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CONCEPCOES ATRIBUIDAS POR MULHERES AO PROCESSO DE ADOECIMENTO
POR LUPUS

Hélida Vieira Xavier*

Susane Vasconcelos Zanotti

Maria Auxiliadora Teixeira Ribeiro

Universidade Federal de Alagoas, Macei6- AL, Brasil.

RESUMO. Este estudo busca compreender as concepg¢es atribuidas por algumas mulheres ao processo de adoecimento
por LUpus Eritematoso Sistémico (LES). Foram entrevistadas nove mulheres que realizaram tratamento no ambulatério de
reumatologia de um hospital universitario do Nordeste Brasileiro. Os dados obtidos foram organizados, a partir da analise de
contetdo, em cinco temas-eixo: O inicio da doenga; Corpo e lipus; O tratamento; LUpus e suas causas; e Discurso médico
e o Lupus. Para interpretacdo dos dados foi utilizada a teoria psicanalitica, especialmente as concepcbes de corpo e
adoecimento. Os resultados indicaram que o adoecimento por LUpus promove estranhamento, acometendo o corpo e sua
imagem e causando angustia. Ndo obstante, com o decorrer do tratamento essas mulheres passaram a se reconhecer na
condicdo de doente cronico. Tal condi¢do € compreendida por elas a partir de referenciais simbdlicos do discurso médico
gue auxiliam na constituicdo de uma nova imagem corporal e provocam modificagdes nos modos de vida.

Palavras-chave: Disturbios imunolégicos; mulheres; psicanalise.

CONCEPTIONS ATTRIBUTED BY THE WOMEN TO THE DISEASE PROCESS FOR
LUPUS

ABSTRACT. This study aims to understand the concepts attributed by women to the disease process of Systemic Lupus
Erythematosus (SLE). We have interviewed nine women who were undergoing treatment at the outpatient rheumatology
clinic of a university hospital in the Northeast of Brazil. The collected data was organized, based on content analysis, in five
axis: disease onset; body and Lupus; the treatment; Lupus and its causes; medical discourse and Lupus disease. As for
interpreting the data, psychoanalytic theory was used with that aim, especially its conceptions of body and illness. Results
indicated that the Lupus disease process leads to estrangement, affecting the body and its image and causing anguish.
Nevertheless, with the course of treatment, these women began to recognize themselves in a condition of chronic patient.
This condition is understood by them from the symbolic references provided by medical discourse which aids in the
assemblage of a new body image and provokes changes in their lifestyles.

Keywords: Immunologic disorders; women; psychoanalysis.

CONCEPCIONES ATRIBUIDOS POR MUJERES AL PROCESO DE LA ENFERMEDAD
POR LUPUS

RESUMEN. Este estudio busca comprender los conceptos atribuidos por las mujeres, al proceso de la enfermedad de
Lupus Eritematoso Sistémico (LES). Fueron entrevistadas nueve mujeres que realizaban tratamiento en un ambulatorio de
reumatologia de un Hospital Universitario en el noreste brasilefio. Los datos fueron organizados a partir del andlisis de
contenido, en cinco temas-gjes: El principio de la enfermedad; Cuerpo y Lupus; El tratamento; Lupus y sus causas y; El
discurso médico y el Lupus. Para interpretar de los datos fue utilizada la teoria psicoanalitica, especialmente las
concepciones del cuerpo y la enfermedad. Los resultados indicaron que la enfermedad por Lupus promueve lo
estrafiamiento, que afecta el cuerpo y su imagen y que causa angustia. Sin embargo, con el transcurso del tratamiento,
estas mujeres comenzaron a reconocerse en una condicion de enfermo crénico. Tal condicién es entendida por ellas a
través de las referencias simbdlicas del discurso médico, que ayudan en la formacion de una nueva imagen corporal y
provoca cambios en los estilos de vida.

! Endereco para correspondéncia: Av. Macei6, 50, Tabuleiro dos Martins - CEP 57061-110 - Macei6-AL, Brasil.. E-mail:
helida.x@gmail.com.
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O interesse pelo tema do adoecimento por
lGpus, uma patologia autoimune, surgiu a partir da
pratica clinica da autora supervisionada pelas
coautoras, vinculada ao Programa de Residéncia
Integrada Multiprofissional em Salde, no Servico
de Reumatologia de um hospital universitario no
Nordeste do Brasil, no Programa de Residéncia
Integrada Multiprofissional em Salde. No primeiro
momento de trabalho no hospital houve o
acompanhamento de um grupo de apoio
direcionado a pacientes acometidos por patologias
reumatologicas. Foram realizadas atividades de
carater multiprofissional, com o objetivo de
proporcionar aos pacientes atendidos no
ambulatério um espaco de fala para a expressao
de sua experiéncia de adoecimento. No segundo
momento, uma equipe multiprofissional, composta
por médico, psicélogo, fisioterapeuta, nutricionista e
farmacéutico, desenvolveu atividades direcionadas
aos pacientes participantes ou ndo do grupo de
apoio.

