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RESUMO
Objetivo: Compreender como pessoas com lúpus experienciaram o diagnóstico e como 
lidam com as complicações advindas da doença. Método: Estudo qualitativo, cujos dados 
foram coletados entre fevereiro e julho de 2019, mediante entrevistas semiestruturadas com 
26 indivíduos e submetidos à análise de conteúdo. Resultados: Emergiram três categorias 
que mostram o adoecimento por lúpus como uma experiência difícil, permeada por tristeza, 
medo e sofrimento, que além de estar atrelado ao desconhecimento da sociedade sobre a 
doença, impacta negativamente na vida de quem o vivencia. Para além disso, evidenciam 
que o tempo de convivência com a doença favorece o desenvolvimento de estratégias de 
autocuidado e maior adesão terapêutica e, por consequência, maiores períodos de remissão 
da doença. Considerações: Imprescindível mais divulgação sobre a doença e suas implicações 
no cotidiano dos acometidos, culminando em maior compreensão de familiares, amigos e 
colegas e melhorias na atenção à saúde e qualidade de vida destas pessoas. 
Descritores: Lupus Eritematoso Sistêmico; Diagnóstico; Complicações; Experiência de Vida; 
Doenças Autoimunes.

ABSTRACT
Objective: To understand how people with lupus experience the diagnosis and how they 
deal with complications arising from the disease. Method: Qualitative study, whose data 
were collected between February and July 2019, through semi-structured interviews with 
26 individuals and submitted to content analysis. Results: Three categories emerged that 
show illness from lupus as a difficult experience, permeated by sadness, fear and suffering, 
which, in addition to being linked to society’s lack of knowledge about the disease, negatively 
impacts the lives of those who experience it. Furthermore, they show that the time of living 
with the disease favors the development of self-care strategies and greater therapeutic 
adherence and, consequently, longer periods of disease remission. Considerations: More 
disclosure about the disease and its implications in the daily lives of those affected is essential, 
culminating in greater understanding of family, friends and colleagues and improvements 
in health care and quality of life for these people.
Descriptors: Lupus Erythematosus, Systemic; Diagnosis; Complications; Life Change Events; 
Autoimmune Diseases.

RESUMEN
Objetivo: Comprender cómo las personas con lupus experimentan el diagnóstico y cómo 
afrontan las complicaciones derivadas de la enfermedad. Método: Estudio cualitativo, cuyos 
datos fueron recolectados entre febrero y julio de 2019, mediante entrevistas semiestructuradas 
con 26 individuos y sometidos a análisis de contenido. Resultados: Surgieron tres categorías 
que muestran la enfermedad por lupus como una experiencia difícil, impregnada de tristeza, 
miedo y sufrimiento, que además de estar vinculada al desconocimiento de la sociedad sobre 
la enfermedad, impacta negativamente en la vida de quienes la padecen. Además, muestran 
que el tiempo de convivencia con la enfermedad favorece el desarrollo de estrategias de 
autocuidado y una mayor adherencia terapéutica y, en consecuencia, mayores periodos 
de remisión de la enfermedad. Consideraciones: Es esencial una mayor divulgación sobre 
la enfermedad y sus implicaciones en la vida diaria de los afectados, que culmine en una 
mayor comprensión de la familia, amigos y colegas y mejoras en la atención médica y la 
calidad de vida de estas personas.
Descriptores: Lupus Eritematoso Sistémico; Diagnóstico; Acontecimientos que Cambian la 
Vida; Enfermedades Autoinmunes; Investigación Cualitativa.
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INTRODUÇÃO

O Lúpus Eritematoso Sistêmico (LES) é uma doença crônica, 
autoimune que, até o momento, não tem cura, sendo mais fre-
quente em pessoas do sexo feminino(1). Mundialmente, a doença 
acomete cerca de cinco milhões de pessoas(2). Nos Estados Unidos 
da América, a prevalência de LES é de 5,8 a 130 por 100.000 habi-
tantes, enquanto no Reino Unido e no Japão, aproximadamente 
40,7 e 19,1 por 100.000 habitantes, respectivamente(3).

No Brasil, embora cerca de 65mil pessoas convivam com o 
LES, a maior parte da população não possui conhecimentos 
sobre a doença. Isto, possivelmente está relacionado à escassez 
de informação e de debates sobre o tema em meios de comu-
nicação de massa. As discussões ainda estão muito restritas aos 
profissionais de saúde e às pessoas já acometidas(4). Logo, pela 
falta de informação, o diagnóstico da doença, na maioria das 
vezes ocorre de forma tardia, pois baseia-se em critérios clínicos 
que nem sempre estão claramente presentes na fase inicial(5), 
pois os sintomas são heterogêneos e de evolução variável(6), 
acrescido da falta de informação, ocasionando acometimentos 
graves e irreversíveis(7).

Antes do diagnóstico ser estabelecido, os sintomas podem 
se desenvolver rapidamente em alguns dias ou lentamente ao 
longo de anos. Para grande parte dos pacientes, o diagnóstico 
dá-se de forma tardia, desencadeando complicações graves e 
algumas vezes irreversíveis(7). Deste modo e por ser uma doença 
incurável, o tratamento visa reestabelecer a homeostasia imuno-
lógica, promover a remissão da doença, prevenir complicações 
orgânicas e favorecer a qualidade de vida(5,7).

