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RESUMO

O lupus eritematoso sistémico (LES), sendo uma doenga autoimune cronica, impde
desafios significativos a rotina académica de estudantes universitarios, afetando
tanto o rendimento escolar quanto o bem-estar emocional. Esta pesquisa teve como
objetivo analisar a vivéncia académica de discentes diagnosticados com lUpus na
Universidade do Estado do Amazonas (UEA), campus Parintins, buscando
compreender as dificuldades enfrentadas, as estratégias de enfrentamento e as
percepcdes sobre o apoio institucional recebido. Trata-se de um estudo de
abordagem qualitativa, de carater descritivo e exploratorio, realizado entre agosto e
novembro de 2025. A coleta de dados foi feita por meio da aplicacdo de um
questionario estruturado e entrevistas semiestruturadas com cinco estudantes
universitarios diagnosticadas com lupus, regularmente matriculadas em diferentes
cursos da UEA. Os resultados indicaram que todas as participantes enfrentam
dificuldades para conciliar tratamento médico e atividades académicas, com
episodios frequentes de auséncia, cansago extremo, baixa produtividade e impactos
emocionais, como medo, inseguranga e sentimentos de exclusdo. Além disso, foi
constatada a auséncia de protocolos institucionais especificos para doencas
cronicas, bem como uma compreensao limitada, por parte de alguns docentes, das
necessidades desses estudantes. Conclui-se que a permanéncia académica de
estudantes com Iupus depende da implementagcdo de politicas institucionais
inclusivas, da sensibilizagdo do corpo docente e da oferta de apoio psicopedagdgico
continuo, a fim de garantir uma formagao com equidade e respeito a diversidade das
condicbes de saude.

Palavras-chave: Lupus Eritematoso Sistémico (LES). Ensino Superior.
Permanéncia Académica. Inclusdo Institucional. Doencga Cronica.



ABSTRACT

Systemic lupus erythematosus (SLE), as a chronic autoimmune disease, imposes
significant challenges on the academic routine of university students, affecting both
academic performance and emotional well-being. This research aimed to analyze the
academic experience of students diagnosed with lupus at the State University of
Amazonas (UEA), Parintins campus, seeking to understand the difficulties faced,
coping strategies, and perceptions regarding institutional support. It is a qualitative,
descriptive, and exploratory study, conducted between August and November 2025.
Data collection was carried out through a structured questionnaire and semi-
structured interviews with five university students diagnosed with lupus, regularly
enrolled in different UEA courses. The results indicated that all participants face
difficulties in reconciling medical treatment with academic activities, reporting
frequent absences, extreme fatigue, low productivity, and emotional impacts such as
fear, insecurity, and feelings of exclusion. Furthermore, the study found the absence
of specific institutional protocols for chronic illnesses, as well as limited
understanding from some faculty members regarding the students' specific needs. It
is concluded that the academic permanence of students with lupus depends on the
implementation of inclusive institutional policies, faculty sensitization, and continuous
psycho-pedagogical support to ensure an equitable and respectful educational
experience.

Keywords: Systemic Lupus Erythematosus (SLE). Higher Education. Academic
Persistence. Institutional Inclusion. Chronic Disease.
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1 INTRODUGAO

O lupus eritematoso sistémico (LES) “é uma doenga autoimune crénica que
leva a inflamagdo dos tecidos saudaveis do corpo” (Sociedade Brasileira de
Reumatologia, 2025). Apresenta manifestagbes fisicas, emocionais e sociais
complexas, impactando significativamente a vida dos individuos diagnosticados. No
contexto universitario, esses efeitos sao potencializados, pois os estudantes
precisam conciliar demandas académicas rigorosas com o0 acompanhamento
continuo de tratamentos médicos e cuidados pessoais. Estudos indicam que os
sintomas do Ilupus, como fadiga, dores articulares e fotossensibilidade,
comprometem a frequéncia as aulas e a execugao de atividades académicas,

prejudicando o rendimento e a permanéncia no ensino superior (Silva, 2025).

A gestdo da doencga exige uma abordagem integrada que considere nao
apenas o controle clinico, mas também os efeitos emocionais e sociais na vida
cotidiana dos estudantes. Smaira (2024) ressalta que a imprevisibilidade das crises
e o impacto fisico do lupus podem gerar ansiedade, isolamento e baixa autoestima,
enquanto os autores Maciel et al. (2025) apontam que a auséncia de politicas
institucionais especificas agrava a vulnerabilidade desses alunos, limitando o acesso

a estratégias de apoio e inclusdo adequadas.

A problematica central deste estudo esta relacionada a lacuna existente entre
a legislacao e as praticas institucionais de incluséo, especialmente no que se refere
a permanéncia de estudantes com doengas crénicas como o lupus. Apesar da
existéncia de politicas publicas e normativas que asseguram o direito a educacéao
inclusiva, muitos discentes ainda enfrentam barreiras pedagdgicas, estruturais e

atitudinais que prejudicam sua trajetéria académica.

Nesse contexto, a hipétese do estudo é que a permanéncia académica de
estudantes com lupus esta diretamente relacionada a disponibilidade de suporte
institucional, compreensdo docente e estratégias de adaptagdo pedagdgica, de
modo que a auséncia desses elementos aumenta a vulnerabilidade e o risco de
evasado desses estudantes. A relevancia do tema se evidencia na necessidade de
compreender e transformar o ambiente universitario em um espacgo verdadeiramente
inclusivo e acolhedor para estudantes com condi¢cdes crénicas de saude. A pesquisa
justifica-se pelo impacto direto da doenca na vida académica, na saude emocional e
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na qualidade de vida desses individuos, bem como pela escassez de estudos que
integrem a perspectiva clinica com a experiéncia universitaria. Compreender as
dificuldades enfrentadas pelos estudantes e identificar possiveis estratégias de
apoio contribui para a construcdo de politicas educacionais mais efetivas e

humanizadas.
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1.1 Objetivos
1.1.1 Objetivo geral

Analisar a vivéncia académica de estudantes universitarios diagnosticados
com lupus, identificando desafios, estratégias de enfrentamento e percepgdes sobre

0 apoio institucional.

1.1.2 Objetivos especificos

e Mapear as principais dificuldades enfrentadas no cotidiano universitario;

e Avaliar o impacto fisico e emocional da doenca sobre o desempenho
académico;

e Identificar o grau de compreensao e suporte por parte de professores e
colegas;

e Propor recomendagdes para politicas institucionais voltadas a inclusao e a

permanéncia desses estudantes no ensino superior.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Aspectos Clinicos e Psicossociais do Lupus Eritematoso Sistémico

Os autores Trombeli et al. (2023) destacam que o Lupus Eritematoso
Sistémico (LES) é uma doenga autoimune crbnica que acomete preferencialmente
mulheres em idade reprodutiva. Sua etiologia envolve fatores genéticos, hormonais,
ambientais e imunoldgicos, ainda que ndo completamente compreendidos. Entre os
sintomas mais frequentes estdo fadiga, eritema malar, artrite, ulceras orais e
fotossensibilidade, além de manifestacbes sistémicas como febre e dores
articulares. A semelhanga com outras enfermidades torna o diagndstico desafiador,
exigindo exames laboratoriais especificos e avaliagdo clinica detalhada. Essa
complexidade reforca a importancia de um olhar clinico atento e multidisciplinar. O
acompanhamento continuo é essencial para o controle dos sintomas e prevencéo de

danos maiores.