Tanto as atividades ambulatoriais quanto o
trabalho realizado junto ao grupo de apoio
despertaram o interesse em analisar as narrativas
singulares dos pacientes sobre seu adoecer e
tratamento. Assim, foi realizada a pesquisa “Nomes
do Lupus: construindo roteiros adaptados”, com o
objetivo de conhecer a histéria que sujeitos
acometidos por Lupus Eritematoso Sistémico (LES)
constroem sobre seu adoecer, apontando sentidos,
causalidades e efeitos, ou seja, sua posi¢do
subjetiva em relagdo ao que padecem. A pesquisa
objetivou ainda conhecer a concepc¢do sobre o
tratamento de lGpus de cada paciente e identificar a
posicéo adjudicada ao médico do ambulatério de
reumatologia em relacédo ao tratamento.

LUpus Eritematoso Sistémico

De acordo com a Sociedade Brasileira de
Reumatologia (SBR), o lupus é uma doenca de
natureza autoimune que produz inflamacao crénica
e acomete varios 6rgdos e sistemas (Sato et al.,
2008). Sua etiologia permanece parcialmente
desconhecida, mas o desenvolvimento da doenga
€ ocasionado por multiplos fatores, entre eles a
interacdo de elementos genéticos com fatores
ambientais, medicamentosos e infecciosos (Sato,
2008). A evolucdo do ldpus apresenta
manifestacbes clinicas multiformes com fases

exacerbadas e periodos de remissdes. Como
destaca Andrade (2009), apesar do consideravel
progresso cientifico de diferentes areas da saude, o
tratamento do lUpus ainda apresenta desafios, por
abranger condi¢gBes que variam de formas brandas
até condicdes rapidamente fatais.

Essa patologia €é rara e acomete
frequentemente mulheres de idade entre 15 e 65
anos, numa propor¢cdo de nove a dez mulheres
para cada homem afetado, independentemente da
raca (Sato, 2008). De acordo com Sato (2008),
numerosos estudos acerca da incidéncia e
prevaléncia de LES foram efetuados nos Estados
Unidos, na Inglaterra e nos paises nordicos. Em
termos epidemioldgicos, nas Ultimas décadas a
incidéncia da doenca tem alternado de 3,7 a
5,5/100.000 habitantes, ja a prevaléncia varia de
14,6 a 50,8 casos/100.000 habitantes (Sato, 2008).

Segundo a SBR (2012), no Brasil ndo se
dispbe de dados exatos, mas as estimativas
indicam a existéncia de aproximadamente 65.000
individuos com llpus, que sdo predominantemente
mulheres, o que significa dizer que uma de cada
1.700 brasileiras tem LES. Como contrario a
incerteza descrita acerca da indisposicéo de dados
epidemiolégicos no Brasil destaca-se um estudo
realizado em 2000 na cidade de Natal (RN), que
aponta uma incidéncia de 8,7/100.000 habitantes,
uma taxa elevada, se comparada a observada em
outras regifes do mundo (Vilar, Rodrigues & Sato,
2003).

As manifestacdes clinicas dessa doenca
podem ser genéricas e/ou especificas, a depender
do 6rgdo ou sistema comprometido. Entre as
primeiras figuram manifestacbes que Sato (2008)
destaca como queixas constitucionais, as quais séo
comumente observadas no periodo de atividade da
doenca, como febre, emagrecimento, fraqueza,
perda de apetite e desanimo. Entre as especificas,
a depender do orgdo, estdo a artrite, serosites,
lesdes mucosas, lesdes cutaneas,
comprometimento renal, neuroldgico, pulmonar,
cardiaco e hematoldgico, vasculite e outras (Sato,
2008).

