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EXPERIENCIAS DE VIDA COM LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO
COMO RELATADAS NA PERSPECTIVA DE PACIENTES AMBULATORIAIS
NO BRASIL: UM ESTUDO CLINICO-QUALITATIVO*

Gilberto Dari Mattje?
Egberto Ribeiro Turato®

Este estudo objetivou conhecer vivéncias de pacientes ambulatoriais com laupus, nos termos dos
significados que atribuiam aos véarios fendbmenos associados ao processo de adoecer. O Lupus Eritematoso
Sistémico é uma doenga inflamatéria crénica e sua causa é provavelmente uma combinagdo de predisposicdes
congénitas/hereditarias e fatores ambientais, que conduzem a um estimulo anormal do sistema imune. A
vivéncia do LUpus esta associada a importantes mecanismos de adaptagdo psicossocial das pessoas acometidas.
Este trabalho teve um desenho clinico-qualitativo, realizado no servico de dermatologia de um hospital geral
brasileiro. O método incluiu amostra proposital e foi aplicada uma entrevista semidirigida de perguntas abertas.
ApOs categorizar as falas dos entrevistados, a discussdo empregou teorias psicodinamicas. Concluiu-se que
reagOes dos pacientes incluiam a tentativa de reconstruir os relacionamentos com suas proprias forcas. Conflitos
familiares e interpessoais destes pacientes parecem estar associados com a idéia de que a familia e amigos
nao compreendem a natureza da doencga.

DESCRITORES: lupus eritematoso sistémico; adaptagdo psicoldgica; entrevista psicolégica; doencgas da pele e
do tecido conjuntivo; auto-imagem; pesquisa qualitativa; medicina psicossomatica; doenca crOnica

LIFE EXPERIENCES WITH SYSTEMIC LUPUS ERYTHEMATOSUS AS REPORTED IN
OUTPATIENTS’ PERSPECTIVE: ACLINICAL-QUALITATIVE STUDY IN BRAZIL

This study aimed to know lupus outpatients’ life experiences, in terms of the meanings they attributed
to several phenomena associated to the process of becoming ill. Systemic Lupus Erythematosus is a chronic
inflammatory disease, probably caused by a combination of inborn/hereditary predispositions and environmental
factors, which leads to an abnormal stimulation of the immune system. Lupus life experience is associated to
important psychosocial adaptation mechanisms of affected people. This work had a clinical-qualitative design
and was performed in the dermatology service of a Brazilian General Hospital. The method included purposive
sample, and a semistructured interview with open-ended questions was applied. After categorizing the
interviewees’ discourse, the discussion employed psychodynamic theories. The patients’ reactions included the
attempt to rebuild their relationships with their own strengths. Lupus patients’ familiar and interpersonal conflicts
seem to be associated with the idea that family and friends do not understand the nature of the disease.

DESCRIPTORS: lupus; adaptation, psychological; interview, psychological; skin and connective tissue diseases;
self concept; qualitative research; psychosomatic medicine; chronic disease

VIVENCIAS CON LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO COMO RELATADAS EN LA PERSPECTIVA
DE PACIENTES AMBULATORIALES: UNESTUDIO CLINICO-CUALITATIVO EN BRASIL

Este estudio objetivé conocer vivencias de pacientes ambulatoriales com lupus, en términos de los
significados que atribuyeron a varios fenbmenos asociados al proceso de adolecer. Lupus Eritematoso Sistémico
es una enfermedad inflamatoria crénica y su causa es probablemente una combinacién de predisposiciones
congénitas/hereditarias y de factores ambientales, que conducen a un estimulo anormal del sistema inmune.
La vivencia del Lupus se asocia a importantes mecanismos psicosociales de adaptacion. Este trabajo ha tenido
disefio clinico-cualitativo, realizado en un servicio de dermatologia de un hospital general brasilefio. El método
incluyé muestra proposital y una entrevista semidirigida con preguntas abiertas fue aplicada. Después de
categorizar los discursos de los entrevistados, la discusion emple6 teorias psicodinamicas. Las reacciones de
los pacientes abarcaron la tentativa de reconstruir las relaciones con sus propias fuerzas. Sus conflictos familiares
e interpersonales parecen ser asociados a la idea de que la familia y amigos no entienden la naturaleza de la
enfermedad.

DESCRIPTORES: lupus eritematoso sistémico; adaptacion psicoldgica; entrevista psicoldgica; enfermedades de
la piel y tejido conjuntivo; autoimagen; investigacion cualitativa; medicina psicosomatica; enfermedad crénica
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INTRODUCAO
Aspectos clinicos do grande imitador

De acordo com a Classificagao Estatistica
Internacional das Doencgas e Problemas Relacionados
a Saude, em sua 10® Revisdo (CID-10), o Lupus
Eritematoso Sistémico (LES), referido frequentemente
como Lupus, foi concebido nosograficamente dentre
as doencas sistémicas do tecido conjuntivo™®.