As implicagdes fisicas do LES, afetam diretamente a rotina e a qualidade de
vida dos pacientes. Sintomas como dores articulares, cansaco extremo e alteragoes
cutdneas comprometem a autonomia e o desempenho funcional. Tais limitacbes
refletem-se na autoestima e nas interagbes sociais, gerando sentimento de
frustracdo e exclusdo. O afastamento do trabalho e as restricdbes impostas pela
doenca impactam negativamente na estabilidade financeira e na participacéo social.
Além disso, o carater imprevisivel do LES contribui para quadros de ansiedade e
inseguranca. Diante disso, o suporte emocional torna-se tado essencial quanto o

tratamento clinico (Trombeli et al., 2023),

A autora Silva (2025) enfatiza que o LES deve ser compreendido em uma
perspectiva ampla, que considere ndo apenas seus aspectos clinicos, mas também
os efeitos emocionais e sociais. A autora destaca que a producédo de autoanticorpos
gera inflamagdes em multiplos 6rgaos, com sintomas variados como febre, perda de
peso, fotossensibilidade e manchas cutaneas. Essa multiplicidade de manifestacoes
prejudica o diagnostico precoce e intensifica o sofrimento fisico e mental. A
instabilidade do quadro clinico exige um cuidado constante e multidisciplinar. A
condigao autoimune, por sua natureza crénica, impoe desafios permanentes a saude
e a vida cotidiana dos afetados. Por isso, a abordagem terapéutica deve ir além do

controle sintomatico.
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Do ponto de vista emocional, a autora Silva (2025) ressalta que o LES
frequentemente desencadeia transtornos como ansiedade e depressao. Esses
estados emocionais sdo agravados pela convivéncia com a dor, pelas limitagdes
fisicas e pela alteracdo na imagem corporal. O uso continuo de medicamentos como
corticosteroides também contribui para mudangas de humor e disturbios
neuropsiquiatricos. Além disso, o estigma social decorrente dos sintomas visiveis
intensifica o sentimento de isolamento. A autora defende a importancia de
intervencbes psicolégicas integradas ao tratamento médico. Para ela, a saude

mental € uma dimensao fundamental no enfrentamento eficaz da doenca.

Os autores Ribeiro et al. (2022) compreendem o LES como uma patologia
autoimune de alta complexidade, com efeitos multissistémicos e manifestacdes
clinicas diversas. Os sintomas mais relatados sé&o dores articulares, febre, lesdes na
pele, disturbios cognitivos e alteragdes de humor. As crises podem ocorrer de forma
imprevisivel, dificultando a adaptacdo a rotina e ao tratamento. A presenca de
sintomas neuroldgicos, como cefaleia, convulsdes e psicose, reforca a necessidade
de acompanhamento médico rigoroso. A diversidade de manifestagdes clinicas
contribui para diagnésticos tardios. Essa variabilidade torna essencial a adogéao de

estratégias terapéuticas individualizadas e continuas.

No campo emocional, os autores Ribeiro et al. (2022) observam que o LES
compromete significativamente a estabilidade psicolégica dos pacientes. A
dependéncia de medicamentos imunossupressores, como 0s glicocorticoides, pode
agravar os quadros de ansiedade e depressao. A imprevisibilidade das crises e a
perda de funcionalidade geram angustia e sentimento de impoténcia. O
comprometimento das relagbes sociais e familiares também é frequente, dada a
intensidade dos sintomas e das restricbes fisicas. Os autores destacam a
importancia da atuagcdo de uma equipe multiprofissional, incluindo o suporte
psicologico. A presenga de vinculos afetivos fortalecidos contribui para uma melhor

adesao ao tratamento e enfrentamento da doenca.

Caruso et al. (2024) destacam o impacto das manifestacbes cuténeas do
LES, que vao desde eritemas leves até lesdes ulcerativas severas. Essas alteragdes
nao apenas indicam atividade da doenca, mas também afetam profundamente a

autoestima dos pacientes. Muitas vezes, as manifestagcdes dermatoldgicas séo o
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primeiro sinal da enfermidade, precedendo os sintomas internos. Isso exige uma
avaliacdo dermatoloégica minuciosa para um diagndstico preciso. A semelhanga com
outras dermatoses pode retardar o inicio do tratamento adequado. Por isso, a
integracdo entre dermatologistas e reumatologistas € essencial no manejo clinico

dos lupus.

No campo psicossocial, os autores Caruso et al. (2024) observam que a
fotossensibilidade, as restricdbes sociais e o medo da rejeicdo agravam a
vulnerabilidade emocional dos pacientes. A aparéncia fisica alterada torna-se uma
fonte de inseguranca, gerando ansiedade e retraimento social. Caruso et al. (2024)
defendem um tratamento que va além da farmacologia, integrando estratégias como
psicoterapia, meditagdo e educagdo em saude. A rotina desses individuos é
marcada por cuidados constantes com exposicdo solar, alimentacdo e repouso. A
combinagao de intervengbdes médicas, psicoldgicas e educativas favorece o controle
da doenca e melhora a qualidade de vida. O suporte familiar e institucional também

€ crucial nesse processo.

Pinheiro, Silva e Santos (2023) argumentam que o LES acomete
principalmente mulheres, afetando suas fungdes biolégicas, emocionais e sociais.
Os sintomas variam entre fadiga intensa, dores musculares, manifesta¢des cutaneas
e inflamagdes articulares, com episddios ciclicos de crise e remissdo. A doenga
exige um tratamento personalizado, ajustado a gravidade e aos 6rgaos afetados. As
limitagdes impostas pelas manifestagdes clinicas interferem na autonomia e na
capacidade de manter uma rotina estavel. A complexidade do quadro demanda
acompanhamento médico constante. A educacado do paciente é vista como fator

crucial para a adesao ao tratamento e prevengcao de complicagdes.

Além dos sintomas fisicos, os impactos emocionais e sociais provocados
pelos lupus. A inseguranga, o medo do futuro e a baixa autoestima sao experiéncias
recorrentes entre os pacientes. As mudancas na aparéncia fisica e as dificuldades
de insercao profissional ampliam o sofrimento psicologico. As relagdes interpessoais
tornam-se frageis, exigindo apoio emocional continuo. A atuacdo de equipes
interdisciplinares que integrem assisténcia meédica, psicologica e social. A promogao

da autonomia e do conhecimento sobre a doenca fortalece o enfrentamento. O
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cuidado deve ser holistico, sensivel as particularidades de cada paciente (Pinheiro,
Silva e Santos, 2023).

As autoras Landivar e Netto (2022) enfatizam que o LES apresenta
manifestagdes clinicas variadas e flutuantes, como fadiga, dores articulares, lesdes
cutaneas e alteragdes cognitivas. Essas variagdes dificultam a previsdo de surtos e
agravam a rotina dos pacientes. A etiologia da doenga envolve fatores multifatoriais,
0 que exige abordagens diagndsticas e terapéuticas amplas. A necessidade de
vigilancia continua e o0 uso prolongado de medicamentos impactam
significativamente a qualidade de vida. O diagndstico precoce e a adesdo ao
tratamento sdo fundamentais para minimizar danos irreversiveis. O acolhimento no

servico de saude deve considerar tanto os sintomas fisicos quanto os emocionais.

Landivar e Netto (2022) ressaltam que os impactos emocionais dos lupus sao
profundos e merecem atencado constante. A imprevisibilidade da doenca, aliada as
limitagdes funcionais, desencadeia sentimento de frustracdo, isolamento e
desesperanca. Intervengdes psicoeducativas tém se mostrado eficazes na redugao
da ansiedade e no fortalecimento da autoestima. A reestruturacdo da identidade
social dos pacientes é facilitada quando ha apoio emocional e redes de suporte
ativas. A inclusao de terapias complementares no plano de cuidado, como grupos de
apoio e oficinas educativas. Essas estratégias ampliam o senso de controle sobre a

doencga e promovem bem-estar mental.

2.2 Educacao Superior e Doengas Cronicas

A autora Silva (2025), destaca que o Brasil possui uma sdlida base legal para
a promog¢ao da inclusao educacional, com destaque para a Constituicao de 1988, a
LDB, o PNE e a Lei Brasileira de Inclusdo (2015). Esses instrumentos garantem o
acesso e a permanéncia de estudantes com deficiéncia e doencgas crbnicas no
sistema educacional, reconhecendo que a equidade exige mais do que igualdade
formal. Programas como o PNAES sao estratégicos nesse processo, pois visam
reduzir desigualdades e apoiar a trajetéria académica de estudantes em situacéo de
vulnerabilidade. A legislacdo, nesse sentido, ndo apenas impde deveres ao Estado,

como também estrutura direitos fundamentais. A efetivacdo dessas normativas, no
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entanto, depende de ag¢des institucionais comprometidas. A permanéncia passa a

ser entendida como parte indissociavel do direito a educacgao.