O lUpus caracteriza-se por ser de dificil
diagnostico, seja devido ao polimorfismo das
manifestacdes clinicas da doenca seja pela
auséncia de signo patognomonico e falta de exame
laboratorial especifico. Para conclusédo diagnéstica
do LES empregam-se os critérios de classificacdo
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propostos em 1982 pelo Colégio Americano de
Reumatologia e revisados em 1997 por Hochberg
(Sato et al., 2008). Fundamenta o diagndstico a
presenca de pelo menos quatro dos onze critérios,
que sdo: eritema malar, lesdo discoide,
fotossensibilidade, Ulceras orais/nasais, artrite,
serosite (pleuris ou pericardite), comprometimento
renal, alteragbes neurolégicas (convulsdo ou
psicose), alteragbes  hematoldégicas  como
leucopenia, linfopenia, plaquetopenia e anemia
hemolitica, alteracbes imunoldgicas e anticorpos
antinucleares, como o anticorpo anti-DNA nativo ou
anti-Sm ou presenca de anticorpo antifosfolipede
(Sato et al., 2008).

Por ser uma doenca do sistema imunolégico, o
lpus se caracteriza pela producdo de varios
autoanticorpos patogénicos e imunocomplexos.
Estes autoanticorpos reagem com proteinas do
organismo, causando inflamacGes em diversos
orgaos e sistemas. Desta maneira, a pessoa que
tem LES pode apresentar diferentes tipos de
sintomas e em diversas partes do corpo (SBR,
2012).

A importancia da relagdo do sujeito com o seu
préprio corpo, quando com lapus, foi mencionada
em estudo comparativo realizado por Pinheiro et al.
(2006) entre mulheres acometidas por IlUpus e
mulheres melancdlicas. As autoras constataram,
no referido estudo, que o primeiro grupo
apresentou peculiaridades quanto a relacao
que estabelecem com seu corpo que dizem
respeito a unificacdo fragil, vacilante e
precariamente estabilizada da propria imagem
corporal, circunstancia geradora de acentuada
angustia (Pinheiro et al., 2006).

A singularidade com que o0s sintomas se
desenvolvem esta subordinada ao tipo de anticorpo
apresentado por um individuo e ao modo como a
evolucdo deste anticorpo interage com as
caracteristicas genéticas de tal individuo. Em outras
palavras, cada sujeito com Ildpus tende a
apresentar sintomatologia particular e pessoal
(SBR, 2012). Entendemos que a perspectiva de
consideracdo do particular do discurso pode se
mostrar  consubstancial no acompanhamento
terapéutico multiprofissional de sujeito com ldpus.
Isto se deve as novas formas de sofrimento
psiquico, transformacfes nas demandas e
manifestacbes sintomaticas das quais o corpo se
torna palco - como as adicdes, distlrbios
alimentares, automutilacao, dores. Tais
modificacBes convocam psic6logos e psicanalistas,
que exercem suas atividades em ambulatérios
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publicos de salde, a constante formalizacdo da
préatica clinica (Besset, Zanotti et al., 2010).

Como enfatizam os supracitados autores, a
pratica clinica no campo da salude exige de nés,
psicologos, fidelidade aos principios que orientam a
clinica e atencdo as subjetividades do tempo atual
(Besset, Zanotti et al., 2010). Tal esforco se faz
salutar no tocante a pratica do psicélogo inserido
em equipe multiprofissional de salde.

METODO

Para empreender a pesquisa realizou-se uma
revisdo bibliografica alicercada no aporte teorico
psicanalitico, especificamente nas teorias de Freud,
Lacan e seus comentadores contemporaneos que
abordam as tematicas da pesquisa. Concomitante
ao estudo tedrico, entrevistou-se nove mulheres
com idades entre 21 e 38 anos, acometidas por
lUpus e em tratamento no referido ambulatorio.

Para a revisdo bibliografica empreendemos
uma busca em bibliotecas virtuais (BVS Psi, Scielo,
Bireme, Periodicos Capes) com a combinacdo dos
seguintes  descritores  “psicanalise”,  “lUpus
eritematoso  sistémico”, “doenca autoimune”,
“corpo”, “angustia”. Como resultado, deparamo-nos
com artigos oriundos de apenas uma pesquisa de
base psicanalitica sobre o lUpus, o0 que evidencia a
caréncia de estudos no campo da psicandlise
acerca desta patologia autoimune.

Para identificar os possiveis participantes da
pesquisa foi utilizado o grupo de apoio e, através
dele, efetuado o convite. Nesse interim, uma das
pesquisadoras apresentou a pesquisa, Seus
objetivos, o método, e por fim convidou mulheres
maiores de 18 anos com lUpus a participarem da
pesquisa. Cabe ressaltar que as nove entrevistadas
ndo estavam em acompanhamento psicolégico no
ambulatério de reumatologia, mas apds a entrevista
algumas delas solicitaram acompanhamento
psicoterapico ambulatorial.

Por se tratar de uma pesquisa com seres
humanos, as nove mulheres que se dispuseram a
participar assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). O projeto foi avaliado e
aprovado pelo comité de ética da universidade em
gque a pesquisa foi realizada (processo n°
012488/2011-20).

