuquerque, 2021). _As estratégias de
enfrentamento, contudo, sdo constantemente desafiadas pelos impactos fisicos e
emocionais provocados pelo LES. Os impactos fisicos e emocionais do LES
configuram-se como uma das dimensfes mais complexas da experiéncia dos
pacientes e do trabalho clinico relatado pelos participantes. E4 ressaltou que a dor
constante, a fadiga intensa e as lesdes cutaneas limitam a realizacdo de atividades
cotidianas e interferem diretamente na vida social e emocional dos individuos.
Conforme apontado por E6, percebe-se que os pacientes chegam muito cansados,
com dores constantes, e isso interfere diretamente no humor e na forma como se
relacionam com 0s outros. Essa percepc¢ao traduz a sobreposicao entre o sofrimento
fisico e o psiquico, evidenciando que a doenca se expressa também em nivel

emocional.
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A fadiga foi destacada pelos participantes como um dos sintomas mais
persistentes e incapacitantes, aparecendo ndo apenas como sinal clinico, mas como
fator que desorganiza a rotina e compromete o sentido de autonomia. Em consonancia
com Kernder et al. (2020), essa limitacao fisica repercute sobre o estado emocional
do paciente, provocando sensacgéo de impoténcia, frustracéo e a percep¢ao de que o
paciente ndo consegue cumprir as exigéncias do cotidiano. Segundo E2, essa
condicdo gera uma espécie de exaustao, na qual o corpo passa a representar o proprio
limite, tornando-se o territdrio onde se inscrevem tanto as dores fisicas quanto as
angustias psiquicas.

Outro aspecto recorrente descrito pelos participantes nas entrevistas diz
respeito a imprevisibilidade do LES, que alterna periodos de instabilidade e remisséao.
Essa oscilacdo constante, que interfere tanto na dimensao fisica quanto emocional do
paciente, torna o cotidiano permeado por incertezas e sentimentos de vulnerabilidade.
Como afirmou E2, o LES se configura como uma “caixinha de surpresa” e uma
“‘bomba-relogio”, expressdes que traduzem a impossibilidade de prever quando
ocorrerdo novas crises e recaidas. Quando o quadro melhora, surge esperanca e
disposicdo para retomar atividades; quando as crises retornam, instala-se o
sentimento de desmoronamento e perda de controle. Essa instabilidade, conforme
Cordeiro e Andrade (2013), fragiliza o sentido de linearidade da vida e contribui para
guadros de ansiedade e desesperanca, exigindo acompanhamento psicologico
continuo.

Os psicélogos entrevistados também apontaram a incompreensao social como
fator agravante do sofrimento emocional. Neste sentido, E5 destacou que muitos
pacientes chegam ao atendimento psicolégico sem compreender sua necessidade, o
gue demonstra a importancia de encaminhamentos por parte de outros profissionais
de saude. Segundo ele, a falta de orientacdo adequada contribui para a manutencao
de preconceitos em relacédo ao cuidado da saude mental, tanto por parte do paciente
guanto de seus familiares. Além disso, os participantes pontuaram que, ao focarem
apenas no tratamento médico, muitos ndo percebem como o adoecimento afeta a
autoestima, as relacdes sociais e a adaptacdo ao novo modo de vida imposto pela
doenca. Nesse sentido, o psicologo clinico tem papel essencial na reconstrucdo da
identidade e no fortalecimento emocional diante da condi¢céo cronica. Tal experiéncia
de invalidacdo, somada a invisibilidade da doenca, acentua o isolamento e o medo do

julgamento, intensificando o sofrimento psiquico. Tais repercussdes fisicas e
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emocionais, de modo geral, constituem o principal motivo que leva o paciente a buscar
ajuda psicoldgica.

Apesar da importancia reconhecida da psicoterapia no manejo do LES, os
participantes indicaram que a busca por atendimento psicolégico ainda ocorre
tardiamente, geralmente quando o sofrimento emocional ja esta acentuado. E1 e E2
ressaltaram que, em geral, a busca pelo atendimento ocorre em momentos de crise,
marcados por sentimentos de desespero e falta de direcdo diante do adoecimento.
Nessas situacdes, o primeiro passo do trabalho psicolégico € o acolhimento e a
tentativa de compreender o que esta acontecendo, auxiliando o paciente a encontrar
caminhos possiveis e alternativas de cuidado.