O Colégio Americano de Reumatologia
(American College of Rheumatology - ACR) recorda-
nos que o LES é chamado de o grande imitador, porque
suas manifestagbes variam de modo tdo amplo que,
com freqiéncia, é confundido erroneamente com
outras doencgas, sendo uma importante condicao
clinica que afeta diversos 6rgdos: pele, articulacdes,

@ Embora o

rins, pulmdes, sistema nervoso e outros
Ldpus possa ser um problema fatal de saude, hoje
em dia a medicina traz-nos melhores expectativas
porque ha diversas condutas terapéuticas disponiveis
e, portanto, melhor qualidade de vida para esses
pacientes. O LES é descrito como uma doencga
inflamatoria crbénica, cujo curso clinico varia de leve
a grave, e observam-se periodos alternantes entre a
remissao e a recaida.

As primeiras coisas que devem ser
recordadas é que o Lupus afeta dez vezes mais
mulheres do que homens (em suas terceira e quarta
décadas de vida e particularmente negros e asiaticos),
que seu tratamento varia de acordo com o tipo e a
gravidade dos sintomas, e que sua natureza complexa
requer a proépria participacdo ativa do paciente para
manter um nivel satisfatério da satde®.

O carater do LUpus é auto-imune, isto é, o
proprio sistema imune ataca os tecidos do individuo
(perda da autotolerédncia), representando um
surpreendente fendbmeno da natureza: uma producao
de “auto-anticorpos” ocorre e outras células do
sistema imune juntam-se a luta, provocando
inflamacdes (como a vasculite) e depdsitos que
conduzem ao dano do tecido.

Sua causa é provavelmente uma combinagéo
de fatores predisponentes congénitos/hereditarios e
ambientais (agentes biolégicos ou fisicos). N&o
obstante, o ACR menciona que antigas investigacdes
sugeriam que a afeccdo podia acontecer devido a
um defeito em retirar as células velhas e danificadas
do corpo, o que entdo causaria uma estimulacao

anormal do sistema imune. Observa-se que o0s

meédicos deveriam fazer diagnéstico com dados
anamnésticos indicativos, confirmados por uma série
de testes de sangue, porém a grande variedade de
sintomas e seu desenvolvimento gradual fazem com
que, com frequéncia, o LUpus seja infelizmente mal
reconhecido. Referente especificamente aos dados
epidemioldgicos do Lupus, ndo ha estudos amplos
conduzidos no Brasil, mas, se nés imaginarmos que
estariam préximos da frequéncia dos EUA, devemos
ter entre 16.000 e 80.000 casos de LUpus em nossa

populacio®.

Uma doenca que requer atencdo multiprofissional

Além do chamado tratamento conservador e
da terapia mais agressiva, cuidar de pacientes com
Lapus deve também se voltar para o manejo do
impacto mais amplo desta doenca sobre a vida
psicoldgica e social da pessoa afetada. Os proprios
clinicos aludem que, vivendo com Lupus, significa
certamente aprender a conduzi-los a enfrentar uma
doenca crdnica, que pode limitar as atividades devido
a fadiga e as dores das articulagdes, assim como com
depressdo, perda da esperanca, irritabilidade e raiva
devidas a certa impreditibilidade do Lupus e a uma
falta ocasional de resposta ao tratamento. A fadiga,
particularmente, ndo parece ser causada por qualquer
fator reconhecivel de um estado inflamatdério ou
imunolégico, mas poderia ser um fendmeno
multifacetado, no qual diversos fatores psicossociais
estivessem fortemente relacionados e que indicam
que ela seja parte de uma resposta complexa a
doenca crénica®™.

Conhecer os significados, que as pessoas
doentes atribuem aos diversos fendmenos associados
ao Lupus, é indispensavel aos médicos, aos
enfermeiros e a todos os profissionais de saude, a
fim terem a possibilidade para oferecer
recomendacdes realmente eficazes. Poderia ser
infrutifero prescrever um conjunto de ordens médicas,
recomendacgdes ou adverténcias se as pessoas
doentes n&o colocarem a doenga num ponto central
em sua escala pessoal de valores. Neste sentido, um
estudo qualitativo deveria sempre preceder certa
abordagem global deste grupo de pacientes. Somente
apos interpretar o que cada sintoma, manifesta¢cdes
em geral, a consequéncia da doenca e a limitacao
representam simbolicamente e existencialmente a
vida psicolégica e sociocultural de determinado perfil

de paciente, o profissional de saude pode ficar mais



Rev Latino-am Enfermagem 2006 julho-agosto; 14(4)
www.eerp.usp.br/rlae

Experiéncias de vida com Lupus Eritematoso...
Mattje GD, Turato ER.

confiante sobre o resultado bem sucedido do
tratamento.