No tocante a pesquisa de campo, este trabalho
priorizou uma metodologia qualitativa, tendo como
meio de informag&o entrevistas semiestruturadas
(Minayo, 2011). Foi elaborado pelas pesquisadoras
um roteiro com treze perguntas, conciliando a
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objetividade das questdes que almejamos abordar
no campo e a contingéncia que este tipo de
pesquisa suscita. Segundo Minayo (2011), o roteiro
de entrevista € um instrumento de orientagcdo, um
guia que “serve de baliza para o pesquisador e ndo
de cerceamento da fala dos entrevistados” (p. 122).
A resposta das participantes as perguntas do
roteiro provocou a formulagéo de outras questdes
ndo antecipadas, as quais dizem respeito ao
discurso de cada participante sobre os temas da
pesquisa. Neste contexto de coleta de dados em
campo o imprevisivel ndo foi recusado. Assim, a
fala das participantes fomentou a elasticidade do
roteiro e estas foram convidadas a falar mais sobre
questbes referentes a temas abordados na
pesquisa.

O roteiro de entrevista abordou as condigbes
das entrevistadas desde o inicio de seu adoecer
até a entrada em tratamento no Servico de
Reumatologia. Além disso, intentou conhecer como
a entrevistada concebe seu tratamento, como
descreve a relacdo estabelecida com o médico
reumatologista responsavel por seu tratamento e
como a participante define sua patologia, e possivel
associagdo entre o0 seu adoecer e 0s
acontecimentos especificos em sua vida.

As entrevistas foram gravadas e
posteriormente transcritas. Seu conteldo foi
organizado por meio da técnica da andlise de
contetdo (Bardin, 2009). O emprego desta técnica
teve por intuito sistematizar o material apresentado
pelas entrevistadas, mediante a definicdo de
categorias que ordenassem o0s dados e
possibilitassem alcancar os objetivos propostos. As
respostas foram organizadas sob a forma de cinco
temas-eixo: “O inicio da doenga”, “Corpo e lupus”
“O tratamento”, “LUpus e suas causas” e “Discurso
meédico e o Lupus”. A partir desses eixos foi
efetivada a analise de contetdo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Ao serem convidadas a falar sobre o processo
de adoecimento - como definem o lGpus -, sobre os
acontecimentos de sua vida do periodo em que
desenvolveram a doenca e sobre o presente, as
entrevistadas iniciaram a fala com situacdes que
remontavam ao periodo anterior a evolucdo da
doenca. Em seguida, descreveram as primeiras
manifestacbes sintomaticas, a variedade de
especialistas consultados e o0s tratamentos
empreendidos por estes.

Xavier et al.

As participantes relataram suas experiéncias
subjetivas  subjacentes a0  processo de
adoecimento, suas possiveis causas e perspectivas
guanto ao tratamento ao qual estavam se
submetendo, haviam se submetido ou poderiam vir
a submeter-se. Por fim, discorreram sobre a
relacdo estabelecida com a reumatologista que as
acompanha.

O inicio da doenca

Para a maioria das entrevistadas, falar de seu
adoecer inclui o periodo anterior ao da aparicdo
dos primeiros sintomas. De acordo com elas, o pré-
adoecimento foi caracterizado por dificuldades e
conflitos nos &mbitos familiar, laboral e escolar, ou
marcado pela vivéncia de intensa angustia, advinda
de uma separacdo ou da morte de uma pessoa
estimada. Ainda foram recorrentes falas sobre
mudancas de domicilio, cidade, estilo de vida,
estado civil e sobre periodos de maturagdo humana
(puberdade) e gravidez (desempenho da funcéo
materna). Supde-se, dessa maneira, que O0s
elementos comuns de aflicdo na fala das
entrevistadas indiquem a existéncia de algo que
era fonte de angustia muito antes de adoecerem.

Chama também a atencéo o fato de que, para
algumas entrevistadas, o lipus emerge diante da
irrupcédo do real da puberdade. Segundo Stevens
(2004), o real® da puberdade nédo sao, pura e
simplesmente, transformag¢fes do corpo, mas o
gue emerge com tais transformacgdes: a néo
relacdo sexual faz vacilar as palavras. A partir da
teoria lacaniana, Stevens (2004) esclarece que
“isso quer dizer que ndo ha uma relacéo no sentido
matematico, no sentido de um saber instituido e
constituido, ja presente, sobre o que é a relacédo
entre um homem e uma mulher” (p. 35). A nao
relacéo sexual se da, pois, na falta de saber a priori
sobre aquilo que complementa os sexos (Stevens,
2004).