Silva (2025) também critica a l6gica capacitista ainda presente no ensino
superior, onde o desempenho académico € medido por padrées normativos que
desconsideram corpos com limitagdes funcionais. Estudantes com doencas crénicas
s&o muitas vezes invisibilizados em curriculos rigidos e metodologias inflexiveis. A
autora propde que as politicas de incluséo sejam orientadas pelo modelo social da
deficiéncia, superando visdes biomédicas e individualizantes. Nesse modelo, as
barreiras institucionais, arquitetdnicas e atitudinais sao vistas como as verdadeiras
causas da exclusdo. A inclusdo exige, portanto, adaptagdes pedagdgicas,
flexibilidade curricular e reconhecimento das subjetividades. A universidade deve

acolher a diferenca como valor e ndo como obstaculo.

A autora Oliveira (2024), informa que a legislacéo brasileira reconhece a
necessidade de inclusdo de estudantes com limitagdes funcionais, inclusive aqueles
com doencgas crbnicas. A Constituicdo de 1988 e a LDB asseguram igualdade de
acesso e permanéncia, enquanto o PNAES representa um avango importante no
apoio a esses estudantes. A atuacdo dos Nucleos de Acessibilidade e Inclusao
(NAIs) é fundamental para operacionalizar esse suporte. Entretanto, Oliveira adverte
que o simples aparato legal nao garante a plena inclusao. A implementagao concreta
das politicas publicas ainda € desigual entre as instituicbes. O desafio esta em

transformar o que esta previsto em lei em praticas efetivas no cotidiano académico.

Oliveira (2024) destaca que, apesar das garantias formais, estudantes com
doencgas crbnicas enfrentam barreiras pedagogicas, estruturais e atitudinais. A
sobrecarga curricular, a rigidez nos prazos e a escassa compreensao docente
dificultam sua permanéncia. Muitas vezes, esses alunos sao submetidos a
exigéncias incompativeis com suas condicbes de saude. A autora enfatiza a
importancia da formagao continuada dos professores, voltada para a diversidade e a
inclusdo. Também aponta que o acolhimento deve ser integral, contemplando
dimensdes pedagogicas, emocionais e sociais. A inclusdo, nesse sentido, vai além
da adaptacao fisica e requer a construcdo de uma cultura universitaria empatica e

plural.
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Os autores Broering e Broering (2024) apontam que a evolugéo legislativa
brasileira em matéria de inclusdo foi influenciada por documentos internacionais
como a Declaracdo de Salamanca e a Convencdo da ONU sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia. A legislagdo nacional passou a entender deficiéncia néo
como atributo individual, mas como produto das barreiras sociais. Assim, doencas
crénicas que resultam em limitacdes funcionais também devem ser contempladas. O
PNAES e a LBI reforcam esse entendimento, apontando para a necessidade de
eliminar obstaculos institucionais. Contudo, os autores observam que ainda ha
grande distancia entre o marco legal e a pratica cotidiana. A evasao desses
estudantes muitas vezes decorre da auséncia de suporte adequado nas

universidades.

Broering e Broering (2024) argumentam que o ambiente universitario inclusivo
depende de multiplos fatores interligados: acessibilidade fisica, formagao docente,
suporte psicologico e flexibilizagdo pedagdgica. A auséncia desses elementos
compromete o direito a permanéncia e amplia desigualdades histéricas. Os autores
defendem a constituicio de equipes multidisciplinares que atuem de forma articulada
no acolhimento aos estudantes com necessidades especificas. A escuta ativa, o
respeito as singularidades e o compromisso ético com a inclusdo devem nortear
essas praticas. Mais do que cumprir a legislacéo, trata-se de garantir o exercicio
pleno da cidadania. A universidade inclusiva €, antes de tudo, um espaco de

reconhecimento e pertencimento.

A legislagao brasileira é robusta no que se refere a garantia de acessibilidade
no ensino superior. Dispositivos como a LDB, a LBl e o PNAES asseguram nao
apenas o ingresso, mas também a permanéncia dos estudantes com deficiéncia e
doencgas cronicas. No entanto, a autora alerta para a existéncia de "heterotopias",
espacos que aparentam ser inclusivos, mas funcionam como mecanismos de
exclusao simbdlica e pratica. Barreiras fisicas ainda sao recorrentes, como escadas,
salas sem ventilacdo ou falta de mobiliario adaptado. Além disso, ha obstaculos
comunicacionais e atitudinais que comprometem a vivéncia académica plena. A
efetivagdo da inclusao requer, portanto, mais que estrutura: exige compromisso

institucional real (Freitas, 2021).
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A autora Freitas (2021) enfatiza que agdes pontuais, como intérpretes ou
adaptacdes de provas, sdo importantes, mas insuficientes quando desconectadas de
politicas abrangentes. O acolhimento deve envolver suporte pedagdgico, psicoldgico
e social, promovendo condigdes de igualdade para todos. A autora argumenta que a
inclusédo exige planejamento continuo, escuta sensivel e articulagdo entre setores da
universidade. O simples cumprimento formal da legislacdo ndo assegura justica
educacional. E preciso reconhecer a complexidade das trajetérias dos estudantes
com doencgas crénicas. A promog¢ao de uma cultura inclusiva depende da superacao
do capacitismo e da valorizacdo da diversidade como principio estruturante do

ensino superior.

Os autores Picharillo, Costa e Elias (2023),apontam que o avango da
legislagao educacional inclusiva no Brasil consolidou um arcabougo normativo que
contempla estudantes com deficiéncia e, por extensdo, com doencas crbénicas. A
Constituicdo, a LBl e o PNAES sado os pilares que sustentam esse direito. No
entanto, os autores observam que a implementacdo de politicas de permanéncia
ainda é fragil. Faltam planos institucionais que integrem acessibilidade como um
direito transversal, presente em todos os setores. As barreiras metodolégicas e
programaticas permanecem como entraves silenciosos. A inclusao, para ser efetiva,

precisa ser encarada como uma responsabilidade coletiva e continua.

Picharillo, Costa e Elias (2023) defendem que o acolhimento institucional deve
ser compreendido como pratica estratégica e ndo apenas assistencialista. A escuta
qualificada, o acompanhamento individualizado e a flexibilizagdo curricular sao
medidas fundamentais para garantir a permanéncia dos estudantes com doencgas
cronicas. A atuagcao dos Nucleos de Acessibilidade deve ser ampliada e integrada a
gestao universitaria. A inclusdo ndo pode depender da boa vontade de docentes,
mas precisa estar amparada por politicas permanentes. A acessibilidade, segundo
os autores, deve ser pensada em multiplas dimensdes: arquitetdbnica, metodoldgica,
atitudinal, comunicacional e digital. A articulacdo entre essas frentes torna o

ambiente académico mais justo e democratico.

O aparato legal brasileiro é sélido em termos de inclusdo no ensino superior,
mas esbarra na dificuldade de implementacéo institucional. Embora leis como a LDB
e a LBl estabelegcam direitos, muitas universidades ainda ndo conseguem traduzi-los
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em acbes efetivas. Estudantes com doengas cronicas enfrentam barreiras
persistentes, tanto na infraestrutura quanto nas praticas pedagogicas. A auséncia de
materiais adaptados e a escassez de formagao docente para a diversidade sao
problemas recorrentes. Além disso, ha falta de integracdo entre os setores
académico, administrativo e de apoio. Esse cenario exige um novo compromisso das

instituicdes com a incluséo plena (Brugnera et al., 2025).

Os autores Brugnera et al. (2025) reforcam que a inclusao nao se restringe ao
ingresso, mas se concretiza na permanéncia e na conclusao do curso. Para isso, o
acolhimento precisa ser sensivel, continuo e articulado. Os Nucleos de
Acessibilidade cumprem papel central, mas sua atuacéo ainda € limitada por falta de
recursos e reconhecimento institucional. A ampliagdo do apoio psicopedagdgico e a
valorizagdo da escuta ativa como estratégias para fortalecer vinculos e evitar
evasoes. A formagao docente, aliada ao uso de tecnologias assistivas, € outro eixo
indispensavel. A inclusdo, nesse contexto, deve ser vista como pratica pedagdgica

ética, critica e transformadora.