Cinco dos seis participantes destacaram que os encaminhamentos formais séo
raros e que, muitas vezes, o acesso se da por meio de indica¢des informais. Essa
auséncia de integracao entre os servi¢cos de saude prolonga o sofrimento e dificulta a
adesdo ao tratamento. Conforme Cal (2011), embora a intervencdo psicoldgica
contribua significativamente para o manejo dos sintomas e a melhoria da qualidade
de vida, ainda existem barreiras de acesso e falta de articulacdo multidisciplinar.

E1l e E2 ressaltaram a resisténcia inicial dos pacientes a busca por apoio
psicoldgico. Segundo os participantes, essa resisténcia se manifesta principalmente
por meio da negacdo do adoecimento e da dificuldade em compreender a importancia
do acompanhamento psicoterapéutico. Os profissionais relataram que o processo
psicoldgico contribui para o desenvolvimento da aceitacdo e do comprometimento com
0 autocuidado, aspectos essenciais para a adesao ao tratamento.

A gualidade de vida de pessoas que possuem LES emerge como sintese das
dimensdes fisicas, emocionais e sociais. Os psicélogos entrevistados apontaram que
a melhoria do bem-estar dos pacientes depende da articulacdo entre tratamento
médico, acompanhamento psicolégico e suporte familiar. Portanto, compreende-se
gue, mais do que a condicao clinica, a percepc¢ao de qualidade de vida relaciona-se a
forma como o paciente compreende sua doencga e reorganiza sua rotina.

O apoio social e familiar foi identificado como elemento central para a adeséo
ao tratamento e para o equilibrio emocional. Os entrevistados observaram que,
guando o paciente se sente amparado, demonstra mais disposicdo para seguir as
orientac6es médicas e da equipe; em contrapartida, a auséncia de apoio intensifica o
deséanimo. E1, E2 e E4 destacaram que o suporte familiar e social é determinante para

o enfrentamento da doenca, pois a incompreensao do contexto, seja no trabalho, na
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familia ou nas relacbes afetivas, tende a ampliar o sofrimento emocional e o
isolamento. Ressaltaram ainda que a falta de reconhecimento da gravidade da
enfermidade por parte de pessoas proximas contribui para sentimento de frustracao e
desmotivacdo, especialmente quando o tratamento exige constancia e disciplina.
Assim, o acolhimento e a presenca de uma rede de apoio favorecem a aceitacéo do
diagnoéstico, a adesdo ao tratamento e o fortalecimento do autocuidado. Essa
constatacao esta em acordo com Cordeiro e Andrade (2013), que destacam o suporte
emocional como um dos principais fatores de protecdo nas doencas autoimunes.
Assim, o trabalho do psicélogo ultrapassa o atendimento individual, abrangendo
também a sensibilizacdo da rede de apoio para que o paciente se reconhe¢a em um
ambiente acolhedor e compreensivo. Os participantes também evidenciam que a
autonomia € um marcador essencial de qualidade de vida. A perda de independéncia
fisica ou financeira foi descrita como fonte de angustia e sentimento de inutilidade. Em
concordéancia com Cal (2011), os profissionais reforgaram a importancia de promover
intervencdes que estimulem o resgate da autonomia e a valorizacdo das pequenas
conquistas cotidianas, fortalecendo o senso de autoeficacia e dignidade pessoal.

A aceitacdo do diagndstico e a adesdo ao tratamento constituem desafios
centrais nesse processo. E2 ressaltou que o momento do diagnostico é
frequentemente vivido como ruptura, exigindo do paciente um movimento de
adaptacdao a uma nova realidade. Nesse cenario, o0 psicélogo tem papel fundamental
em auxiliar o paciente a compreender o significado da doenca, lidar com as mudangas
impostas e desenvolver estratégias de enfrentamento compativeis com suas
possibilidades.