No cenário internacional, os estudos com pessoas que con-
vivem com o LES vêm sendo abordado em diferentes contextos 
assistenciais. Cada vez mais pesquisadores buscam compreender 
a origem da doença e sua evolução ao longo do processo de 
adoecimento. As evidências sugerem que a dor autorrelatada e 
a fadiga representam sintomas clássicos e estão presentes em 
grande parte dos acometidos(8-9).Ademais, alguns estudos têm 
abordado o impacto da doença e seus sinais e sintomas na qua-
lidade de vida relacionada à saúde (QVRS)(10-11), e sua relação com 
o surgimento de doenças neuropsicológicas, como a depressão 
e a ansiedade(12). Destaca-se que por tratar-se de uma doença 
crônica, é necessário que os indivíduos, a partir das experiên-
cias vivenciadas, desenvolvam habilidades de autogestão de 
seu processo saúde-doença, para controlar os sintomas, reduzir 
crises, mitigar comorbidades e melhorar a qualidade de vida(6).

No entanto, no âmbito nacional, pouco se discute e se investiga 
sobre a experiência de vida de quem convive cotidianamente 
com a doença, o que distancia o planejamento de ações de 
cuidados voltadas às particularidades experienciadas. Estudos 
internacionais já evidenciaram que esta experiência representa 
uma tarefa difícil, que requer apoio profissional, social e familiar 
constante(7,13). Outro aspecto relevante que envolve esta expe-
riência é o desconhecimento da sociedade em geral sobre LES, 
o que pode ocasionar um sofrimento psíquico importante entre 
os pacientes que, muitas vezes, podem ser taxados com estigma 
e estereótipos decorrentes dos sinais e sintomas da doença, 
levando a complicações emocionais e, consequentemente, pior 
qualidade de vida(14).

Diante do exposto, o presente estudo se justifica: a) pela pos-
sibilidade de ampliar o corpo de conhecimento da enfermagem 
brasileira, especialmente sobre novas tecnologias de cuidado 
compartilhado e autocuidado apoiado, presentes no referencial 
teórico aqui adotado, já que estudos sobre este tema no cenário 
nacional são escassos; b) necessidade de melhorar a atenção à 
saúde dos indivíduos com condições crônicas, desde o momento 
do diagnóstico até as vivências de possíveis complicações advin-
das e ainda, c) aumentar a visibilidade deste problema perante a 
sociedade em geral, especialmente às pessoas com LES e outras 
condições crônicas, recrutando-os a protagonizar seus processos 
terapêuticos e planos de cuidado. 

Destarte, a questão norteadora do estudo foi: quais as expe-
riências de pessoas com LES frente ao diagnóstico e às compli-
cações da doença? 

OBJETIVO

Compreender como pessoas com lúpus experienciaram o diag-
nóstico e como lidam com as complicações advindas da doença.

MÉTODOS

Aspectos éticos 

O estudo foi desenvolvido em consonância com as diretrizes 
disciplinadas pela Resolução 466/12 do Conselho Nacional de 
Saúde e o projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesqui-
sa com Seres Humanos da Universidade Estadual de Maringá. 
Todos os participantes foram informados e esclarecidos sobre 
os objetivos do estudo e manifestaram sua concordância em 
participar do mesmo, assinando o termo de consentimento livre 
e esclarecido (TCLE) em duas vias. Para garantir-lhes o anonimato, 
na apresentação dos resultados do estudo, os extratos das falas 
dos participantes foram identificados com a letra P (participante) 
seguida do de um número correspondente à ordem de realização 
das entrevistas, das letras M ou F para indicar sexo masculino ou 
feminino, seguido da idade, tipo de Lúpus e tempo de diagnóstico 
(Exemplo: P 3, F27, sistêmico, 4 meses).

Referencial teórico-metodológico

Utilizou-se como base teórico-conceitual para compreender 
as experiências das pessoas com lúpus, os princípios e propósitos 
do Modelo de Atenção às Condições Crônicas(MACC)(15-17), que 
faz referência a dois principais aspectos a serem considerados-
na atenção a uma condição crônica: a estabilização do quadro 
da doença e o autocuidado apoiado pela equipe de saúde. As 
diretrizes do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Resear-
ch (COREQ)(18), nortearam a descrição da metodologia do estudo. 
Para sistematização e tratamento dos dados, foi utilizada a análise 
de conteúdo de Bardin, modalidade temática(19).

Tipo e local do estudo

Estudo descritivo, de abordagem qualitativa, pois se inten-
cionava descrever as experiências relacionadas ao processo de 
diagnóstico e cotidiano com uma doença autoimune, relativamente 
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rara. Foi realizado com indivíduos diagnosticados com LES em 
tratamento no ambulatório de reumatologia de um Hospital 
Universitário no interior do Paraná, Brasil. Este ambulatório é 
referência para o tratamento de doenças reumáticas no âmbito 
da 15ª Regional de Saúde, que abrange 30 municípios.