Portanto os clinicos terdo a consciéncia de
como melhor persuadir, por exemplo, os pacientes
para manterem um estilo de vida ativo para ajudar a
ter suas articulagbes flexiveis e poder impedir
complica¢des cardiovasculares, fazendo-os alternar
dos exercicios leves aos moderados, com periodos
de descanso ou relaxamento, de acordo com o0 que
as associacdes médicas costumam estabelecer®.
Uma outra atengao clinica meticulosa deve estar
concentrada em como discutir com as pacientes
jovens que desejam engravidar, orientando-as a
aguardar por um bebé para quando a doenca estiver
menos ativa®.

Frequentemente, profissionais de saude e
pacientes fazem avalia¢gdes conceituais diferentes
sobre determinada doenc¢a, haja vista ocuparem
diferentes I6cus socioculturais no setting clinico, assim
como portam diferentes demandas emocionais. Foi
realizado um estudo quantitativo com pacientes com
Ldpus e médicos, sobre suas eventuais discordancias
sobre a avaliacdo da atividade da doenca. Neste
estudo de caso, a discordancia entre ambos os grupos
teria sido um resultado a partir de pacientes
registrando a atividade de sua doenca, baseada em
seu bem estar psicoldgico e fisico, visto que o escore
dos médicos sobre a atividade da doenca foi baseado
em sinais e sintomas — clinicos e fisicos — do Lpus®.

Por um lado, devido ao LUpus ser um sério
problema multiprofissional de saude, é desejavel que
cada membro da equipe clinica utilize resultados de
pesquisas qualitativas para também seguir o paciente
com Lupus. Por exemplo, simultaneamente ao papel
do reumatologista que assume a responsabilidade de
cuidar destes pacientes, interagindo com eles e com
sua familia para fornecer informag¢ao sobre saude,
uma pratica bem sucedida da enfermeira deveria
saber integrar educacdo, pesquisa, manejo, lideranca,
e consulta entre seus papéis clinicos®, demonstrando
um alto nivel de independéncia e de especialidade
clinica na conduta do LUpus. Por outro lado, em posse
de conclusbes de estudos qualitativos, também o papel
do psicélogo clinico é mais bem realizado para assistir
o paciente e a familia em lidar com a angustia
emocional e facilitar a viver com tal doenca dolorosa,
crénica e, as vezes, incapacitante®.

Do mesmo modo, a funcdo do terapeuta
ocupacional poderia obter melhores progressos,

ajudando os pacientes em sua recuperagédo e a

reinsercdo em casa, na comunidade, no ambiente de
trabalho, a um alto nivel de auto-suficiéncia®®, quando
este profissional conhece os significados
psicodindmicos e culturais profundos que o LUpus tem
para aqueles. Se a missdo do terapeuta ocupacional
consiste em melhorar a habilidade de um paciente
em desenvolver satisfatoriamente as atividades
diarias®, este terapeuta deveria naturalmente buscar
as representacfes psicossociais de ser afetado pelo
Ldpus. Finalmente, o papel do assistente social deveria
oferecer servigcos de varias referéncias como recursos
da comunidade, que podem entdo ajudar a aumentar
a adaptacao as condi¢des do Lupus, levando em conta
a informagdo sobre o entendimento simbdlico sobre

seu problema de sautde®.

Em que termos o lUpus seria um classico transtorno

psicossomatico?

De acordo com uma visdo psicossomatica
tradicional e num sentido estrito, o LES foi considerado
uma doencga psicossomatica, assim como outras
doencas do colageno (tais como a artrite, a
poliarterite, a esclerodermia, e a artrite reumatoide),
quando alguns estudos tinham debatido a influéncia
provavel das emocgdes no curso do Lupus, cogitada a
partir da conhecida acdo das catecolaminas nos
complexos imunolégicos®.

Deve-se citar o renomado médico e
psicanalista brasileiro, Julio de Mello Filho, que foi
certamente o autor que mais discutiu a concepc¢ao
psicossomatica, e que tentou aplicar particularmente
esta concepgdo para a compreensdo global do Lupus.
De acordo com os estudos conduzidos por este autor,
diversos eram os imbricados problemas emocionais
detectados nos mecanismos disparadores da crise do
Lapus. Entretanto, predominavam as chamadas
situacbes ou experiéncias de perda. Tais pesquisas,
ndo obstante, n&do trouxeram aspectos especificos.
As conclusbes sugerem que o problema da perda
estava desencadeando agentes da doenca. Em geral,
isto ocorreria devido aos seguintes fatores:
dificuldades do mundo relacional de quem tinha
sofrido a perda; uma sobrecarga do ego representada
pelo processo de luto; efeitos da depressédo que podem
ter sido instalados. Assim, as situa¢gdes do impacto
emocional poderiam servir como o disparador para a
manifestacdo da doenca. Porém essa relacdo deve
ser provada estatisticamente com o emprego do

estudo do caso-controle®,
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Por outro lado, como bem se sabe, desde
Franz Alexander e seus contemporaneos, o termo
psicossomatica foi sujeitado a muitas criticas devido
a sugerir-nos a velha e indesejavel idéia da dicotomia

(9 para esclarecer, temos

entre mente e corpo
costumado a resumir esta questdo nos seguintes
pontos™®. Primeiramente, como foi dito, porta uma
énfase na dicotomia. O termo, devido a ser composto
pelos radicais “psique” e “soma”, carrega a conotacao
de uma divisédo, como se a mente e o corpo fossem
dois segmentos ou elementos justapostos, uma idéia
bem ao gosto da divisdo cartesiana e, assim,
quebrando o sentido de unidade que é desejado se
dar ao Homem.