2.3 O Luapus no Contexto Académico: Desafios Vivenciados por Estudantes

Universitarios

Smaira (2024) aborda que o lupus eritematoso sistémico representa um
desafio profundo para estudantes universitarios, dada a natureza crbnica e
imprevisivel da doencga. Sintomas como fadiga intensa, dores articulares e disturbios
cognitivos comprometem diretamente a autonomia e o desempenho académico. A
dificuldade em manter frequéncia regular, cumprir prazos e participar ativamente das
aulas configura-se como obstaculo constante a permanéncia no ensino superior.
Além das barreiras fisicas, a autora destaca a auséncia de suporte institucional
especifico. Essa lacuna agrava a vulnerabilidade dos estudantes, que
frequentemente enfrentam desamparo por parte da universidade. Assim, a

convivéncia com a doenga torna-se ainda mais solitaria no ambiente académico.

Smaira (2024) ressalta que os impactos emocionais da doenga se somam as
limitagdes fisicas, criando um ciclo de exclusao e baixa autoestima. A frustracdo por

by

nao acompanhar o ritmo dos colegas, aliada a pouca compreensdo institucional,
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contribui para o desenvolvimento de quadros ansiosos e depressivos. O isolamento
social se intensifica a medida que o estudante precisa justificar constantemente suas
faltas e limitagdes. A autora ressalta que tais condigdes fragilizam o vinculo com a
universidade, levando, em muitos casos, ao abandono do curso. Portanto, destaca-
se a urgéncia de politicas inclusivas que considerem as especificidades de doengas

cronicas. A humanizagao das praticas pedagodgicas € fundamental nesse processo.

Os autores Maciel et al. (2025) evidenciam que estudantes universitarios com
lupus enfrentam dificuldades tanto na organizagédo pessoal quanto no desempenho
académico. A doenga impbe limitagbes fisicas como fadiga extrema, dores
musculares e lapsos de memodria, que dificultam a concentragcdo e a rotina de
estudos. Além disso, a imprevisibilidade das crises torna incerto o cumprimento de
avaliagdes e prazos. O ambiente universitario, por sua vez, ainda é pouco sensivel a
essas necessidades. Os autores defendem que essa realidade compromete a
equidade no acesso ao conhecimento. Nesse cenario, o suporte institucional torna-

se indispensavel para garantir a permanéncia desses estudantes.

Na perspectiva dos autores Maciel et al. (2025), os desafios ndo se limitam ao
aspecto fisico, mas alcangam também o campo emocional e social. O medo de
sofrer crises durante provas, o estigma das manifestagdes visiveis da doenca e a
falta de empatia institucional aumentam o isolamento. A auséncia de diretrizes claras
para o acolhimento de estudantes com doencgas cronicas revela um cenario de
exclusdo velada. Tais condigcdes afetam ndo s6 o rendimento, mas também o
pertencimento académico. Os autores sugerem agodes intersetoriais entre saude e
educagdo como alternativa viavel. Projetos de extensado, nucleos de apoio e

formacao docente sdo apontados como caminhos possiveis para a inclusao.

Oliveira et al. (2023) explica que o contexto universitario ainda nao esta
preparado para acolher, de forma efetiva, estudantes com doencas crénicas como o
lupus. Os sintomas fisicos da doenca, como fadiga, dores articulares e
fotossensibilidade, comprometem a presenca em sala de aula e a execugao de
atividades praticas. A falta de politicas de acessibilidade especificas agrava a
exclusao desses discentes, que muitas vezes nao recebem sequer flexibilizagdo de
prazos. Além disso, os espacgos fisicos nem sempre sao adequados as suas
necessidades. A negligéncia estrutural institucional reforga a invisibilidade dos
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estudantes com condi¢cdes cronicas de saude. Isso compromete diretamente seu

direito a educacao.

Para os autores Oliveira et al. (2023), os efeitos emocionais do lupus sao
igualmente impactantes na trajetéria académica. A convivéncia com crises
recorrentes, internagdes e o preconceito silencioso geram ansiedade, inseguranga e
afastamento social. Muitos estudantes relatam dificuldades em explicar a doenga
aos colegas e professores, 0 que contribui para o sentimento de inadequagao. A
auséncia de suporte psicolégico no ambiente académico amplia essa fragilidade.
Nesse sentido, os autores reforcam a necessidade de universidades implementarem
estratégias de acolhimento que contemplem tanto as limitagbes fisicas quanto
emocionais. A inclusdo efetiva deve partir da compreensdo da complexidade que

envolve viver e estudar com uma doenca cronica.

O lupus é uma condicao que afeta de forma profunda a vivéncia universitaria,
exigindo adaptagdes que muitas vezes ndo sao ofertadas pelas instituicdes de
ensino. As limitagdes fisicas e cognitivas afetam diretamente o desempenho dos
estudantes, que se veem desafiados a manter o ritmo das exigéncias académicas. A
falta de politicas de permanéncia voltadas a esse publico revela uma lacuna nas
acgdes inclusivas. O ensino superior permanece, em muitos casos, pautado por uma
I6gica produtivista e meritocratica. Para a autora, € fundamental repensar essa
estrutura para que ela contemple as singularidades de quem convive com doencgas

cronicas. A valorizagao da diversidade € um caminho necessario (Silva, 2023).

Além dos aspectos fisicos, Silva (2023) destaca o impacto psicolégico do
[Upus no cotidiano académico. Os sentimentos de exclusdo, baixa autoestima e
sobrecarga emocional sao recorrentes entre os estudantes diagnosticados. O
ambiente competitivo das universidades, somado a auséncia de escuta institucional,
torna-se ainda mais hostil para esses individuos. A imprevisibilidade da doenca
dificulta o planejamento de estudos, prejudicando a continuidade académica. A
autora defende a implementagao de agdes permanentes de apoio psicopedagogico.
Segundo ela, o acolhimento sensivel, aliado a adaptagbes pedagdgicas concretas, é

indispensavel para garantir uma trajetéria académica digna e inclusiva.
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2.4 O Papel da Universidade na Permanéncia Académica na Educacao

Inclusiva

Os autores Silva e Guerra (2024) observam que a universidade possui papel
central na promogdo da permanéncia académica de estudantes com doencgas
cronicas, exigindo acdes que vdo além do ingresso. E necessario desenvolver
politicas que considerem as limitagdes intermitentes desses estudantes, como
fadiga, internagdes frequentes e dificuldade de concentragédo. O acesso por meio de
cotas ou programas de inclusdo deve ser complementado com suporte continuo. A
adaptacao curricular, o apoio psicopedagdgico e a flexibilizagado de prazos tornam-se
medidas essenciais. O compromisso institucional com a equidade sé se concretiza
com respostas praticas as necessidades desses alunos. A universidade precisa se

configurar como espaco de acolhimento e ndo de excluséo velada.

Silva e Guerra (2024) apontam que a atuacgao colaborativa entre docentes,
monitores e servigos especializados pode ser determinante para a permanéncia dos
estudantes com doencgas cronicas. A monitoria académica, por exemplo, pode atuar
como ponte entre o conteudo e as condi¢des especificas dos estudantes, utilizando
recursos didaticos acessiveis e adaptados. Essa rede de apoio promove
acolhimento e reduz barreiras de aprendizagem. A permanéncia, nesse caso,
depende da personalizagdo do processo pedagogico. A universidade, ao investir em
formacao docente continuada e estratégias sensiveis a saude, contribui para garantir
nao apenas presenca, mas participagao efetiva. A valorizagdo da diversidade de

corpos e trajetérias deve ser principio estruturante.