Seleção dos participantes 

O contato inicial com os participantes ocorreu no ambulatório 
de reumatologia no dia em que os mesmos compareceram às 
consultas médicas previamente agendadas. Inicialmente, eles par-
ticiparam de um estudo transversal com abordagem quantitativa, 
cujo objetivo era identificar os fatores associados à qualidade de 
vida em indivíduos com LES. Para a vertente qualitativa, o critério 
de seleção adotado, intencionalmente, foi a manifestação verbal 
de maior interesse, disposição para relatar sobre sua experiên-
cia de vida com a doença e residir no município. Todos os 26 
indivíduos abordados sobre a possibilidade de uma conversa 
futura em local mais privativo, a ser definido por eles mesmos, 
manifestaram interesse e prontamente forneceram o número de 
contato telefônico para posterior agendamento da entrevista. 

Coleta de dados 

Os dados foram coletados no período de fevereiro a julho de 
2019, mediante entrevistas individuais e áudio gravadas após 
consentimento. Elas foram realizadas no domicílio dos participan-
tes, tiveram duração média de 45 minutos e foram guiadas pela 
seguinte questão norteadora: Como é sua convivência cotidiana 
com o LES desde o diagnóstico até os dias de hoje? Quando ne-
cessário, foram utilizadas algumas questões de apoio, tais como: 
Fale sobre o processo/percurso até obter o diagnóstico – como 
e quando ele ocorreu. 

A busca por novos informantes ocorreu até o momento em 
que o objetivo do estudo foi atingido e não surgiram novas 
informações nas entrevistas. A busca por novos informantes 
ocorreu até o momento em que o objetivo do estudo foi atingido 
e não surgiram novas informações nas entrevistas. Os registros 
realizados nos diários de campo logo após o término das entre-
vistas, ajudaram a pesquisadora a rememorar singularidades e 
a contextualizar trechos dos depoimentos quando foi iniciar e 
aprofundar a análise dos dados, de modo a facilitar a compreensão 
das experiências cotidianas relatadas.

Análise dos dados 

As entrevistas gravadas foram transcritas na íntegra e subme-
tidas à análise de conteúdo, modalidade temática(19), seguindo-se 
as três etapas preestabelecidas. Na pré-análise, realizou-se a 
organização, transcrição e separação do conjunto de dados. 
Em seguida, efetivou-se a leitura flutuante do material empí-
rico com identificação inicial de aspectos relevantes a partir 
do objetivo do estudo. Na exploração do material, foi feita a 
classificação e a agregação dos dados a partir de um processo 
minucioso de leitura, com identificação, por meio de cores, dos 
termos comuns e dos mais específicos, dando origem a três 
categorias temáticas. 

RESULTADOS

Entre os 26 participantes deste estudo, nove possuíam ante-
cedentes familiares de LES e todos faziam uso de medicamentos 
de uso contínuo. Ademais, 18 deles referiram outras patologias, 
inclusive de forma concomitante, tais como: artrite reumatoide 
(15 casos), nefrite lúpica (15 casos), hipertensão arterial (13 casos), 
diabetes mellitus (cinco casos), fibromialgia (três casos), anemia 
(dois casos), vitiligo (dois casos), insuficiência renal crônica (IRC) 
(doiscasos), hipotireoidismo (um caso), hepatite (um caso) e 
Síndrome do Anticorpo Antifosfolipídeo (SAF) (um caso). Destes, 
seis estavam realizando pulsoterapia uma vez ao mês e nove já 
haviam realizado esse tratamento, dois faziam hemodiálise três 
vezes por semana e outros três já necessitaram de tratamento 
dialítico. A partir da análise dos dados, emergiram três categorias, 
as quais serão descritas a seguir. 

Primeiros tempos: do sofrimento do diagnóstico à ressig-
nificação da vida

Os participantes deste estudo demonstram que o início da 
doença foi vivenciado de modo singular. O tempo entre apresen-
tar os primeiros sinais e sintomas, muitas vezes inespecíficos, e 
procurar por ajuda profissional também foi bastante variável. A 
dificuldade em estabelecer o diagnóstico em tempo oportuno 
decorre do amplo espectro clínico e da intensidade diferenciada 
das manifestações em cada indivíduo. Essas são características 
das condições crônicas, especialmente das doenças crônicas, 
cujos cursos não apresentam padrões regulares ou previsíveis. 
Deste modo, a temporalidade para buscar o serviço de saúde 
se relaciona com os impactos que os sinais e sintomas iniciais 
desencadearam na vida cotidiana das pessoas acometidas. 

Tudo começou com dor de cabeça constantemente, muita dor 
no corpo, desânimo, um cansaço sem fim e desmaio. Eu sou 
caminhoneiro e comecei a passar muito mal na estrada enquanto 
dirigia. Um dia eu desmaiei no volante e cai de uma ponte com o 
caminhão. Esse dia para mim foi a gota d’água para eu procurar 
um médico, foi o limite, porque eu não sabia o que eu tinha. (P 
17, M 38, Sistêmico, 4 anos)

Eu comecei a perder muito peso, começou a cair cabelo, a inchar, 
começou a descamar a língua, dá nódulos no rosto, uns caroços, 
muitas infecções por baixo, perdi o apetite, todas essas coisas, febre, 
muito vômito, vomitava só espuma. (P 21, F 33, Sistêmico, 12 anos)

Ainda, o surgimento dos sinais e sintomas varia, podendo 
ser progressivo ao longo de anos ou serem percebidos da noite 
para o dia. 