Em segundo lugar, embute a idéia de
monodirecionalidade. Implica que as questdes
psicossomaticas consistiriam de problemas “situados”
no “soma”, sob a influéncia ou como originadas das
caracteristicas ou dos eventos da esfera psiquica do
Homem; assim como muitas pessoas usam a palavra
somatopsiquica, que indicaria o caminho oposto,
porém ambos os termos ndo nos trazendo, em seu
cerne, a idéia de uma manifestacdo global simultanea
no ser humano. E em terceiro lugar, induz a concepg¢ao
de uma individualizagcdo estanque. O termo
psicossomatica omite nucleos semanticos importantes
que expressam outras dimensdes do Homem, tais
como a social e a cultural, como se, o que noés
podemos compreender por corpo e alma, fossem
constructos compreendido independentes do
relacionamento do Homem com o mundo exterior a
si (as outras pessoas, as coisas), com o qual,
realmente, vive em contato e troca permanentes.

Finalmente, sustentamos que psicossomatica
€ uma palavra - antes de tudo - e tem representado
um grande movimento académico determinado por
fatores histéricos e culturais. A assim chamada
psicossomatica, na verdade, tem feito reflexdes e
descrito fatos - envolvendo profissionais de saude,
pesquisadores e toda a populacdo - que sao
construidos por idéias e atitudes - que buscam
compreender os problemas globais de saude do
homem - e que ndo é uma mera disciplina cientifica,
nem um ramo do conhecimento que trataria de
mecanismos explicativos intrinsecos ao processo
salde-doenca.

Perante este quadro, torna-se dificil sustentar
a compreensdo do LUpus como uma entidade
psicossomatica no sentido que se quis dar, décadas

atrds, a um determinado conjunto de doencgas.

Supondo que haja uma determinada personalidade
caracteristica do LES, ndo é encontrada confirmagao
na literatura, nem, ao menos, na observagao clinica
cotidiana. O proprio Alexander apontou que os padrbes
da personalidade “variam a tal grau entre os pacientes
que sofrem da mesma doenca que, no melhor dos
casos, poder-se-ia falar somente sobre certas
frequéncias estatisticas mais ou mais menos
significantes (talvez com alguma excecao referente a
chamada personalidade pro-coronariana). O fato de
que as excegOes sdo assim tdo numerosas indica que
a maioria destas correlagdes ndo sdo verdadeiramente

causais na natureza”®®,

A imperiosa necessidade da busca pela adaptacao a
vida

Os fenbmenos da adaptagcdo humana
correspondem amplamente aos conceitos que nos
remetem, pelo menos, a duas delimitagdes no campo
psicossocial. A demarcacgao sociolégica refere-se a
adaptagdo ao grupo, compreendida como a
capacidade da pessoa de adaptar-se aos settings das
relacbes interpessoais. Por outro lado, as fronteiras
psicolégicas referem-se aos mecanismos inconscientes
que se procura internamente defender, de modo
satisfatorio, o ego frente a sentimentos negativos. Em
termos reais, o LUpus € um problema biomédico
envolvido dentre os transtornos do sistema
imunoldégico que, por sua vez, provoca a seu portador
a necessidade de buscar todos os tipos possiveis da
adaptacdo psicossocial.

Frequentemente, sintomas depressivos
aumentados e estado de humor ansioso no LES foram
relacionados ao uso de desengajamento e estilos de

1 Em um estudo

enfrentamento emociona
quantitativo, em que se tentou determinar se as
mudangas em sintomas depressivos ou ansiedade
conduzem as mudancas na atividade do LES, observou-
se que os escores de depressao e ansiedade
acompanham mudancas nas avaliagdes dos pacientes
sobre sua atividade do LUpus, mas ndo se encontraram
evidéncias para sustentar a hiptese de que a angustia
psicolégica causa uma atividade aumentada do LESY®,

Um estudo quantitativo de caracteristicas da
personalidade entre adolescentes com LES e um grupo
de controle, usando o teste de Rorschach demonstrou
maior dificuldade nas interacdes interpessoais e
quanto a auto-estima referente aos pacientes com

Lapus, embora estes ultimos demonstrassem recursos
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para elaborar os afetos e para enfrentar situacdes

de estresse™®.