A permanéncia de estudantes com doengas cronicas esta fortemente ligada a
promogao do bem-estar emocional, da motivagao académica e do sentimento de
pertencimento. A imprevisibilidade dos sintomas, aliada ao medo da evasao, pode
comprometer a continuidade dos estudos. Por isso, as universidades precisam criar
ambientes que reforcem o engajamento institucional e a autoestima dos discentes. O
acompanhamento emocional e a escuta ativa sdo elementos centrais para manter o
vinculo com o curso. Os autores defendem que a permanéncia exige politicas mais
sensiveis ao sofrimento invisivel. E deve considerar os aspectos subjetivos da vida

académica (Jara Sanchez e Ferreira, 2024).
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Para os autores Jara Sanchez e Ferreira (2024), uma universidade inclusiva
reconhece as vulnerabilidades dos estudantes com doencgas crénicas e propde
praticas pedagodgicas adaptadas as suas condigdes. Estratégias como flexibilizagédo
de avaliagbes, acompanhamento psicopedagogico e planos de ensino
individualizados sao fundamentais. Além disso, € importante oferecer espacos de
didlogo que fortalegam a identidade académica dos estudantes. Tais medidas
contribuem para que o aluno se sinta pertencente a instituicdo, mesmo enfrentando
limitagdes de saude. A universidade, ao assumir esse compromisso, se transforma
em promotora de trajetérias académicas dignas. A permanéncia passa a ser parte do

direito a saude e a educacéo.

Apesar dos avangos nas politicas publicas voltadas a inclusdo, estudantes
com doengas crbnicas ainda enfrentam barreiras significativas a permanéncia.
Embora ndo sejam sempre visiveis, suas limitagcbes afetam diretamente o
desempenho e a frequéncia. A falta de infraestrutura adequada, somada a escassa
compreensao docente, agrava o cenario de exclusdo. As universidades, muitas
vezes, nao consideram a oscilagdo do quadro de saude como critério legitimo de
adaptacao. A permanéncia deve ser tratada como continuidade qualificada. E isso
exige uma politica institucional voltada ao respeito as diferengas funcionais e a

empatia (Guimaraes, Borges e Van Petten, 2021).

Além disso, os autores Guimaraes, Borges e Van Petten (2021) defendem que
as universidades precisam atuar de forma proativa, investindo em estruturas
permanentes de acolhimento a estudantes com condigbes crénicas de saude. E
necessario criar planos de apoio individual, integrar servicos de saude mental e
formar docentes para lidar com a diversidade funcional. A permanéncia nao pode
depender exclusivamente do esforco do estudante para “dar conta” da rotina
académica. A responsabilidade deve ser compartilhada pela instituicdo. A inclusédo
efetiva requer sensibilidade institucional e politicas que nao invisibilizem essas
trajetorias. Valorizar o percurso de estudantes com doengas cronicas € ampliar a

democracia no ensino superior.

Os autores Sansone et al. (2025) analisam que estudantes com doencgas
crbnicas exigem da universidade uma postura inclusiva que reconhega suas

especificidades dentro do ambiente académico. A trajetéria intermitente e as
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auséncias por motivo de saude tornam necessarias politicas que assegurem
continuidade nos estudos sem penalizacdo. O Programa Incluir, por exemplo,
representa um marco, mas sua aplicagédo ainda é limitada. A permanéncia exige nao
s6 acessibilidade fisica, mas também adaptagdo metodoldgica e suporte emocional.
Para os autores, a universidade deve se comprometer com uma pedagogia do
cuidado. Essa abordagem considera o contexto de vida dos estudantes e ndo

apenas seu desempenho.

O sucesso académico de estudantes com doencas crénicas depende
diretamente da presenca de nucleos de acessibilidade atuantes e de acbes
interdisciplinares articuladas. A formacado docente, aliada a escuta institucional, é
essencial para desenvolver uma cultura universitaria mais empatica. A universidade
deve deixar de ser um espago que exige normatividade fisica e emocional. E se
tornar um local de construcido de pertencimento, mesmo diante de limitacbes
temporarias ou permanentes. O investimento em apoio multiprofissional e
flexibilizagdo curricular € o caminho para garantir permanéncia com dignidade. A
equidade se constroi com politicas que reconhecam as complexidades da saude
(Sansone et al., 2025).

Rosalen (2024) exemplifica que os estudantes com doengas cronicas
demandam da universidade ag¢des continuas e personalizadas, que garantam
permanéncia sem negligenciar suas particularidades. A presenca fisica do estudante
ndo significa, por si sé, inclusdo. E necessario pensar em adaptacdes curriculares,
acolhimento institucional e formagao de professores voltada a saude e a diversidade.
A permanéncia académica, nesses casos, € processo que exige mediacado sensivel
entre o ritmo académico e o ritmo do corpo. A universidade precisa se constituir
como espagco de empatia, que acolhe e respeita as limitagcbes de saude sem

transformar isso em desigualdade de oportunidades.

A permanéncia de estudantes com doencgas cronicas deve estar prevista nos
documentos institucionais, como o PDI, o PPP e o PPI. Tais documentos precisam
incorporar diretrizes claras que incluam acgdes de apoio pedagogico, psicoldgico e
técnico. A criagdo de nucleos especificos para atendimento de demandas
relacionadas a saude pode ampliar as chances de continuidade nos estudos. A
presenca de politicas afirmativas voltadas as condicbes crénicas reforca o papel
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social da universidade. Mais do que ajustar o estudante ao modelo académico
tradicional, trata-se de transformar o modelo para que caiba a diversidade humana.

Ainclusdo é processo coletivo e politico (Rosalen, 2024).

Na perspectiva da autora Silva (2024), a universidade tem um papel
ambivalente em relacdo aos estudantes com doencas crbnicas: pode tanto ser
espaco de emancipacdo quanto reprodutora de exclusdes. A permanéncia, nesse
contexto, € marcada por contradi¢des. Enquanto o discurso institucional valoriza a
diversidade, a pratica ainda exige que o estudante se adapte as normas rigidas e
invisibilize sua condigdo. O fracasso académico, muitas vezes, é tratado como
responsabilidade individual, e ndo como reflexo de uma estrutura excludente. A
I6gica meritocratica ainda impera, e ignora as trajetorias interrompidas pelas crises

de saude e pela exaustao fisica e emocional.

Silva (2024) garante que a permanéncia de estudantes com doengas cronicas
exige revisdo profunda das praticas pedagdgicas, da cultura institucional e da
formacao docente. A universidade precisa oferecer mais do que adaptacdes
pontuais. E necessario criar espacos de escuta, acolhimento e construcdo coletiva
do conhecimento, onde a vulnerabilidade nao seja sinbnimo de fracasso. A
permanéncia com justica social depende do enfrentamento das barreiras atitudinais.

E da transformacéao da universidade em espacgo de equidade.

2.5 Caminhos para a Inclusao Efetiva: Propostas e Recomendacgées

As autoras Macédo, Freitas e Teixeira (2024) informam que a inclusdo de
estudantes com doencas crénicas no ensino superior exige o enfrentamento de
desafios estruturais, culturais e pedagdgicos que ainda marcam as instituicoes.
Embora avangos normativos como a Lei Brasileira de Inclusdo e o Programa Incluir
tenham promovido maior acesso, a permanéncia desses estudantes ainda é
comprometida pela auséncia de politicas especificas. A presenca de barreiras
atitudinais e a escassez de formagao docente adequada dificultam o atendimento as
demandas de saude. As autoras alertam que a inclusdo ndo se resume a normas
legais, mas depende do engajamento efetivo da gestdo universitaria. E preciso ir

além do formalismo institucional para alcangar resultados concretos.
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A mudanga de paradigma da inclusdo do modelo biomédico para o modelo
social precisa ser plenamente absorvida pelas universidades. Os espacos
académicos continuam estruturados para um perfil de estudante padrdo, nao
contemplando a diversidade de condicdes de saude. Estudantes com IuUpus,
diabetes ou outras doengas crénicas enfrentam uma rotina universitaria inflexivel,
que desconsidera suas limitacbes temporarias ou permanentes. A construcdo de
uma universidade verdadeiramente inclusiva exige reorganizagdo das praticas
pedagodgicas e administrativas. A valorizagdo da diversidade e a personalizagdo dos
apoios sao estratégias fundamentais para garantir equidade e permanéncia

(Macédo, Freitas e Teixeira, 2024).