Por fim, os relatos dos participantes demonstraram que o cuidado psicoldgico
contribui decisivamente para a melhoria da qualidade de vida do paciente com LES,
ao favorecer o reconhecimento das proprias emocdes, o fortalecimento da autoestima
e o restabelecimento do equilibrio emocional. A escuta empatica e o acolhimento
mostraram-se instrumentos que possibilitam ao paciente conviver de forma mais
harmoniosa com o LES, preservando vinculos afetivos e sociais. Assim, qualidade de
vida ndo se traduz na auséncia de sintomas, mas na capacidade de manter ativo e
com autonomia mesmo diante das limitacdes impostas pela doenca.

A primeira hipétese do estudo sustentava que a atuagdo do psicologo no
tratamento do LES serd norteada pela demanda trazida por cada paciente, com

possibilidade de intervencéo pela psicoeducacao e pela psicoterapia, visando
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acolhimento, aceitacdo da doenca e melhora da qualidade de vida. Esta hipotese foi
confirmada. Os participantes destacaram o acolhimento, a escuta ativa e a
psicoeducacdo como ferramentas centrais no trabalho de pacientes com LES. A
pratica clinica foi descrita como personalizada, variando conforme a demanda de cada
paciente, reforcando que a psicologia deve considerar a singularidade de cada
individuo.

A segunda hipotese previa que o paciente com LES seria afetado em
decorréncia de fatores estressantes, como 0s sintomas da doenca e os efeitos
colaterais de medicamentos, 0 que acarretaria baixa autoestima, ansiedade e
depresséo, impactando de forma significativa a vida social e cotidiana. Esta hipétese
também foi confirmada. Os relatos dos participantes evidenciaram que os pacientes
sofrem impactos emocionais e sociais expressivos como: autoimagem fragilizada,
dificuldades no convivio social e sintomas de ansiedade e depressao, com isso, o LES
compromete a forma como o individuo se relaciona com o seu ciclo social e
desempenha suas atividades cotidianas, provocando sentimentos de desesperanca e
afetando sua percepcao de futuro. Além disso, os sintomas da doenca, aliados aos
efeitos colaterais da medicagdo, podem levar ao isolamento e a diminuicdo da
autoestima, resultando em um sofrimento psicolégico que requer acompanhamento
especializado. Os achados da pesquisa confirmaram essa perspectiva, ao evidenciar
gue os pacientes apresentam dificuldades em lidar com as mudancas fisicas e
emocionais impostas pela doenca.

A terceira hipotese previa que o psicélogo enfrenta dificuldades quanto ao
engajamento do paciente ao longo das sessfes de psicoterapia, visto que sua saude
fisica é diretamente afetada pelos sintomas da doenca e pelos efeitos colaterais da
medicacdo. Esta hipdétese néo foi confirmada. Os resultados mostraram que muitos
pacientes ndo conseguiam manter a regularidade no tratamento médico do LES,
justamente porque as condi¢fes fisicas e o tratamento farmacoldgico interferiam na
disposicdo e continuidade do acompanhamento. Porém, ndo foram encontrados
resultados que corroboram dificuldades quanto ao engajamento do paciente ao longo
das sessdes de psicoterapia.

Dentre as limitagbes da presente pesquisa, destaca-se que o estudo foi
realizado com uma pequena amostra composta por seis psicologos e trés deles
possuiam vinculo pessoal ou familiar com o LES, o que pode ter influenciado sua

pratica e percepc¢ao sobre o fendmeno, cujos discursos obtidos retrataram um recorte



53

da realidade social. Ademais, ndo foram ouvidos profissionais de outra area que
compdem a equipe multidisciplinar, pacientes acometidos com LES ou familiares.
Deste modo, considera-se que os dados obtidos ndo podem ser generalizados e,
portanto, enfatiza-se a necessidade da realizacdo de novos estudos.