Eu me deitei em um dia normal, no outro levantei todo ferrado, 
com o corpo todo avermelhado, saindo pus, aí com o passar do 
dia foi aumentando, foi coçando. Aí eu procurei um médico e ele 
constatou uma intoxicação alimentar, me passou uns remedinhos 
e me mandou para casa. Só que depois de uma semana, começou a 
estourar feridas, comecei a sangrar aí eu retornei lá e ele me mandou 
para um especialista de reumatologia. Quando cheguei para a 
reumatologia foram fazer biopsias, essas coisas para descobrir que 
era Lúpus. (P 24, M 48, Sistêmico com lesão discoide, 28 anos)
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Por outro lado, houve aspectos atinentes ao diagnóstico que 
se mostram semelhantes entre os entrevistados. Por exemplo, 
receber a notícia de que se está com LES constitui-se em uma 
experiência de sofrimento, caracterizada como um sentimento de 
tristeza, angústia e medo, principalmente pelo fato de a doença 
ser rara e pouca conhecida. 

[...] Nossa quando eu recebi a notícia de que tinha Lúpus, chorei 
tanto. Meu Deus!Fiquei desesperada, por que assim, eu conheci 
uma moça que tem Lúpus, mas não sabia nada sobre essa doença, 
só sabia que era isso, só que ela era toda deformada, cheia de 
feridas. Então assim desesperei [...]. (P 5, F 45, Sistêmico, 7 anos)

Eu nem sabia o que era isso, quando ele falou: Olha você vai ter 
que fazer tratamento para o resto da vida, não tem cura. Pensei: 
nossa vou morrer, essa doença vai me matar. Para mim era um 
câncer, depois eu descobri que atacava por dentro, destruía tudo. 
Ai foi dando mais medo ainda. (P 15, F 31, Sistêmico, 16 anos)

A dificuldade e o choque do diagnóstico contribuem para 
um percurso longo e difícil até a aceitação e convivência com a 
doença. Além desse quadro que se retroalimenta e contribui para 
a não estabilização da doença, as pessoas lidam muitas vezes, 
com a escassez de informação, o desconhecimento e a impotên-
cia frente ao diagnóstico que se refletem no isolamento social 
como forma de autoproteção e/ou negação – com afastamento 
de amigos, vizinhos e até mesmo familiares

[...] Eu ficava fechada dentro de casa, fechava as cortinas e só 
olhava pela janela, os vizinhos não me viam, eu não ia à igreja, 
as minhas irmãs vinham me visitar eu só espiava, porque eu não 
queria ver ninguém, elas chegavam e ficavam na cozinha e eu 
espiava do quarto [...]. (P 14, F 54, Sistêmico, 3 meses)

No começo, teve momentos que eu queria morrer, ficava trancada, 
não queria ver ninguém. (P 15, F 31, Sistêmico, 16 anos)

O processo de aceitação da doença, segundo os participantes, 
aconteceu com o passar do tempo, e não necessariamente por um 
trabalho da equipe que os apoiava. Consistiu em um processo no 
qual houve diferentes aprendizados, sobretudo, no que tange à 
convivência mais harmoniosa possível com a doença, levando 
a aceitação da autoimagem corporal e das novas demandas e 
cuidados impostos pela doença. Isto permitiu que as pessoas 
ressignificassem suas vidas e buscassem uma nova normalidade 
em suas atividades cotidianas e usuais. 

Esse Lúpus para mim é apenas uma fase, cada um tem um problema 
para carregar, cada um tem sua limitação, mas eu penso assim: 
se a gente se desesperar a gente se mata, se destrói, ficamos 
verdadeiramente doentes. Então aceito, me aceito do jeito que 
sou. Tenho Lúpus? Tenho. Sou cheia de manchas? Sou. Tenho um 
monte de feridas? Tenho. Mas eu não vou deixar de viver por causa 
disso, dessas manchas. Não vou deixar de ir a uma festa por causa 
do Lúpus. Quem quiser me olhar com cara de nojo olha, quem quiser 
ficar me olhando de cara feia que olhe. (P 8, F 32, Sistêmico com 
lesão discoide, 10 anos)

No primeiro momento me senti um inútil, a pior das pessoas. De-
pois você vai se acostumando, vai apreendendo a sobreviver com 

isso, hoje para mim digamos que é normal. Hoje estou resolvido, 
já aceitei que tenho Lúpus. Brigo com ele, ele briga comigo, é a 
famosa briga de cão e gato, não desisto mais não, ele não vai mais 
me vencer. (P 24, M 48, Sistêmico com lesão discoide, 28 anos)

Em síntese foi possível observar que os primeiros tempos de 
convivência com o LES era marcado pelo surgimento de sinais e 
sintomas que modificaram a vida cotidiana dos pacientes, levan-
do-os a buscar por auxílio profissional para o estabelecimento do 
diagnóstico. Neste momento, houve intenso sofrimento, negação 
da doença e afastamento da rede social e familiar. Entretanto, com 
o passar do tempo verificou-se que a aceitação do diagnóstico 
levava a uma ressignificação da vida, permitindo a retomada 
gradual das atividades habituais e das relações interpessoais.