Para os autores Marcondes, Fernandes e Ferreira (2025), pensar inclusdo em
relagdo a doengas cronicas significa superar a visdao burocratica das acgoes
afirmativas. A efetividade das politicas depende de estratégias estruturadas, que
considerem o impacto da condicdo de saude nas trajetérias académicas e
profissionais. No ensino superior, isso implica adotar praticas pedagogicas flexiveis,
acolhimento psicossocial e acompanhamento intersetorial. O mero cumprimento da
legislacdo, sem agdes transformadoras, tende a produzir resultados frageis e
temporarios. E necessario compreender a permanéncia como um direito e ndo como
uma concessao. A diversidade, quando valorizada, torna-se um diferencial para

inovacgao e justica social.

Os autores Marcondes, Fernandes e Ferreira (2025) também argumentam
que as universidades devem incorporar um planejamento estratégico inclusivo,
articulando politicas publicas, agdes institucionais e parcerias com o setor de saude.
A construcdo de ambientes acessiveis e sensiveis a diversidade funcional e clinica
dos estudantes € uma das principais recomendagdes. A inclusdo efetiva ocorre
quando o sujeito é reconhecido em sua totalidade fisica, psiquica e social. Além
disso, programas de qualificagao continuada, formag¢ao de equipes multiprofissionais
e redes de apoio sdo indispensaveis. A responsabilidade deve ser compartilhada
entre todos os atores institucionais. O compromisso com a permanéncia exige

escuta ativa, revisdo constante e sensibilidade ética.

Os autores Ferreira et al. (2024) descrevem que os pacientes com doengas

crbnicas, como o lupus, demandam uma abordagem integrada, que va além da
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prescri¢ao clinica e reconhega as multiplas dimensdes do cuidado. O acolhimento no
ambiente universitario deve contemplar ndo apenas as necessidades meédicas, mas
também os impactos emocionais e sociais. A escuta ativa, o manejo interdisciplinar e
a construcao conjunta de planos de apoio s&o caminhos eficazes para a inclusdo. O
reconhecimento das flutuagdes da condicao clinica permite flexibilizar avaliagdes,
prazos e atividades sem comprometer a qualidade do ensino. Isso humaniza o

processo educacional e garante equidade.

A formacdo dos profissionais da educagcdo deve incluir conteudos
relacionados as doencas crdnicas, especialmente aquelas que mais afetam a
populacdo jovem, como lupus, fibromialgia e doengas autoimunes. O
desconhecimento sobre sintomas como fadiga, crises intermitentes e efeitos
colaterais de medicamentos gera julgamentos equivocados e praticas excludentes. A
inclusdo s6 sera efetiva quando houver preparo institucional para lidar com a
imprevisibilidade e com a complexidade dessas condigcdes. As universidades
precisam funcionar como rede de apoio, € ndo como mais um ambiente de
sofrimento. O cuidado interprofissional deve ser visto como parte da estrutura da

permanéncia estudantil (Ferreira et al.,2024).

Os autores Carvalho Monte, Barros e Vieira da Silva (2025) apontam que a
inclusdo de estudantes com condigdes crénicas de saude requer agdes continuas e
politicas estruturadas que considerem os aspectos biopsicossociais da permanéncia.
A criacdo de nucleos de acessibilidade, aliada a planos pedagogicos
individualizados, tem se mostrado eficaz na promocgao de equidade. No entanto,
ainda persistem lacunas no preparo docente, na flexibilizagcdo de metodologias e na
integracao entre setores. Para os autores, os desafios enfrentados por estudantes
com doengas cronicas devem ser tratados de forma institucional e coletiva. O
dialogo com os estudantes e a escuta de suas demandas sao fundamentais para o

avancgo da inclusao.

A construcdo de uma cultura institucional inclusiva exige formacao
continuada, reestruturagdo curricular e planejamento de infraestrutura. A
permanéncia de estudantes com doengas crdnicas depende de agbes como
acompanhamento psicopedagodgico, apoio emocional, adaptacdo de provas e
atividades, além de canais de comunicagao direta com coordenagdes. O caso da
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Universidade de Pernambuco, citado pelos autores, revela como a integracao entre
politicas e praticas pode promover transformacdes reais. A atuacdo em rede e a
valorizacdo da diversidade s&o pilares para a consolidacdo de um ambiente
universitario justo, democratico e acessivel (Carvalho Monte, Barros e Vieira da
Silva, 2025).

Na perspectiva do autor Castro (2020), a inclusdo de estudantes com
doencas cronicas depende da articulagdo entre educagdo e saude, superando
abordagens fragmentadas. A atuacdo intersetorial é vista como estratégia
indispensavel para garantir o acompanhamento e a permanéncia desses estudantes.
A escola e a universidade devem reconhecer os fatores sociais e emocionais que
atravessam o adoecimento. A formacdo docente precisa incorporar essa
sensibilidade, preparando o professor para reconhecer e acolher a diversidade
funcional. A autora defende que o vinculo afetivo e o respeito as trajetérias sao

fundamentos para uma pedagogia verdadeiramente inclusiva.

Castro (2020) também alerta que praticas escolares e universitarias
desatentas ao adoecimento produzem exclusao velada. A falta de articulacdo com os
servicos de saude e de programas de reinsergdo escolar agrava a invisibilidade
desses estudantes. A autora propde a criacdo de redes de apoio compostas por
professores, profissionais de saude, familiares e estudantes. Tais redes possibilitam
a construcdo de planos pedagogicos sensiveis ao contexto de cada aluno. A
inclusdo, nesse sentido, torna-se pratica ética e politica. Ela exige tempo,
compromisso e escuta, para garantir que todos possam permanecer, aprender e se

desenvolver com dignidade.

Os autores Nogueira et al. (2023) explicam que a inclusao de estudantes com
deficiéncia ou doencgas crénicas no ensino superior ainda é marcada por
desigualdades institucionais e falta de padronizagcado nas praticas de apoio. Apesar
dos avancgos legais, a experiéncia académica desses estudantes é frequentemente
dificultada por barreiras atitudinais e estruturais. As instituicdes precisam sair da
I6gica de “servicos minimos” e construir modelos inclusivos robustos, que
contemplem adaptacdo pedagogica, apoio psicologico e acessibilidade digital. A

permanéncia qualificada deve ser um indicador de qualidade institucional, ndo um
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desafio individual. A participacao ativa dos estudantes na formulacédo das politicas €

recomendada como estratégia de fortalecimento da inclusao.

A necessidade de politicas nacionais integradas para a permanéncia de
estudantes com doengas cronicas, uma vez que a fragmentagao entre universidades
gera experiéncias desiguais. O caso do Iscte — Instituto Universitario de Lisboa €&
citado como exemplo de boas praticas, onde o didlogo com os estudantes e a escuta
institucional permitiram avangos importantes. A criacdo de regulamentos especificos
e o investimento em formacéo profissional sdo elementos-chave para a consolidagao
da inclusdo. Para os autores, € preciso enxergar o estudante como sujeito de
direitos e ndo como excegdo a norma. A inclusdo efetiva exige coeréncia entre

discurso institucional e pratica cotidiana (Nogueira et al., 2023).

Ferreira et al. (2023) observam que o contexto universitario € marcado por
mudancgas intensas nos estilos de vida, que impactam diretamente a saude dos
estudantes, especialmente aqueles com doencgas cronicas. A transicdo para o ensino
superior implica em maior autonomia, novas pressdes sociais e desafios emocionais.
Tais fatores influenciam o manejo de condi¢des clinicas pré-existentes, exigindo da
universidade estratégias de promocdo da saude. Programas de acolhimento,
monitoramento da saude e educagado preventiva devem integrar a politica de
permanéncia. A inclusdo passa também pelo cuidado com o bem-estar geral dos

estudantes. E a universidade tem papel ativo nesse processo.