A pesquisa evidencia que a atuacao do psicélogo com pessoas que apresentam
LES é um campo em expansao, que requer capacitacdo especifica, sensibilidade e
interlocucdo constante com outras areas da saude. Os dados apontam para a
necessidade de incluir o psicologo em todos os niveis de atencdo a saude,
desenvolver protocolos de intervencdo psicoldgica especificos para doengas
autoimunes e ampliar o acesso a psicoeducacdo e a terapia de grupo para pacientes
e familiares. Além disso, destaca-se o0 potencial do psicologo como agente de
mediacao entre o0 paciente e o sistema de saude, promovendo uma abordagem mais

humanizada e eficaz.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa permitiu um aprofundamento das diversas facetas que
envolvem a atuacédo do psicélogo no tratamento do LES, indo além do aspecto clinico
e abordando dimensdes sociais, culturais e subjetivas. Esse processo ndo apenas
ampliou o entendimento sobre o tema, como também evidenciou a importancia de
refletir sobre as praticas profissionais, reconhecer as vulnerabilidades humanas e
atuar com empatia e responsabilidade.

Compreendeu-se que o LES, mais do que uma doenca autoimune, € uma
experiéncia de vulnerabilidade que afeta aspectos bioldgicos e psicoldgicos e relagcbes
sociais. O adoecimento, nesse contexto, se manifesta como uma ruptura na
continuidade da vida, exigindo do paciente a reconstrucao de sua identidade frente as
limitacdes impostas pela cronicidade da condicdo. A atuacdo do psicélogo torna-se,
assim, fundamental ndo apenas como suporte emocional, mas como agente mediador
entre sofrimento, cuidado e enfrentamento da doenca.

Os resultados da pesquisa evidenciam que a pratica clinica com pessoas
diagnosticadas com LES exige sensibilidade, escuta ativa e conhecimento técnico. Ao
reconhecer as especificidades fisicas e emocionais da doenca, o psicologo clinico
contribui para o fortalecimento da autonomia do paciente e para o desenvolvimento
de estratégias de enfrentamento mais eficazes. Elementos como o acolhimento e a
psicoeducacdo emergem como pilares centrais da atuacao psicoldgica, auxiliando ndo
S0 os pacientes, mas também seus familiares na compreenséo da doencga, ampliando
0 senso de pertencimento e reduzindo o isolamento social.

Assim, torna-se relevante a presenca do psicOlogo nas equipes
multiprofissionais, que por vezes, € vista como um recurso secundario. Ressalta-se a
importancia de integrar a psicologia aos planos de tratamento do LES, promovendo
uma atuacdo multidisciplinar. A articulacédo entre psicologos e equipe multidisciplinar
pode tornar o cuidado mais humanizado, abrangendo tanto as dimensdes fisicas
guanto as subjetivas do adoecimento. Quando consolidada, a atuacdo em equipe
transforma o cuidado em um processo coletivo, no qual o paciente é reconhecido como
sujeito integral, e ndo apenas como portador de uma enfermidade.

Durante as entrevistas, observou-se que o sofrimento psiquico desses
pacientes é marcado por sentimentos de impoténcia, medo, soliddo e fragilidade. A

perda da autonomia, as alteragdes corporais e os efeitos dos medicamentos impactam
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diretamente a autoestima e a autoimagem. Diante disso, € fundamental que o
psicélogo tenha um olhar atento as questfes subjetivas que atravessam a experiéncia
de adoecimento. A psicoterapia, nesse cenario, surge como espaco privilegiado para
uma revisao de si e redimensionamento da vida, ajudando o individuo a se reconhecer
para além da doenca.

Sugere-se que futuras pesquisas analisem os efeitos das diferentes
abordagens psicoterapicas sobre o enfrentamento do LES, considerando também a
vivéncia de pacientes em diferentes fases da vida e contextos sociais. A constru¢cao
de conhecimento nesse campo pode fortalecer tanto a pratica clinica quanto as
politicas publicas voltadas ao cuidado integral. Diante disso, propde-se que novas
praticas e investigacdes sejam desenvolvidas, de forma a expandir a atuacdo do
psicologo junto a pessoas com LES. Isso inclui a criacdo de espacos terapéuticos,
grupos de apoio e projetos interdisciplinares que promovam o cuidado integral.
Sugere-se ainda o aprimoramento do conhecimento de psicologos especializados em
LES, que possibilitem trocas de experiéncias, supervisdes e capacitacdes continuas,
fortalecendo a atuacéo clinica e cientifica nesse campo.