Lidando com as complicações típicas da doença 

Os participantes revelaram que após o impacto do diagnósti-
co e da aceitação que ocorre com o tempo, há a experiência de 
diferentes situações que desencadeiam sofrimento, pois diante 
do acometimento por uma doença crônica autoimune, como 
LES, surgiram diversas outras complicações graves e doenças 
típicas associadas. Isto desencadeou repetidas hospitalizações 
e, inclusive, novas abordagens terapêuticas.

Depois que fui diagnosticada com Lúpus me deu de tudo, hoje tenho 
pressão alta, diabetes, colesterol, [problemas na] tireoide, tive dois AVC, 
glaucoma, cálculo renal, hemangioma no fígado. Nossa! São muitos 
problemas por causa dessa doença. No ano passado tive AVC, perdi 
todo o movimento do meu corpo do lado esquerdo. Faço também 
tratamento para ansiedade. Então assim, o AVC foi uma consequência 
do Lúpus, a diabetes é decorrente do Lúpus, a pressão alta é do Lúpus. 
Tudo é por causa dessa doença. (P 2, F 57, Sistêmico, 4 anos)

O Lúpus acomete tudo. Tudo é por conta dessa doença. Eu já tive 
muitos problemas nos pulmões por causa do Lúpus e agora estou 
com problema nos rins. Quando fiz a biopsia deu nefrite Lúpica, aí 
agora tenho que fazer a pulsoterapia, porque os meus rins estão uma 
calamidade e estou tendo perda de proteína na urina, ai tenho que 
fazer isso [...]. (P 3, F 27, Sistêmico, 4 meses)

Nesse sentido, ante o surgimento de inúmeras complicações 
decorrentes do LES, o tratamento é significado como a única 
maneira de sobreviver com a doença. Isto desencadeia maior 
comprometimento com a adesão à terapêutica. 

Hoje eu dependo do tratamento para viver. Não tem como seguir 
em frente sem ele, ou você leva a sério ou você não tem condições 
de viver [...]. (P 6, F 52, Sistêmico, 23 anos)

Estou fazendo esse tratamento para poder viver um pouco mais. 
Porque o Lúpus, se você não cuidar dele, ele acaba com você, ataca 
doenças nos ossos, nos rins. Então você precisa do tratamento 
para poder sobreviver, não tem outra opção [...]. (P 24, M 48, 
Sistêmico e discoide, 28 anos)

Nesta categoria foi possível observar que as complicações gra-
ves e típicas associadas ao LES constituem aspecto que impacta 
consideravelmente no convívio com a doença, aumentando o 
sofrimento no enfrentamento cotidiano da doença.
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Implicações do desconhecimento sobre a doença no 
cotidiano de vida

Nesta categoria observa-se outra situação geradora de angústia 
e sofrimento entre os participantes deste estudo – o desconhe-
cimento social sobre o LES. Isto impacta negativamente no dia a 
dia da pessoa que convive com o LES, em especial pela oscilação 
dos sintomas e os momentos de crise, que muitas vezes são in-
compreendidos. Destarte, a falta de informação sobre a doença 
pode gerar críticas, julgamentos e preconceitos por parte da 
sociedade em geral e inclusive dos próprios familiares. 

As pessoas não entendem o que é Lúpus, nem mesmo a minha 
mãe, porque é assim, às vezes você está com um sintoma e as 
pessoas acham que é frescura, não se importam. Você precisa estar 
em uma cama rolando de dor, gritando de dor, estar com febre, 
precisar ir para o hospital para as pessoas te perceberem. A gente 
sente dor, cansaço, fadiga e eu gostaria que elas pelo menos me 
perguntassem o que está acontecendo. Não para ter dó de mim, 
mas para que eu pudesse falar, ter alguém para conversar. Mas, 
não é assim, as pessoas não se importam, acham que é frescura, 
preguiça, safadeza [...]. Eu acho que a compreensão das pessoas 
precisa ser melhorada, precisa-se divulgar mais o que é o Lúpus, 
porque é muito pouco divulgado. (P 1, F 21, Sistêmico, 9 anos)

Às vezes as pessoas perguntam: Nossa, mas o que é isso? Eu falo: é 
uma doença que está no sangue, é um reumatismo. Outros tam-
bém perguntam se pega, porque não conhece, aí fica com medo 
de pegar, as pessoas se afastam por causa disso, parece que tem 
medo de pegar a pereba do outro, mas não pega. Mesmo assim 
as pessoas tem medo, por isso que a maioria das pessoas com 
Lúpus prefere viver fechada e escondida do mundo, eu mesmo 
evito sair de casa [...]. (P 15, F 31, Sistêmico, 16 anos)

Esse impacto negativo é retratado com ainda mais tristeza e 
sofrimento quando são externados julgamentos e indiferença 
por parte dos amigos e familiares – revelando o estigma e falta 
de compreensão acerca da doença e seus sinais e sintomas.