Visando determinar a qualidade de
vida em pacientes com LES e correlaciona-la com a
atividade da doenca, através de um estudo de secédo
transversal usando questionarios estruturados,
encontraram-se dados que pdem a qualidade-de-vida
psicolégica e fisica prejudicada numa extensao maior
no Lupus ativo, mas conclui-se também que a
qualidade-de-vida social e ambiental ndo se
correlacionam com o estado de atividade da doenca

em pacientes com Lapus®®.

PREMISSA E OBJETIVO

Partimos da hipotese de que a vivéncia com
LES, devido a ser evento fortemente perturbador da
personalidade, esteja funcionalmente associada a
mecanismos psicossociais de adaptacao muito
importantes dessa pessoa afetada. Desta idéia, a
presente pesquisa escolheu estudar vivéncias de
pacientes ambulatoriais com Lupus, nos termos dos
significados que eles atribuiam a diversos fenbmenos
associados a seu processo de adoecer e a mecanismos
de adaptacdo comumente utilizados, a fim de
identificar e interpretar aqueles significados de um

ponto de vista psicolégico.

ELEMENTOS METODOLOGICOS

Este trabalho observou principios néo-
experimentais, mas exploratérios. O desenho da
pesquisa teve um carater clinico-qualitativo, seguindo
consequentemente um modelo humanistico e da
saude, assim como buscando interpretar
cientificamente os significados trazidos pelas pessoas
entrevistadas em servigos de saude — um setting
natural da pessoa doente. A delimitacdo do objeto
conduziu aos autores a investigar a perspectiva dos
pacientes com Lupus sobre a importancia e gravidade
de seu problema crbénico de saude, em funcdo dos
recursos psicoldégicos que marcam suas linhas
biograficas. Deste modo, preservou-se a estratégia
émica: o respeito a nogdo da “perspective”, isto é, a
faculdade de ver todos os dados relevantes numa
relacéo significativa. O instrumento da coleta de dados
foi a chamada entrevista semidirigida de questdes
abertas, uma modalidade apropriada para assegurar

uma profundidade em tocar o problema com os

entrevistados. Todas as entrevistas foram gravadas
em fita cassete para posterior transcrigao.

Para se ter uma amostragem adequada, néo
se procurou uma representatividade estatistica com
relacdo ao universo dos sujeitos afetados por este
transtorno (como se fosse um estudo randémico),
mas se buscou intencionalmente os pacientes que
possuiam uma vivéncia que permitisse a pericia para
se fazer a

reformulacdo, a deflexdo, a

complementacio e/ou a clarificacdo de premissas®®.
Perseguindo estas regras metodoldgicas, foram
estudadas cinco pessoas, em profundidade, durante
o0 primeiro semestre de 1998. Este numero
correspondeu ao conhecido ponto de saturagao, isto
€, a0 momento em que a amostra foi fechada porque
os discursos se tornavam repetitivos.

Os casos estudados foram de um servico
ambulatorial de dermatologia do Hospital Geral da
Universidade Federal de Mato Grosso do Sul, centro-
oeste do Brasil. Os critérios de inclusdo para a selegdo
de pacientes haviam sido estabelecidos nestes
termos: (a) ter o diagnéstico de LES, confirmado pela
respectiva equipe médica e ter seu conhecimento,
no minimo, ha um ano; (b) demonstrar condi¢cdes
clinicas, emocionais e intelectuais para ser submetido
a uma entrevista de pesquisa clinico-psicolégica; e
(c) consentir livremente a participar dessa pesquisa
apos a explicagcdo de sua finalidade, assinando o
respectivo termo. Por um lado, né&o foram
considerados: género, idade, procedéncia, estado
conjugal, composi¢do familiar, nivel de escolaridade,
status socioecondmico e religido dos pacientes; mas
as eventuais variagdes destes dados mereceram a
atencdo na secao da discussao a fim lidar
corretamente com os vieses.

O conjunto das entrevistas foi tratado pela
analise qualitativa de conteudo, sendo utilizadas
leituras flutuantes sobre os discursos, de modo que
os investigadores se familiarizassem com o material.
Quando a técnica de categorizagcdo foi terminada, os
topicos construidos foram discutidos de acordo com
uma visao usualmente

psicodinamica como

consagrados a Psicologia da Saude. Sabe-se que a
andlise qualitativa de texto nédo infere suas categorias
a partir de freqiéncias das unidades de analise (ou de
outras matematizacées). E usado o raciocinio indutivo
que decorre da identificagdo dos fendmenos associada
aos discursos dos entrevistados, cujas interpretacoes
gerariam conceitos a serem generalizados a outros

settings por consumidores da pesquisa.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram entrevistados cinco pacientes
sequencialmente — quatro mulheres e um homem —
que haviam mencionado recentes eventos adversos
de vida, assim como experiéncias negativas no
relacionamento enquanto falavam sobre sua doenca.
Uma fala comum foi recordar os tipos de mudancas
afetivas que eles tinham mantido com suas figuras
parentais, enfatizando queixas referentes a conflitos
com a figura da mée. Eles lamentaram também
situagdes em que tiveram a percepcao de serem
rejeitados em contextos familiar e social. Particular
importancia foi dada contra profissionais de saude,
considerados como “incompetentes”, devido ao longo
tempo para se chegar ao diagndstico.