Segundo Freud (1895/1996), o encontro sexual
€ traumatico para qualquer sujeito, pois a
assimilacéo simbdlica da sexualidade é complexa.
Independentemente da oferta de um saber sobre
0S corpos que estdo em transformacdo, este
reencontro com 0s traumas sexuais infantis que
vém a cena durante a puberdade serdo sempre
traumaticos para os jovens. E neste contexto do

2 0 Real corresponde a um dos trés registros conceituais
lacanianos introduzidos em 1953. Em linhas gerais, o
registro do Real se caracteriza como o0 que resiste a ser
simbolizado (Lacan, 1963-1964/1985).
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encontro com o real da ndo relagdo sexual na
puberdade pela falta de significantes para nomear
0 que acontece a seus COrpos que O jovem cria
saidas para o mal-estar inassimilavel que o
acomete. Nesse contexto, o adoecer poderia ser
uma destas saidas possiveis.

Para outras entrevistadas, o adoecer é
precedido pelo luto de perdas, como a separagao
do cbnjuge ou dos pais ou pela morte de entes
queridos, situagdes de conflito que evocam, assim
como na puberdade, algo de traumatico para essas
mulheres e acontecimentos para 0os quais o ato de
nomeacao, ou seja, a criacdo de sentidos, estava
limitado pela auséncia de significantes que
pudessem elaborar 0 que lhes ocorria ou criar
saidas menos angustiantes para tais
acontecimentos traumaticos que as afligiam.
Destarte, perante o encontro traumaético com o real
da sexualidade emergente na puberdade ou diante
do real da perda, o adoecer poderia ser uma
resposta fisica ao encontro angustiante, “uma saida
plausivel perante a ameaca de ruptura do
psiquismo trazida pela vivéncia do trauma”
(Fonseca, 2007, p. 235).

A angustia que mobilizara o fenbmeno do
adoecer nestes moldes descritos acima sugere
tratar-se de uma manifestacdo do real como aquilo
que escapa “as leis da linguagem, ndo sendo
traduzido em palavras e se manifestando como
uma mostragéo no corpo” (Fonseca, 2007, p. 232).
Nesta perspectiva, o adoecimento por lUpus
poderia ilustrar um fendmeno psicossomatico que é
da ordem do real e ndo esta sujeito a qualquer
decifracdo, diferindo da nogdo de causalidade que
subjaz ao sintoma - este inscrito na dimenséo da
metafora (Fonseca, 2007). Sendo assim, as
entrevistadas se encontravam subjetivamente
excluidas e alheias ao que lhes ocorria no corpo
psiquica e corporalmente, pois O sujeito esta
impossibilitado de se apropriar do que lhe advém
em meio ao trauma, ndo se implicando em sua
ocorréncia (Fonseca, 2007).

As entrevistadas descreveram que com a
irupcdo dos primeiros sintomas comecou a
peregrinacdo por diversos especialistas da area
médica —  dermatologistas, infectologistas,
endocrinologistas, hematologistas — na busca de
respostas para seu sofrimento corporal. Conforme
ressaltamos anteriormente, no que concerne ao
LES o diagnéstico ndo é simples, amilde é
instituido apés consulta a profissionais de variadas
especialidades.
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A maioria das participantes teve dificuldades
em receber uma conclusao diagnéstica de lUpus,
cuja investigacdo chegou a atravessar anos.
Algumas receberam diagnésticos incorretos,
iniciando tratamentos inapropriados que apenas
apaziguavam o0s sinais clinicos, quando n&o
provocavam les@es iatrogénicas. Este Ultimo ponto
pode ser verificado no relato de uma das
entrevistadas: “Fui primeiro para a dermatologista
daqui, quem me encaminhou pra ca foi a
infectologista, porque eu estava tomando a
medicacdo errada, me deram diagndstico de
hanseniase e eu so6 estava piorando”.

O diagndstico de lGpus causou um impacto em
suas vidas e o sofrimento emergiu com a noticia,
conforme mencionou outra participante: “Comecei a
chorar desesperada, disseram que ndo podia ter
filho e isso me assustou. Nao queria aceitar de jeito
nenhum, antes minha vida era ativa, de repente,
por causa do tratamento, eu ia deixar tudo de lado
pra me cuidar”. Esse relato expbe a dimensao
impactante do diagnéstico na vida da entrevistada,
a quem as mudancas esperadas com o tratamento
causaram temor.