Com os amigos a situação é ainda pior. As minhas amigas sempre 
falavam: ai quando você for ao médico pode contar comigo, 
sempre que você precisar pode contar comigo. Mas ai quando 
elas veem a realidade caem fora. As pessoas não estão nem ai, 
porque acham que é frescura. A pessoa que tem Lúpus é como 
se fosse um reloginho, tem dias que você acorda ótima, dando 
bom dia para os passarinhos, mas tem dias que você está com 
dor, está com cansaço, muito mal estar, muita ânsia de vômito 
e ai as pessoas acham que é frescura, que é falta de vontade de 
trabalhar, é querer se encostar nos outros. Então assim, os próprios 
amigos não veem, não acreditam. Não é pedir para ter pena, é 
pedir para ter compreensão [...]. (P 1, F 21, Sistêmico, 9 anos)

Meu marido não me entende, acha que é tudo frescura e falta 
do que fazer, só reclama [...] Ao longo dos anos fui percebendo 
que nunca recebo uma palavra de animo, tudo o que você faz 
não está bom, não presta, ele não me aceita como sou, ninguém 
aceita [...] Eu recebo a crítica e o elogio nunca vem. Ele fala que sou 
mentirosa, que invento as coisas, só me crítica. Eu faço de tudo, 
mesmo ruim, doente, capengando, sofrendo e mesmo assim eu 
não presto, sou uma mentirosa. Deus me livre, é muito difícil, se 

você não tem apoio dentro de casa, vai ter onde, de quem? [...]. 
(P 6, F 52, Sistêmico, 23 anos)

Perante a falta de compreensão da rede social e familiar, os 
participantes sugeriram que os profissionais de saúde incluam 
a família no processo terapêutico-assistencial e na tomada de 
decisão.

Sinto a necessidade de inserir a família no tratamento, de preparar 
eles também, porque teve muitas vezes que pedi para a minha mãe 
entrar na consulta comigo, para ela ouvir o que eu estava sentindo, 
para eu demostrar para o médico o que estava acontecendo dentro 
de casa. Eu falava o que estava acontecendo e esperava uma 
posição mais segura deles, que eles chegassem nos meus pais e 
falassem, é isso, isso e isso, expor entendeu? Tentar conversar, mas 
não, eles não falam e tudo isso fica vago. O paciente realmente 
precisa aprender a caminhar com as próprias pernas, mas, às 
vezes quando tem alguma coisa que acontece na família, que 
atinge o paciente, deveria existir uma conversa mais ampla. 
Mas não tem, acho que isso é o que pesa mais. Precisa colocar 
para minha família o que pode acontecer comigo, explicar para 
que eles possam me compreender. (P 1, F 21, Sistêmico, 9 anos)

Os relatos desta categoria mostraram que as pessoas vivendo 
com LES clamam por maior divulgação sobre a doença junto 
a sociedade em geral e também no seio familiar, como uma 
estratégia para minimizar situações de estigma e sofrimento. 

DISCUSSÃO

O LES possui muitas e variadas manifestações clínicas e labora-
toriais, de modo que os indivíduos apresentam sinais e sintomas 
distintos(1). Essa característica constitui um dos principais motivos 
limitadores de um diagnóstico precoce. Os achados deste estudo 
corroboram esta evidência, pois diversos participantes referiram 
que o diagnóstico só ocorreu após longo tempo de convivên-
cia com manifestações clínicas e alterações na saúde e busca 
por diferentes profissionais. A literatura aponta que os sinais 
e sintomas iniciais do LES podem ser confundidos com outras 
patologias, de modo que muitos indivíduos experimentam por 
anos um mal estar geral, antes que o diagnóstico seja definido 
e o tratamento iniciado(20).

Contudo, receber o diagnóstico de LES pode desencadear um 
grande sofrimento emocional, além de exclusão social(17), visto 
ser uma doença incurável, que requer tratamento por toda vida, 
com adoção de medidas de autocuidado específicas e modifica-
ções de hábitos(20). Esse sofrimento também pode estar atrelado 
ao desconhecimento sobre a doença conforme se observa nos 
depoimentos, uma vez que informações sobre LES são pouco 
disseminadas. Neste sentido, as pessoas acometidas necessitam 
de informação e apropriação de conhecimentos acerca da doen-
ça, pois isto é fundamental no plano terapêutico; e a equipe de 
saúde deve ter sensibilidade cultural para realizar as ações nesta 
direção e apoiar as decisões dos usuários com doenças crônicas. 

Quando o diagnóstico está estabelecido, a pessoa se depara 
com um mundo totalmente novo, de modo que a compreensão 
da doença só ocorre após o adoecimento. Contudo, observou-se 
que ante o desconhecimento, o processo de aceitação da doença 
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é algo que está sempre em curso, e, muitas vezes, é permeado 
por sentimentos negativos, como tristeza, desesperança, medo e 
sofrimento(21). Além disso, pelas próprias características inerentes 
das condições crônicas, cada sintoma pode levar a outros, num 
círculo vicioso: condição crônica gera tensão muscular que leva a 
dor que desencadeia estresse e ansiedade que leva a problemas 
emocionais, que leva a depressão, que leva a fadiga, que por sua 
vez, realimenta a condição crônica.

No entanto, com o passar do tempo, a aceitação pode tornar-se 
efetiva, e assim, surgirem sentimentos de valorização pessoal e 
esperança, favorecendo o enfrentamento positivo da doença.

O diagnóstico tardio, por sua vez, favorece o aparecimento de 
outras doenças e algumas complicações(22), as quais exigem do 
indivíduo ainda mais cuidados e rotinas médicas. A dor foi uma das 
principais manifestações referidas pelos participantes, corroborando 
resultado de estudo realizado na África com 27 indivíduos com LES, 
o qual identificou que a mesma é uma preocupação constante nas 
experiências cotidianas das pessoas acometidas pelo Lúpus(23).