Eventuais correlagbes entre essas
experiéncias ou eventos de vida e o Lupus poderiam
apenas ser feitas através do emprego,
evidentemente, de metodologias quantitativas com
seus estudos caso-controle e com amostragem
randdémica. As queixas repetitivas sobre suas vidas,
durante o transcurso da entrevista, pareciam estar
ligadas genericamente ao ato de experienciar doengas
crbnicas com manifestagfes tao variaveis e evolucao
pouco preditivel. Entretanto, com o fim especifico de
discutir os significados do LuUpus, o tratamento
qualitativo do material das entrevistas levou os
autores ao estabelecimento de trés proeminentes
categorias: a experiéncia humana da doenga, o curso
da vida com o Lupus e as relagdes com sua auto-

imagem.

Tal experiéncia humana com a doenca

Como costuma acontecer frente a qualquer
doenca, a pessoa afetada pelo Lupus também
aprende a obter ganhos secundarios. Extraindo
vantagens da cronicidade da doenca do colageno, os
individuos entrevistados faziam-se entender que eles
manipulavam situac¢des a fim de tirar proveitos, tais
como a demonstragdo de incontestavel solidariedade
por parte de seu circulo familiar. Essa vivéncia caminha
em direcdo de provaveis necessidades narcisicas, com
uma supervalorizacdo de si proprios. Frente a téo
intensa demanda psicolégica, € compreensivel que
os cuidados profissionais sejam percebidos como néo
suficientes para tratad-los ou mesmo cura-los.

Perante a comunicacdo do diagnéstico

definitivo, os pacientes pareciam demonstrar

sentimentos de onipoténcia, no sentido de pensar que
eles ndo serdo atingidos por tal doenca, a despeito
de ja terem os tracos da enfermidade. Todavia, para
qualquer prognéstico que eles tivessem recebido,
pareceriam estar, de algum modo, preparados:

Eu ndo dei muita importancia. Eu tinha 18 anos de
idade. Entéo eu deixei rolar (...) Continuei fazendo as mesmas
coisas como sempre (...) Nao significa um grande problema, algo
que eu néo possa superar (E 3).

Todos os entrevistados da amostra
afirmaram, em algum momento, que superariam a
doenca, tal como uma necessidade psicolégica de
evitar qualquer a autopercepcao de fragilidade.
Mesmo se tivessem considerado a si préprios como
estando frente a um diagnéstico pouco conhecido
popularmente, supuseram que representasse algo
grave, devido a uma forte carga psicologica presente
na voz do médico. Por conseguinte, puseram-se
automaticamente a medir forca contra esta “coisa
poderosa”, procurando provar seu poder narcisico a
si mesmos.

Eu penso que passarei por ele (o Lapus). Penso que
seja hora para eu voltar a mée-natureza, a casa que o grande
arquiteto deu. Retornarei sem LUpus, sem nenhum sinal (E 2).

Nos primeiros instantes, uma nova doenca
para suas vidas representa algo nebuloso, sem uma
identidade reconhecivel e, assim, um fendmeno ao
qual ndo se sabe exatamente que grau da importancia
deveria ter sido dado. Na maioria das vezes, isto
acontece devido ao fato de que o LUpus € uma doenga
que, sendo relativamente rara na populagdo, sua
representacdo nédo habita o imaginario social. Como
podemos enquadrar o “desconhecido”? Frente a este
quadro, uma possibilidade emerge de um
comportamento objetivo insignificante para os
cuidados advertidos pelos médicos, tais como evitar
a exposicao ao sol ou usar os remédios de modo
obediente.

Contudo, enfrentando as crises reais da
doenca ou mesmo 0s importantes sintomas isolados,
tais experiéncias tornam-se fortemente valorizadas,
e assim os pacientes tendem a assumir um papel de
vitima. Neste caso, o sofrimento referente a essa
doenca pode servir como uma puni¢cdo, devido a néo
ter cumprido previamente as prescricdes médicas.
Diferente das outras doencas socialmente bem
conhecidas, o Lupus permite diferentes fantasias,
desde aquelas de um controle poderoso sobre eventos

até as de manejo de sua vida pessoal.
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O curso da vida com Lupus

Ap6s o aparecimento da doenga,
considerando mudancgas cotidianas dessas pessoas,
tiveram a necessidade afirmar que sua capacidade
fisica se tornou diminuida, impedindo-as de manter o
mesmo ritmo precedente de vida e gerando um
conflito angustiante entre a vontade de fazer coisas
e sua impossibilidade devido as limita¢gBes fisicas.