Deste modo, destaca-se a necessidade de novos estudos que explorem
diferentes perspectivas que ampliem a diversidade de perfis pesquisados e aprimorem
0s métodos adotados. Espera-se contribuir para a construcdo de um conhecimento

mais completo, alinhado as demandas sociais e as necessidades emergentes.
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APENDICE A — ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADO

I- DADOS DO ENTREVISTADO

Dados de identificacao:

Idade: Género:

II- DADOS PROFISSIONAIS

Tempo de atuacdo com pacientes com LES:

lll- DADOS DA FORMAGCAO:

Graduacao:

Instituicao: Conclusao:

Pds-graduacéo:

Instituicao: Concluséo:

1. Como vocé descreveria sua experiéncia no atendimento de pacientes com

LES?

2. Quais séo os principais impactos psicolégicos que vocé observou nos seus
pacientes com LES?

3. Como seus pacientes geralmente relatam a busca pelo tratamento
psicolégico e quais sdo as barreiras que eles enfrentam nesse processo?

4. Quais desafios vocé enfrenta ao tratar pacientes com LES e como vocé lida
com esses desafios no seu trabalho clinico?

5. De que maneira vocé acredita que sua atuagao pode melhorar a qualidade
de vida dos pacientes com LES?

6. Quais intervencdes vocé considera mais eficazes no tratamento psicologico
de pacientes com LES?

7. Na sua opinido, qual é a importancia da atuacao do psicologo em casos de
LES e Como vocé acredita que a psicologia pode evoluir para melhor atender
essa demanda?

8. Consideracdes adicionais a critérios do participante.
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ANEXO A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Caro Participante:

Gostariamos de convida-lo a participar como voluntario da pesquisa intitulada A
ATUACAO DO PSICOLOGO NO TRATAMENTO DE LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO que se refere a um projeto de pesquisa do(s) participante(s) Fernanda
Célia de Souza, Isabela Soares Hernandes, Jaqueline Shermann Cavalheiro Abrante,
Karina Oliveira Martins, Suzana Lopes de Carvalho, Tailson Correia dos Reis Ribeiro,
Vitéria Moreira Reboucas Mendes, que pertence(m) ao Curso de Psicologia da
Universidade Paulista.

O(s) objetivo(s) deste estudo é investigar a atuacdo do psicologo no tratamento do
LES. Os resultados contribuirdo para a sociedade, pois a realizacdo da pesquisa pode
favorecer melhorias no atendimento para a populagéo, pode colaborar com reflexdes
acerca da prética do psicélogo neste contexto e com novas possibilidades de atuacéao,
além da relevancia académica, pois pode fornecer conhecimentos para que
estudantes de psicologia possam contextualizar sua formacédo com a realidade da
sociedade atual.

Sua participacdo consiste em responder as questdes propostas pelos pesquisadores
durante uma entrevista, que ocorrera de forma remota em plataforma online de
videoconferéncia e serd agendada de acordo com tua disponibilidade. A entrevista
sera guiada por um roteiro composto por sete perguntas semiabertas, que abordarao
experiencia no atendimento a pacientes com LES, os impactos psicolégicos
observados nos pacientes com LES, as barreiras que os pacientes com LES
encontram na busca pela tratamento da doenca, os desafios que profissional
entrevistado enfrenta ao tratar pessoas com LES e como lida com os desafios, a
maneira que a atuagao do psicologo impacta na qualidade de vida dos pacientes com
LES, as intervengdes que considera mais eficazes no tratamento de pacientes com
LES, a importancia da atuacdo dos psicologos no tratamento do LES e como a
psicologia pode evoluir para melhor atender essa demanda. A entrevista tera duragéo
aproximada de 30 a 40 minutos. Pedimos a tua autorizagdo para que a entrevista seja
gravada em audio e para tal utilizaremos um gravador para melhor captacdo das
respostas. Apos a realizacdo da entrevista, o audio sera transcrito na integra para
posterior analise dos pesquisadores.

Seu nome ndo sera utilizado em qualquer fase da pesquisa, 0 que garante seu
anonimato e a divulgacdo dos resultados sera feita de forma a nao identificar os
voluntarios.