Neste estudo, foi possível evidenciar que as principais patologias 
e complicações referidas pelos participantes foram a hipertensão 
arterial sistêmica, diabetes mellitus, ansiedade, acidente vascular 
cerebral (AVC), problemas pulmonares, nefrite lúpica, entre outros. 
Revisão que incluiu 31 estudos e analisou qualitativamente os dados 
constatou que as doenças dos sistemas circulatório, respiratório 
e renal representam as manifestações clínicas mais frequentes 
nas pessoas com LES(22), comprometendo gradativamente a 
qualidade de vida. Para além, estudo nacional evidenciou que, 
além das complicações próprias do LES, as doenças dos sistemas 
circulatório, respiratório, digestivo e geniturinário constituem as 
principais causas de morte nos indivíduos acometidos(24).

Como o LES acarreta diversas complicações à saúde, o trata-
mento é visto como a única forma de sobreviver ao agravo. Ele 
se diferencia de acordo com as manifestações apresentadas, 
atendendo as singularidades e grau de comprometimento de 
cada pessoa(5). Além do tratamento medicamentoso e não me-
dicamentoso, que envolve os cuidados com a pele, alimentação, 
saúde física e psicológica, alguns indivíduos também necessitam 
ser submetidos a pulsoterapia e ao tratamento dialítico em 
decorrência do acometimento do sistema renal(25-26), situação 
comum enfrentada pelas pessoas com LES e que também foi 
evidenciada neste estudo.

Destarte, o tratamento tem por finalidade a remissão da 
doença e a melhoria da qualidade de vida. Nesse sentido, os 
participantes deste estudo demonstraram reconhecer que, para 
manter a doença em remissão, é imprescindível uma adesão 
terapêutica adequada. O que corrobora com achados de outros 
estudos que retratam o tratamento do LES como uma doença 
permanente, que requer adesão e cuidados por toda vida(20,27). 
Ademais, destaca-se a importância de ações de intervenção com 
enfoque na autogestão da doença, assim como são realizadas 
com outras condições crônicas. Isso porque o sentimento de 
estar no controle da doença é algo que serve de motivação para 
a realização do autocuidado, para indivíduos com LES(23).

Diante de tais evidências, faz-se necessário que os profissionais 
de saúde, integrantes da equipe interdisciplinar de atendimento ao 
indivíduo com LES, em especial os mediadores do cuidado como 
os enfermeiros, atentem-se para o fato de que o adoecimento 

por LES favorece o surgimento de outras patologias que podem 
impactar negativamente na qualidade de vida dos indivíduos, além 
de comprometer o tratamento e o prognóstico da doença(22). Nesse 
sentido, salientamos a importância da Rede de Atenção à Saúde 
e nessa, a Atenção Primária com seus atributos de acessibilidade, 
vínculo, e atuação da equipe multi e interprofissional, com ações 
de promoção da saúde e de prevenção de agravos como a grande 
potência de elaboração de plano de cuidados ampliados, o qual 
deve enfatizar a adesão terapêutica, o monitoramento regular e a 
identificação precoce de alterações clínicas e complicações, bem 
como, o autocuidado como pilares para um bom prognóstico clínico.

Ressalta-se que no MACC, o plano de cuidados deve ser 
elaborado em conjunto com o paciente e, além de seguir as 
evidências científicas em relação às diretrizes assistenciais, con-
siderar as singularidades do indivíduo e de modo que ele possa 
compreender melhor todas as ações relacionadas com sua saúde. 
Para tanto, ressalta-se a importância de os profissionais de saúde 
serem permanentemente instrumentalizados para que suas 
abordagens estejam em acordo com as novas evidências, além 
de estarem aptos a utilizarem diferentes estratégias que apóiem 
o autocuidado, como por exemplo, a entrevista motivacional.

Os participantes mostraram em seus discursos que o diagnóstico 
de LES e as complicações advindas do processo de adoecimento são 
situações difíceis, que requerem adaptações físicas e psicológicas. 
Nesse sentido, observou-se que a falta de conhecimento sobre o 
LES por parte da sociedade em geral, e em especial, por parte dos 
familiares, influenciam negativamente na aceitação da doença e 
na qualidade de vida das pessoas que vivenciam a doença. Muitas 
vezes, a convivência no domicilio, trabalho, escola, entre outros é 
permeada por conflitos diante do não reconhecimento das limi-
tações e condições impostas pelo adoecer. Este achado corrobora 
resultado de estudo que apontou que isto interfere inclusive, no 
estabelecimento adequado de apoio ao indivíduo com a doença(14).

A falta de informação sobre a doença, tratamento e as re-
percussões na vida cotidiana é um problema frequente para os 
indivíduos com LES(28), sendo que a ausência de entendimento 
estende-se desde o seio familiar à sociedade em geral, levando 
a pessoa a um sofrimento ainda maior do que o imposto pelo 
agravo. Os depoimentos de P1 e P15, por exemplo, mostram que 
além desse desentendimento, as pessoas com LES são julgadas 
e vivenciam o estigma, devido as manifestações em sua aparên-
cia. Inclusive, por esta razão, muitas vezes, as pessoas evitam se 
aproximar com medo de serem contaminadas e isto, por sua 
vez, faz com que os indivíduos com LES prefiram se afastar da 
sociedade e do convívio com familiares e amigos. 