Por outro lado, durante a interlocugédo, houve
alguns momentos da referéncia espontanea de ter
experimentado, previamente a doenca atual, fases
de irritabilidade acompanhadas pela conhecida
sensacdo de pessoas que pareceram sempre se
comportar contra elas. Na época, entretanto,
percebiam que tratavam de seus problemas diarios
com calma. A luz da psicologia da saude, ha diversas
possibilidades que decorrem desta situacdo. E
provavel que, devido ao fato das pessoas estando
conscientes de sua doenga e também a maneira
dramatica com que se expressavam, usando
linguagem hiperbdlica, obtiveram um manejo
interpessoal em que outras pessoas que falam com
elas com polidez. Isto ocorreria em func¢éo da
facilidade com que esses pacientes se sentiriam
vitimas. Essa vicissitude das coisas fez com que elas
se sentissem importantes compensatoriamente,
representando um ganho emocional, sobretudo para
quem possivelmente nao tivesse tido experiéncias de
vida gratificantes.

Disseram também que comecaram a ser
vistos como doentes. Imaginavam comumente que
as pessoas se aproximavam deles porque elas
pensavam que pacientes com LUpus poderiam mesmo
morrer logo. Enfrentando esta percepc¢éo, os
entrevistados demonstraram, paradoxalmente, uma
suspeita frente a determinadas atencdes recebidas.

De fato, me trataram como uma pessoa doente. E havia
muita gente que pensava que eu estava para morrer. Pelo amor de
Deus! Pessoas que tentaram algumas vezes me agradar, na
verdade porque pareciam convencidas de minha morte.... A meu
ver, isto ndo é amor (E 2).

Uma lamenta¢do, em comum, entre os
pacientes entrevistados se referia a constante
vigilancia relativa as crises eminentes da
enfermidade. Na tentativa de manter a remissédo da
doenca, a necessidade de controlar-se passa a ser
uma preocupagao que leva os pacientes a gastarem
uma continua energia mental. Esta possibilidade faz

o LES diferente de outras doencgas crbnicas, cujas

manifestacdes sdo sempre evidentes, mas ao mesmo
tempo cruéis: alternantemente, suas vidas giram em
torno da doenca ou de seus fantasmas. Por outro
lado, existindo tais fases assintomaticas, os
necessarios cuidados com a saude tendem a ser
negligenciados, numa postura culturalmente comum
de nao-perseveranca frente as medidas de prevencéo
secundarias. Deste modo, os problemas da né&o-
adesdo emergem: costumam lograr as prescri¢cdes
médicas e tendem a procurar os profissionais de
salde somente em caso de grande necessidade
clinica. Assim, essas pessoas doentes podem oscilar
entre momentos de aflicdo e de descuido:

Vocé sabe que vai mudar, por isso vocé deve procurar
ter toda a paciéncia (E 3).

Com a emergéncia do Lupus, a atencao
recebida por parte da familia e dos amigos foi
redobrada evidentemente, mas isto ndo descarta a
idéia de que, no fundo, ndo had uma capacidade
solidaria significativa entre as pessoas. Embora as
pessoas doentes possam desconfiar da intenc¢édo
sincera dos outros em ajuda-los amavelmente,
comecaram a contar sobre seus sofrimentos a
qualquer um que encontram, por causa do impacto
emocional que esta doenca alcanca. Verbalizar sobre
o sofrimento ndo € uma excecdo para os pacientes
com LuUpus. Finalmente, é dificil que o apoio recebido
lhes tenha sido o bastante para sentirem-se
confortados.

(...) porque eu tenho também acontecimentos muito
dolorosos em minha vida. Penso que isto foi o que me marcou
mais quando eu fiquei doente. Entao, néo tive apoio; faltou muito
apoio. Alguns ndo compreenderam isto e outros néo se esforcaram
para a compreender, por certo (E 1).

Em termos da afetividade, as pessoas
entrevistadas perceberam-se como diferentes com
algumas caracteristicas peculiares. Disseram que
atualmente buscavam relacionamentos afetivos
sublimados de um ponto de vista psicodinamico, qual
seja, eles alegaram querer alguém mais perto de si,
mas que, por opgdo, ndo tinham, por exemplo, um
envolvimento propriamente sexual. Parece preferirem
a proximidade na forma de amizade e compreenséo,
em vez de um envolvimento conjugal pleno. Por um
lado, este fendmeno vital pode estar — ou nédo —
diretamente relacionado, em termos causais, a um
problema provocado por uma doenga que restringe
0s movimentos corporais e que os leva a baixa da
auto-estima. Por outro lado, entretanto, a inibicdo ou

a reducdo do interesse sexual pode estar ligada as
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proprias condi¢cdes femininas, que ocorrem geralmente
num certo grupo etario e num particular contexto
cultural. Assim isto apareceria como um mecanismo
de racionalizacédo, a fim de tentar justificar a si
proprias uma sexualidade nao plena:

Vocé quer atengao, vocé quer afeto, vocé quer conversar.
Entéo quando alguém vem ja diretamente buscar sexo, isto ofende,
aborrece e fere. Sabe... este € meu caso (E 2).