Os autores Ferreira et al. (2023) identificam que estudantes com doencgas
cronicas estdo mais expostos ao estresse, a fadiga e a habitos de vida nao
saudaveis, como ma alimentacdo e sedentarismo. A vulnerabilidade fisica e
emocional exige intervengdes que articulem saude, educagdo e assisténcia
estudantil. A universidade deve oferecer espagos para escuta e cuidado, que
promovam habitos saudaveis e adaptacdo académica. A criagédo de programas de
acompanhamento individualizado contribui para a inclusdo efetiva. A permanéncia,
nesses casos, depende do suporte integral. Investir em saude € também investir em

equidade e qualidade da formacgao universitaria.

Santos et al. (2024) ressaltam que as doengas crdnicas entre universitarios
representam um desafio crescente, exigindo acdes institucionais voltadas a

prevencao e ao acompanhamento continuo. Fatores como alimentacéo inadequada,
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sedentarismo e uso de substancias afetam o desempenho e a permanéncia
académica. A universidade deve assumir sua funcdo social como promotora da
saude e do bem-estar, implementando agbes interdisciplinares de prevencdo. A
formacéo critica e a sensibilizagdo da comunidade académica sobre os riscos a
saude sao estratégias eficazes. A inclusédo efetiva esta diretamente relacionada ao

cuidado com o corpo, a mente e a rotina dos estudantes.

Programas de saude universitaria devem ser direcionados também aos
estudantes com condi¢des clinicas prévias. A construcdo de um ambiente saudavel
e inclusivo passa por medidas como flexibilizacdo de horarios, adaptacdo de
atividades fisicas e campanhas educativas. O acesso a servigos de saude, apoio
emocional e atividades de bem-estar deve ser garantido de forma permanente. A
permanéncia no ensino superior ndo pode ser desvinculada do cuidado integral com
o estudante. Assim, a inclusdo de pessoas com doencgas crénicas no ensino superior
requer sensibilidade institucional, compromisso com a diversidade e acdes que

promovam saude e aprendizagem com equidade (Santos et al.,2024).
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3 METODOLOGIA

O presente estudo caracteriza-se como uma pesquisa de natureza qualitativa,
com enfoque descritivo e exploratorio, voltada para compreender a vivéncia
académica de estudantes universitarios diagnosticados com lupus no contexto da
Universidade do Estado do Amazonas (UEA), campus Parintins. A pesquisa buscou
identificar os desafios enfrentados pelos estudantes, as estratégias de
enfrentamento adotadas e a percepg¢ao sobre o apoio institucional, integrando dados

coletados de forma direta com analises tedricas pertinentes.

A abordagem metodologica foi dividida em etapas sequencias que

englobaram revisdo de literatura, aplicacdo de questionarios, realizagdo de

entrevistas semiestruturadas e analise dos dados coletados. Para melhor

visualizagao desse processo, o fluxo das etapas esta detalhado na Figura 1.

Figura 1 — Esquema metodoldgico.
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Fonte: Autora (2026).

O periodo de analise da pesquisa compreendeu o intervalo de agosto a
novembro de 2025, periodo em que foram realizadas todas as atividades de coleta
de dados, incluindo a aplicagdo de questionarios estruturados e a realizacdo de



32

entrevistas semiestruturadas com os estudantes participantes. Durante esse
periodo, foram também compilados dados sobre politicas institucionais voltadas a
inclusdo e permanéncia de estudantes com doencgas cronicas, possibilitando uma

analise contextual mais ampla.

Para a fundamentacao tedrica e a revisdo de literatura, foram consultadas
bases de dados académicas de acesso publico e institucional, incluindo Scielo,
PubMed, e Google Académico. Os descritores utilizados nas pesquisas englobaram
termos como “lupus eritematoso sistémico’, “doenca crénica”’, ‘“inclusao
universitaria”, “educagao superior’, “acessibilidade académica” e “assisténcia
estudantil”, em combinagbes que permitissem localizar artigos nacionais e
internacionais relevantes para o tema. Foram estabelecidos critérios de inclusao
para selecionar os estudos: publicagées em portugués ou inglés, entre os anos de
2020 e 2025, com enfoque na educacao superior, doengas cronicas ou politicas de
inclusdo. Foram excluidos trabalhos duplicados, artigos sem acesso ao texto
completo, estudos voltados exclusivamente a clinica do lupus sem relacdo com
educagdo ou permanéncia académica, e revisbes de literatura que nao

apresentassem dados empiricos.

A pesquisa de campo foi conduzida com um estudante universitario
diagnosticado com lupus, selecionado por conveniéncia, que se encontravam
regularmente matriculado e ativo no curso de Ciéncias Biologicas da UEA. A coleta
de dados ocorreu por meio de questionario estruturado, contendo perguntas sobre
perfil sociodemografico, rotina académica, condicbes de saude, impactos do
tratamento e percepgao do suporte institucional, e de entrevistas semiestruturadas,
que permitiram aos participantes expressarem suas experiéncias de forma detalhada
e contextualizada. Todas as respostas foram tratadas de forma confidencial e
analisadas de forma qualitativa, com categorizagcdo das informagdes em eixos
tematicos, como desafios académicos, impactos emocionais, suporte institucional e

estratégias de enfrentamento.

A analise dos dados seguiu uma abordagem descritiva, considerando tanto os
resultados quantitativos do questionario quanto as narrativas das entrevistas. Os
achados foram interpretados a luz da literatura revisada, permitindo a articulagao
entre teoria e pratica, a identificacdo de lacunas institucionais e a proposi¢cao de
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recomendacgdes para politicas de inclusdo e suporte a estudantes com doencas
crbnicas no ensino superior. Todo o processo de pesquisa foi conduzido em
conformidade com normas éticas, assegurando anonimato, consentimento

informado e confidencialidade dos participantes.
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4 RESULTADOS E DISCUSSOES

A analise dos dados obtidos por meio do questionario e da entrevista
realizada com estudante, do sexo feminino, diagnosticada com lupus ha 15 anos
revelou um cenario de vulnerabilidade académica e emocional. A participante, com
31 anos, regularmente matriculada na Universidade do Estado do Amazonas (UEA),
campus Parintins. Apresentou quadros de ativacdo da doengca o que impactou

diretamente sua trajetdria académica.

O tratamento continuo da doenca, com o uso de imunossupressores e
consultas regulares em outra cidade, mostrou-se um fator limitante. A estudante
atualmente realiza acompanhamento semestral, pois a doencga estd em remisséo,
porém durante sua trajetéria académica apresentou momentos de ativagéo, o que
exigia consultas trimestrais. Essa rotina interfere diretamente na frequéncia as aulas,

na execucao de avaliagdes e no cumprimento dos prazos académicos.

O impacto clinico na rotina académica, com momentos de oscilagao do lupus,
como momentos de atividade e remissdo da doenca, assim como o tratamento em
Manaus-AM foi um ponto de convergéncia entre as entrevistadas. A estudante A

destacou essa realidade em seu depoimento:

Tenho lapus ha 15 anos, durante o curso tive episédios de crise que me
faziam passar mais tempo em Manaus e com isso perdia muitas aulas e
trabalhos (informagao verbal).

Esse relato corrobora os estudos de Silva (2025) e Trombeli et al. (2023), que
indicam como o lupus compromete o desempenho funcional dos individuos em idade

produtiva e educacional.

Além dos obstaculos fisicos, os dados apontam uma dimensdo emocional
fortemente afetada. Os relatos convergem para sentimento de inseguranga, medo,
frustracdo e estigmatizacdo. Essas emocgdes sao intensificadas pela falta de
compreensao institucional e pelo desconhecimento docente sobre as caracteristicas
imprevisiveis da doenga, como enfatizaram as estudantes C e E, em seus relatos

respectivamente:
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Quando busquei ajuda da coordenagao do curso por ndo conseguir realizar
as atividades devido o tratamento. A coordenadora disse que n&o podia
fazer nada, que teria que correr atras do conteddo das aulas (informagéo
verbal).

Me senti mal. Parecia que era errado pedir ajuda. E tive dificuldades em
falar da minha situagdo toda vez que precisava me ausentar por causa do
Lapus (informagéao verbal).