Diante disto, faz-se necessário que a população em geral, assim 
como a família, os amigos, e os profissionais de saúde compreen-
dam que o LES é uma condição crônica e o que de fato significa 
conviver com esta doença, quais as consequências advindas do 
seu acometimento e as dificuldades vivenciadas. O conhecimento 
sobre a doença, tratamento e a importância do apoio emocional 
são determinantes no processo de adesão e aceitação da doença, 
contribuindo, assim, para diminuição ou ausência de sentimentos 
como angústia, ansiedade, baixa autoestima e vergonha(26).

Essa compreensão se faz necessária, pois uma assistência à 
saúde mais adequada requer visão ampla por parte da equipe 
interdisciplinar(26,29), e em especial por parte dos enfermeiros, 



7Rev Bras Enferm. 2022;75(4): e20200847 8de

Do diagnóstico às complicações: experiências de quem convive com lúpus eritematoso sistêmico

Souza RR, Marcon SS, Teston EF, Barreto MS, Reis P, Cecilio HPM, et al.

que têm papel essencial na mediação dos cuidados. Portanto, 
a implementação de ações educativas abordando diferentes 
aspectos da doença e os efeitos benéficos do autocuidado e de 
atitudes positivas na convivência com a doença(30), fazendo uso 
do diálogo problematizador deve ser levado a termo, abordando 
especialmente os efeitos benéficos do autocuidado e de atitudes 
positivas na convivência com a doença(30).

Ademais, consultas de enfermagem direcionadas aos indivíduos 
com LES e suas famílias possibilitam a ampliação da compreensão 
destes frente a doença, auxilia na identificação das necessidades 
e ampliam a rede de apoio. A inserção da família no cuidado e 
monitoramento de pacientes com doença crônica, reflete de 
modo positivo na compreensão frente a evolução da doença e 
na qualidade de vida dos doentes(31). Para além, no MACC o apoio 
para o autocuidado, envolvimento de família e os recursos da 
comunidade são imprescindíveis para que a pessoas comcondição 
ou doença crônica em conjunto com equipe, família e comunidade 
exerça a gestão colaborativa do cuidado, em que os profissionais 
de saúde deixam de ser prescritores para se transformarem em 
parceiros das pessoas usuárias dos sistemas de atenção à saúde.

Limitações do estudo

Uma possível limitação do estudo se refere ao fato de os 
informantes terem sido localizados a partir de um único serviço 
de saúde e, portanto, seus resultados podem estar sujeitos a 
influências contextuais locais. Outra limitação se relaciona ao 
fato de os participantes terem sido selecionados a partir de sua 
disposição em compartilhar suas experiências com a doença. 
Logo, pacientes com menor habilidade comunicacional não 
foram considerados como potenciais participantes.

Contribuições para a área da enfermagem e saúde

Vislumbra-se a necessidade dos profissionais de saúde aco-
lher os indivíduos e suas famílias, a fim de auxiliá-los quanto a 
compreensão do LES e possibilitar o planejamento de ações de 

cuidado conjunto que favoreçam a qualidade de vida. Ademais, 
ações de educação em saúde com enfoque na divulgação das 
principais informações sobre a doença, devem ser desenvolvidas 
nos diferentes espaços sociais.

CONSIDERAÇÕES FINAIS

Vivenciar o adoecimento por LES é uma experiência difícil, 
permeada por períodos de exacerbação e remissão das mani-
festações da doença, desencadeando sentimentos de medo, 
angústias e sofrimento. Por ser uma doença rara, pouco conhecida, 
com manifestações iniciais difusas, o tempo para estabelecer o 
diagnóstico pode ser demasiadamente longo, atrasando o início 
do tratamento específico, levando o indivíduo a experimentar 
mal estar geral, sofrimento emocional e exclusão social. Além de 
sofrerem com variadas manifestações clínicas e laboratoriais, os 
indivíduos também experienciam diversas complicações e limita-
ções em seu cotidiano e, nesse sentido, reconhecem o tratamento 
como a única forma de sobreviver ao agravo, enfatizando a ne-
cessidade de adesão terapêutica adequada, adoção de medidas 
de autocuidado específicas e modificações dos hábitos de vida. 

O julgamento e o estigma por parte de familiares, amigos, 
colegas de trabalho e/ou escola, entre outros, que desconhecem 
a doença impactam negativamente na vida de quem a vivencia. 
Em contrapartida, o tempo de convivência com a mesma pode 
potencializar o autocuidado e a adesão à terapêutica, restabele-
cendo nos indivíduos, sentimentos positivos, como a valorização 
pessoal e a esperança. Conclui-se com ênfase na necessidade de 
divulgação sobre a doença e suas implicações no cotidiano do 
indivíduo acometido, favorecendo uma maior compreensão por 
parte da família, da sociedade em geral e melhorando a atenção 
à saúde das pessoas com LES. 

FOMENTO

Coordenação de Aperfeiçoamento e Pessoal de Nível Supe-
rior – CAPES. 
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