Corpo e lipus

No momento em que o corpo anuncia sua
existéncia por meio do adoecer, entra em cena o
mal-estar, queixa constante ouvida nos
depoimentos das pacientes  entrevistadas.
“Enquanto o0 homem n&o lembra dos seus 6rgéaos,
vai tudo bem para ele, mas quando o 6rgao da
sinais que chamam a atencéo, eis 0 impacto, a
estranheza, a angustia” (Moretto, 2007, p. 123).

Como se pode observar nos depoimentos
acima transcritos, com o diagnoéstico de lapus as
entrevistadas se depararam “se esbarra com o
incontrolavel e com a fragilidade da condi¢do
humana. Entdo o sujeito humano, que é
incompleto, ao adoecer tem sua fragilidade exposta
para si e para o outro também” (Moura, 2003, pp.
17-18). Instaura-se, assim, um momento de
contingéncias para o0 sujeito doente, em que
desaparece o previsivel outrora reinante. Em outras
palavras, o familiar do corpo passa a dar lugar ao
horror do estranho da doencga, algo estranho que
habita aquele que sofre com o impacto de
manifestacdes sintomaticas que desvelam o corpo
real carente de representacdo simbodlica e de
palavras para conter o inassimilavel do fenémeno
do adoecer.

Dito isto, podemos considerar o adoecimento
por lipus como um acontecimento que afeta o
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corpo e causa estranhamento ao sujeito, reflexéo
gue nos remete as consideracbes de Freud
(1919/1996) em seu texto O estranho. Segundo o
autor: o encontro com aquilo que causa estranheza
(unheimlich) suscita horror, acarretando uma
vacilacdo despersonalizante. Em outras palavras, o
desconhecimento de si perante a imagem corporal
afetada pelos sinais clinicos do lUpus (eritema
malar, lesdo discoide e alopecia, por exemplo)
causa estranhamento e horror as participantes.
Assim, o que irrompe da imagem corporal de si
mesmo no momento em que o estranho vem a
tona é a angustia. Por isso, conforme ressalta
Lacan (1962-1963/2005) no Seminario X, este
sentimento de estranheza “é a porta aberta para a
angustia” (p. 100).

A estranheza e a anglstia emergentes no
processo de adoecer por envolver modificagdes na
imagem corporal, foram evidenciadas na fala de
uma jovem entrevistada: “Tenho dificuldade em
relacdo as manchas. Eu evito ir a praia porque eu
sinto muita vergonha. Até no meu relacionamento
tenho vergonha das manchas, é horrivell Essas
manchas mexeram totalmente comigo, mexeram
ndo, mexem totalmente comigo, me causa muita
angustia”. Para esta participante, o reconhecimento
de seu corpo marcado por manchas se da com
intensa angustia e vergonha.

Na andlise das entrevistas foi possivel ainda
constatar o estranhamento das participantes diante
do diagnostico de lupus. Este dado denotou que o
reconhecimento da condi¢do de doente cronico ndo
se d& sem entraves. Semelhante a esta colocacgéo,
apresentamos o recorte da entrevista de uma
participante: “Por mais que a gente aceite, sempre
fica aquela questdo de doenca cronica. Nao é que
vocé esqueca, ndo é possivel esquecer uma
doenca dessas, as vezes passa despercebido da
vida, mas quando a gente lembra d4 uma angustia
forte”. Este relato evidencia que, para esta mulher,
a assuncdo subjetiva de uma nova imagem
corporal - marcada pelo significante referente a
cronicidade da doenca - ndo € um ato de
assimilacdo sem sofrimento.

O tratamento

As pacientes procuram 0 servico do
ambulatério seja por demanda espontanea,
apresentando manifestacdes clinicas gerais efou
especificas, seja por encaminhamento de outros
médicos que suspeitam do diagnéstico de lUpus.
Realizada a consulta médica, como conduta geral
para investigacdo diagnostica o reumatologista
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solicita o internamento hospitalar da paciente. Téo
logo concluido o periodo de investigacdo e
confirmado o diagnostico de lGpus a paciente inicia
seu tratamento medicamentoso, que dependera
dos 6rgaos ou sistemas acometidos e da gravidade
da doenca.

Além do atendimento médico tradicional, o
tratamento de pacientes com lUpus no servigo onde
a pesquisa foi realizada dispbe de outros dois
dispositivos: 0 grupo de apoio e o atendimento
ambulatorial multiprofissional. O grupo de apoio
apresenta histérico de cerca de treze anos e foi
criado mediante uma parceria entre uma médica
reumatologista e uma das coautoras deste
trabalho. Na época a médica reumatologista notou
nos pacientes com artrite reumatoide certa
dificuldade em aderir ao tratamento e propusera
uma parceria com a docente de Psicologia da
universidade para elaboracdo de atividades em
grupo com tais pacientes. Dois objetivos pautaram
estes encontros: proporcionar a estes individuos
um espaco de fala para a expressao livre de sua
experiéncia de adoecimento e elevar a taxa de
adeséo ao tratamento indicado pela reumatologista.
Como o grupo foi bem-sucedido em ambas as
propostas, as coordenadoras das atividades
abriram vagas para sujeitos com outros
diagnosticos de colagenoses que ndo somente
artrite  reumatoide, inclusive o0s pacientes com
lGpus.