Como destacam Ribeiro et al. (2022) e Caruso et al. (2024), o componente
emocional é uma das faces mais delicadas da convivéncia com o Ilupus,
especialmente em contextos que exigem produtividade e competitividade como a

universidade.

Outro fator preocupante identificado foi a auséncia de protocolos institucionais
especificos para estudantes com doencas crénicas. Nenhuma das entrevistadas
relatou conhecimento sobre politicas claras da UEA voltadas para esse publico.

Esse fator é evidenciado no depoimento da estudante E, afirmando que:

O diagnéstico trouxe medo e inseguranga, mas também forgca. A maior
dificuldade é Ihe dar com o preconceito velado e a falta de compressao. A
universidade precisa entender que inclusdo nao é s6 rampa e intérprete,
mas também cuidado com a saude do aluno (relato verbal).

Esse dado confirma o alerta de Nogueira et al. (2023), que denunciam a falta
de padronizagdo nas universidades publicas brasileiras, fazendo com que o
acolhimento e as adaptagdes dependam exclusivamente da boa vontade de

professores e gestores.

Os tipos de apoio mais mencionados pela estudante foram a flexibilizagao de
prazos e o acompanhamento pedagogico. Também houve sugestdo de criagao de
um canal direto com as coordenacgdes para tratar de casos de saude, como destaca

a estudante B:

Sinto que a Universidade poderia oferecer acompanhamento
psicolégico e um canal direto com a coordenacdo para casos de
saude (informagao verbal).
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Tais apontamentos demonstram que, embora os recursos necessarios nao
sejam complexos, sua auséncia gera barreiras significativas a permanéncia no
ensino superior. Para visualizar a distribuicdo desses achados, organizou-se a

seguinte tabela:

Tabela 2 - Frequéncia das situacdes relatadas por estudantes universitarios com lupus.

SITUACAO RELATADA PELOS ESTUDANTES PORCENTAGEM (%)
Dificuldade em conciliar estudo e tratamento 100,0%
Impacto emocional (medo, inseguranca, estigma) 100,0%
Faltas por motivo de saude 100,0%
Universidade sem protocolo especifico para doencas cronicas 100,0%
Falta de compreenséo de professores 60,0%
Apoio maior dos colegas do que da instituicdo 60,0%
Sugestao de politicas especificas 60,0%
Necessidade de apoio psicolégico 40,0%

Fonte: Autora (2025).

A tabela 01 sintetiza os dados quantitativos levantados no questionario e
confirma as impressdes extraidas das falas dos entrevistados. Os indicadores de
100% nas quatro primeiras categorias demonstram que todos os participantes
enfrentam desafios multidimensionais, afetando sua saude fisica, emocional e
trajetéria académica. A auséncia de protocolos e o elevado indice de faltas sinalizam
um ambiente institucional ainda despreparado para atender as demandas desses

estudantes.

Além disso, os dados revelam que o apoio dos colegas se mostra mais
presente do que o da prépria universidade, o que, embora positivo como iniciativa
interpessoal, denuncia a fragilidade das politicas estruturadas de assisténcia. Em

seu relato, a estudante D afirma que:
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O apoio que recebo vem mais de colegas do que da instituigao.
Acho importante que a Universidade adote medidas especificas
para alunos com doencgas crénicas (informagéao verbal).

Como defendem Broering e Broering (2024), a inclusdo ndo pode depender

da empatia pontual, mas deve estar ancorada em a¢des permanentes e articuladas.

Dessa forma, os resultados desta pesquisa reiteram as contribuicdes da
literatura recente sobre educacao superior e doengas crbnicas: a permanéncia
desses estudantes depende da integragdo entre suporte pedagdgico, sensibilidade
humana e politicas inclusivas. O caminho para a inclusdo efetiva ndo se limita a
acessibilidade fisica, mas exige uma universidade que acolha a diversidade de

corpos, historias e condicdes de saude com compromisso e ética institucional.
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

A pesquisa realizada evidenciou que estudantes com diagndstico de lupus
enfrentam multiplos desafios no contexto académico, que vao além das limitagdes
fisicas impostas pela doenca. A necessidade de conciliar consultas médicas,
tratamentos continuos e momentos de repouso com a rotina universitaria gera
impacto direto na frequéncia as aulas, no cumprimento de prazos e na execugao de
avaliagdes. Essas condicdes dificultam a permanéncia e o desempenho académico,
mostrando que a trajetéria desses estudantes exige atencdo e adaptagao continuas

por parte da instituicao de ensino.

Além das dificuldades académicas, a dimensdo emocional se mostrou central
na experiéncia das participantes. O medo de n&o conseguir acompanhar o ritmo dos
colegas, a inseguranga diante das crises e o0 estigma percebido afetam o bem-estar
psicolégico e a autoestima. A presengca de redes de apoio, principalmente
constituidas por colegas, revelou-se um fator fundamental para a manutengdo da

motivacao e da resiliéncia, mesmo diante das adversidades impostas pela doenca.

Os resultados também evidenciaram lacunas institucionais importantes, como
a auséncia de protocolos especificos para alunos com doencas cronicas e a falta de
compreensao consistente por parte de professores e coordenacgdes. Essas lacunas
reforcam a necessidade de politicas estruturadas de inclusao, flexibilidade curricular
e acompanhamento psicopedagogico, garantindo que as condi¢gdes de saude nao

comprometam a continuidade e a qualidade da experiéncia académica.

Por fim, a pesquisa demonstra que a inclusdo efetiva de estudantes com
[Upus requer uma abordagem holistica, que articule aspectos académicos,
emocionais e institucionais. O fortalecimento das estratégias de apoio, a criagdo de
politicas claras e a sensibilizagdo de docentes e gestores sdo medidas essenciais
para assegurar equidade e permanéncia. Assim, a universidade pode se tornar um
ambiente acolhedor e justo, capaz de reconhecer e atender as necessidades de
estudantes com condicdes de saude diferenciadas, promovendo nao apenas a
conclusdao do curso, mas também a qualidade de vida e o bem-estar desses

individuos.
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APENDICE

APENDICE A — QUESTIONARIO

Questionario aplicado aos estudantes com diagndéstico de IUpus na Universidade do
Estado do Amazonas (UEA) — Campus Parintins

O presente questionério tem como objetivo compreender a vivéncia académica de
alunos com ldpus, identificando desafios, estratégias de enfrentamento e
percepcdes sobre o apoio institucional. As respostas serdo utilizadas exclusivamente

para fins académicos e serédo tratadas de forma confidencial.

1. Informacgdes gerais

1.1. Idade:

1.2. Sexo: () Feminino () Masculino () Outro
1.3. Curso:

1.4. Periodo atual:

1.5. Ha quanto tempo foi diagnosticado(a) com Iapus?

2. Condicdes de saude e tratamento

2.1. Com que frequéncia vocé realiza acompanhamento médico?
() Semanal () Quinzenal () Mensal () Eventual

2.2. Vocé faz uso continuo de medicamentos?

() Sim () Nao

2.3. O tratamento tem interferido nas suas atividades académicas?
()Sim ()N&o () Asvezes

Se sim, explique de que forma:

3. Vivéncia universitaria

3.1. Vocé ja precisou faltar a aulas ou avaliacbes por motivo de saude?
() Sim () Nao

Se sim, houve compreenséo por parte dos professores?

() Sempre () Asvezes () Raramente () Nunca
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3.2. Vocé considera que a universidade oferece suporte adequado para estudantes
com doencas cronicas?

() Sim () Parcialmente () Nao

3.3. Quais tipos de apoio vocé considera mais necessarios?

() Flexibilidade de prazos () Apoio psicolégico () Acompanhamento pedagdgico
() Outros:

4. Aspectos emocionais e sociais

4.1. Vocé sente que sua condicdo de saude afeta seu convivio social na
universidade?

()Sim ()Nao () Asvezes

4.2. Vocé sente-se acolhido(a) pela comunidade académica?

() Sim () Parcialmente () Nao

4.3. Que tipo de acao institucional vocé acredita que poderia melhorar sua

permanéncia e bem-estar na universidade?