N&o serd cobrado nada e ndo havera gastos decorrentes de sua participacdo. Se
houver algum dano decorrente da pesquisa, o participante sera indenizado nos termos
da Lei.
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Considerando que toda pesquisa oferece algum tipo de risco, nesta pesquisa o risco
pode ser avaliado como minimo e esse risco pode ser explicado como um possivel
constrangimento ou desconforto ao responder as questbes propostas pelos
pesquisadores. Para tentar amenizar esse risco, vocé como participante tem total
liberdade para responder ou ndo as perguntas sem qualquer prejuizo ou
constrangimento e pode interromper ou desistir da entrevista a qualquer momento. Em
caso de o desconforto persistir, vocé sera acolhido e podera buscar atendimento
psicolégico no Centro de Psicologia Aplicada da Universidade Paulista — Unip
Marqués, que se encontra no endereco: Av. Comendador Martinelli, 72 - Vila Chalot -
Séao Paulo — SP, podendo ser entrado em contato pelo telefone: (11) 3611-3030.

Sao esperados os seguintes beneficios para vocé, decorrente da sua participacéo
nesta pesquisa: apresentacdo de novas informacgdes de atuacdo profissional, como o
desenvolvimento de novas habilidades em casos especificos e complexos como o
LES. Sua participacao trara contribuicdes para a Psicologia como ciéncia, além disso,
tera o reconhecimento de suas experiéncias e opinides como parte importante para o
tratamento de pessoas com LES, contribuindo com novos conhecimentos relevantes
para a sociedade. Além disso, se entende que a participacdo em pesquisa se torna
muito relevante como pratica profissional do psicélogo para aprimoramento de sua
atuacdo. Caso tenha interesse vocé pode pedir o envio por e-mail do resultado da sua
participacéo.

Gostariamos de deixar claro que sua participacao € voluntaria e que podera recusar-
se a participar ou retirar 0 seu consentimento, ou ainda descontinuar sua participacao
se assim o preferir, sem penalizagdo alguma ou sem prejuizo ao seu cuidado. Caso
gueira retirar o seu consentimento entre em contato com o pesquisador responsavel
Profa. Dra. Luan Flavia Barufi Fernandes pelo e-mail luan.fernandes@docente.unip.br
com copia para o CEP-UNIP pelo e-mail cep@unip.br. Os seus dados seréo retirados
caso seja possivel identifica-los no banco de dados.

Desde ja, agradecemos sua atencao e participacéo e colocamo-nos a disposi¢cao para
maiores informacoes.

Esse termo tera suas paginas rubricadas pelo pesquisador principal e sera assinado
em duas vias, das quais uma ficara com o participante e a outra com o pesquisador
principal. Prof.2 Dra. Luan Flavia Barufi Fernandes Campus Cidade Universitaria:
CIDADE UNIVERSITARIA, endereco: Avenida Torres de Oliveira, n° 330, Jaguaré,
Sdo Paulo/SP, CEP: 05347-020, telefone (11) 3767-5800, e-mail:
luan.fernandes@docente.unip.br.

Eu

(nome do participante e numero de documento de identidade) confirmo que Fernanda
Célia de Souza — RG 43.859.269-4, Isabela Soares Hernandes — RG: 50.498.999-6,
Jaqueline Shermann Cavalheiro Abrante - RG: 54.064.831-0, Karina Oliveira Martins
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— RG: 54.923.054-3, Suzana Lopes de Carvalho — RG: 47.731.474-0, Tailson Correia
dos Reis Ribeiro — RG: 34.137.285-7 e Vitoria Moreira Rebougas Mendes - RG
50.727.399-0 explicou-me o0s objetivos desta pesquisa, bem como, a forma de
participacdo. As alternativas para minha participacdo também foram discutidas. Eu li
e compreendi este Termo de Consentimento, portanto, eu concordo em dar meu
consentimento para participar como voluntario desta pesquisa.

Local e data: : de de 20 __.

(Assinatura do participante da pesquisa)

Eu, (nome do
membro da equipe que apresentar o TCLE) obtive de forma apropriada e voluntaria o
Consentimento Livre e Esclarecido do participante da pesquisa ou representante legal
para a participacédo na pesquisa.

(Assinatura do membro da equipe que apresentar o TCLE)

Profa. Dra. Luan Flavia Barufi Fernandes
Pesquisadora responsavel

Psicologa — CRP 06/72491