Na vida social e profissional, esta doenca foi
considerada uma representacdo da limitagdo do
universo das relagdes e das atividades, devido as
necessarias precaugdes médicas. O Lupus representa
algo poderoso, porque ndo é suscetivel a um dominio
maior, ela ndo é localizavel, vem de surpresa e causa
os danos. Ela simboliza, conseqiientemente, tanto a
perda de ideal de autocontrole, como se sentir nu,
sem defesas perante um mal que tem diversas faces.
Deste modo, ela € um inimigo contra o qual nédo se
sabe que tipo de arma deve ser usado. Em face de
tal quadro, a reclusdo permanece engquanto a Ultima
defesa de quem se vé encantoado. A ambigiuidade
revela que had uma (nado-saudavel) satisfacdo por ter
sido capaz de abrigar-se, mas ha também certa
depressdo como reacdo psicolégica que parece ser

inexoravelmente uma “saida”.

As relagbes com a auto-imagem

Foi dedicada uma categoria a questdo da
auto-imagem porque o Lupus € uma doenga que pode
influenciar fortemente como os pacientes olham,
como sentem e como sentem sobre como olham®”.
No presente estudo, os relatos dos entrevistados
coincidem com os dados da literatura, que apontam
algumas caracteristicas como sendo muito
importantes para a reconstrucdo indispensavel de seu
proprio conceito ou imagem. Fendmenos particulares
do Lupus, tais como erupcgdes na pele, perda de cabelo
e inchaco devidos aos tratamentos antiinflamatorios,
levam a mudanga inevitavel da representacdo mental
relativa a seu corpo. Novas imagens que refletem os
pacientes com Lupus no espelho, no dia a dia, podem
ser implacaveis.

Entretanto, num sentido amplo, a auto-
imagem corporal € somente uma parte da auto-
imagem global que marca um individuo. De acordo
com a experiéncia clinica, observa-se um fenémeno
complexo que compreende sentimentos, concepcdes

e a representacdo mental que alguém tem de si

mesmo. E o quadro do préprio corpo e outras
caracteristicas pessoais, 0s quais as pessoas formam
devido a diversas razbes, em sua propria mente, ao
longo do curso de vida.

(...) as vezes, eu penso entdo: ‘se eu nao tivesse perdido
quase dez anos como uma pessoa doente, eu teria feito assim
muitas coisas, eu teria terminado estudos (E 2).

Pacientes e profissionais de saude sabem que
mesmo na auséncia de manifestacdes da doencga,
alguns sintomas, tais como fatiga, podem abandonar
quem sofre para experienciar uma vida menos ativa
e invariavelmente ser menos capaz de ter prazeres.
Os sintomas e os sinais do Lupus podem simbolizar
um modo insidioso e imperceptivel de ferir ou destruir
a integridade pessoal. Auto-imagem e auto-estima
andam juntas e estas condi¢des devem provocar uma
releitura da realidade. Desta “perspective”, os
entrevistadores observaram que suas relacbes com
parentes, amigos e todo o seu universo social

expressaram novos significados para si.

CONCLUSOES

Percebida como uma doenca multifacetada
e devido a ser um transtorno médico sem uma clara
delimitacdo no imaginario popular, o LuUpus é
representado psicologicamente com alguma
dificuldade pelos pacientes. Com suas tdo variaveis
e amplas manifestacfes, os significados do Lupus
também variam e, frequente e erroneamente, estes
podem ser confundidos com os significados de outros
transtornos de salde. Seu carater indiscriminante,
em conseqléncia marcado por varios o6rgédos
afetados, pode deixar as pessoas doentes, pelo
menos inicialmente, confusas.

As reacbes dos pacientes incluem a tentativa
de identificar e reconstruir suas relagbes com as
préprias forgas, mas nem sempre com sucesso. As
oscilagbes da doenca interferem com a adesdo ao
tratamento e com as prescricdes médicas que podem
simbolizar duavidas. Por outro lado, estas
caracteristicas permitem um mecanismo mais efetivo
de negacdo do que aqueles de uma doenca aguda,
por exemplo. Reconhecer uma identidade do Lupus
pode gastar muito tempo, levando a uma
autoconsciéncia tardia sobre sua importancia para
decidir a preservar uma boa saude. Os conflitos

interpessoais e familiares dos pacientes com LuUpus
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parecem estar associados com a idéia de que a familia
e 0s amigos ndo compreendem a natureza da doenca
e as causas potenciais da fatiga e de outras
indisposicoes.

Finalmente, recomenda-se reconhecer que
uma auto-estima pobre pode simbolicamente
representar a realidade existencial de ser doente,
assim como um sinal factual de depressao clinica. A
insatisfagdo consigo mesmo que é mantida com a
doenga, acompanhada por perda de interesse nas

coisas e mesmo fantasias de morte, poder ser

investigada como um problema desencadeado pela
vivéncia crénica com o Lupus a fim estabelecer um

tratamento adequado.
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