Para participar do grupo é necessario o convite
do reumatologista feito no ambulatério por ocasido
de consulta médica. O convite se caracteriza por
um chamado a verbalizacdo de experiéncias de
vida, do sofrimento exposto no espaco do
ambulatério, e a socializacdo. Em geral, apds duas
ou trés consultas médicas os pacientes sao
chamados a participar dos encontros. Comumente,
0 convite é feito a todos aqueles que sdo atendidos
no ambulatério e o nivel de assiduidade aos
encontros mensais gira em torno de trinta pessoas.
Quanto ao atendimento individual, este teve inicio
em 2011, com o inicio das atividades ambulatoriais
da Residéncia Multiprofissional Integrada em
Saude, e conta com um farmacéutico, um
fisioterapeuta, um nutricionista e um psicélogo.

O atendimento multiprofissional em casos de
lGpus justifica-se pelos aspectos abarcados no
tratamento desse tipo de doenca autoimune. Entre
aqueles mencionados em artigos das diferentes
areas envolvidas no tratamento, destacam-se: a
influéncia de fatores nutricionais sobre as
manifestacdes da doenca (Klack, Bonfa & Borba,
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2012); o incentivo do controle do peso como um
dos principais objetivos do tratamento de todo
paciente com LES (Santos, Borges, Correia, Telles
& Lanna, 2010); a intervengdo psicoldégica como
importante ferramenta no tratamento do LES (Cal,
2011); e os aspectos relacionados a sexualidade,
em casos de adolescentes com lapus (Silva et al.,
2009).

Apesar das estratégias de tratamento utilizadas
no servico de reumatologia onde a pesquisa foi
realizada, a maneira como cada sujeito reage ao
diagnostico esta essencialmente associada a sua
subjetividade (Moretto, 2007). Ao considerarmos o
peso da historicidade de quem adoece na forma
como este se relaciona com sua doencga, podemos
dizer que, para as participantes, o inicio do adoecer
e do tratamento foi marcado por um sofrimento que
afetou seu corpo com marcas definitivas, pelo
escamoteamento das orientaces médicas, pela
dificuldade em assimilar o presente e pelo
guestionamento sobre o futuro.

N&o obstante, com o decorrer do tratamento
medicamentoso e da participacdo nas atividades
do grupo de apoio, as participantes passaram a
estabelecer outra relagdo com sua doencga. Tais
mulheres migraram do estranhamento causado
pelo adoecimento por lUpus e da carga de angustia
advinda dai, para o reconhecimento do adoecer e
da construcdo de nova imagem corporal.
Comecaram a apresentar modificacdes no estilo de
vida em busca de uma condicdo de salde mais
estavel, como podemos constatar no relato de uma
entrevistada: “No inicio parece dificil, a gente sente
que fisicamente e emocionalmente é dificil, mas
depois vai passando, vai melhorando, vai
suavizando, e ndo é aquele bicho de sete cabecas.
Hoje eu estou bem”. Outra participante ressalta a
transicdo de um periodo ao outro: “No comego é
muito dificil, eu ndo sabia que estava acontecendo
comigo, com meu corpo. Mas hoje néo é téo dificil,
durmo bem, me alimento bem, tomo a medicacéo.
Os sintomas, tanto emocionais quanto fisicos,
melhoraram”.

Diante dessas respostas foi possivel verificar
que os resultados das entrevistas estdo em
consonancia com a afirmacéo de Moretto (2007)
guando ressalta que de inicio o sujeito denega sua
doencga, “e isso explica muitas vezes a dificuldade
gque tem de assumir-se nesta posicdo de doente e
tratar de sua doenca, responsabilizar-se por um
tratamento médico que termina tendo sua eficacia
comprometida” (Moretto, 2007, p. 124).

Para a autora, apenas num segundo momento
€ possivel ao sujeito entender sua doenga como
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aspecto integrante da sua identidade, culminando
num posicionamento ativo quanto ao tratamento de
sua doenca. Ressalta ainda que esse ato de
aceitacdo ndo esta subordinado a argumentacéo
I6gica e racional. Por fim, Moretto (2007) adverte
gue admitir condutas médicas e engajar-se no
tratamento sem resisténcia pode indicar também a
identificagcdo do sujeito ao objeto doenga. Isso
demandaria cuidados intensivos e atencéo familiar
que de outra maneira talvez ndo se obtivessem
exceto neste lugar e nestas condicoes.

De acordo com algumas entrevistadas, o
reconhecimento desta nova condicdo (doente
crbnico, corpo marcado por manchas, uso de
medicacBes regulares e essenciais) demanda
tempo, um tempo menos cronoldgico que subjetivo.
Neste, a conjugacdo do espaco de escuta clinica,
aberta ao advir da subjetividade das pacientes no
ambito do ambulatério e do espago de expressao
livre de suas narrativas pessoais no grupo de
apoio, configura esses espagos como fecundos ao
estabelecimento de lagos transferenciais.

Pode-se considerar que algumas entrevistadas
atravessaram as dificuldades descritas
anteriormente, inerentes ao adoecimento, porque
tiveram a disposicdo recursos  simbolicos
concedidos pelo médico, colegas de grupo e
familiares que promoveram a reconstituicdo de
uma nova imagem corporal, suporte de uma
identidade (Pinheiro et al., 2006). A reestruturacao
da subjetividade nestas condi¢bes tende a causar
menos angustia a tais mulheres a medida que séo
escutadas naquilo que as aflige e que, até entdo,
permanecera sem sentido.

Assim, podemos identificar que a constituicdo
de uma narrativa propria sobre o adoecer se da por
duas vias: a partir do saber que adquirem nas
consultas médicas, na interpretacdo dos exames,
nas pesquisas efetuadas na internet, que que
constituem um “eixo identificatorioc” em torno do
gual se constituem narcisicamente (Pinheiro et al.,
2006, p. 199), e no dmbito do grupo de apoio por
meio do estabelecimento de lagos sociais. Ambas
as etapas compdem uma matriz simbdlica que da
contorno a unidade corporal do sujeito, assim como
0 arranjo imprescindivel a criacdo de uma ficcdo
propria (Pinheiro et al., 2006).

LUpus e suas causas

Para conhecer e compreender a forma como
as entrevistadas concebiam a progressao de seu
adoecer, no decorrer das entrevistas investigamos
a associacdo do adoecer a algum possivel
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acontecimento por elas experienciado. As

participantes  elencaram  possiveis  causas
desencadeantes de seu adoecer. Pelas respostas
foi possivel verificar que o Idpus irrompeu

intimamente associado a fatores psiquicos como
conflitos da esfera familiar, situacbes de estresse
no trabalho e a vivéncia de angustia pela morte de
alguma figura parental e/ou fraterna. Isto significa
que na raiz do adoecer tais mulheres localizaram
afetos e emocgdes que se configuraram como uma
espécie de estopim do lUpus.

Costa (1989) expbe reflexdes acerca da
representagao de “doenga dos nervos” por sujeitos
arrebatados por sofrimentos psiquicos. Quando
convidado a falar sobre a etiologia do que o
incomodava, o individuo adoentado reordenava
“fragmentos de saberes, apropriados nas situagoes
praticas de vida, e fornecia um arranjo explicativo”
para 0 mal que o acometia (Costa, 1989, p. 20). A
respeito do exposto acima sobre o ato de
nomeacao do sofrimento psiquico, o estudo de
Costa (1989) nos ajuda a refletir acerca da
elaboracédo de um discurso préprio do sujeito sobre
seu adoecimento, mesmo que este ndo disponha
de um saber cientifico. Igualmente, ajuda-nos a
refletir sobre as representacdes de causalidade
relatadas pelas participantes, representacfes que
indissociaveis da subjetividade que as produz.

Transbordando de angustia em varios aspectos
da vida antes e em decorréncia do adoecer, sem
compreenderem o que lhes acontecia, a doenca
parece advir para as entrevistadas como uma
solucé@o subjetiva para o mal-estar psiquico. Este
fato é semelhante ao exposto por Besset, Gaspard,
Doucet, Veras e Cohen (2010) acerca de um
estudo sobre fibromialgia no qual o quadro
caracteristico da doenca de dores difusas no corpo
assume um papel na economia psiquica daqueles
que dela sofrem. Os autores afirmam neste estudo,
a partir de subsidios clinicos, que a fibromialgia tem
uma funcdo em relagdo a estrutura subjetiva de
quem dela padece; ou, de outra forma, uma fungéo
gue se assemelha a uma saida possivel para o
mal-estar ou, nas palavras dos autores, uma
“solugao subjetiva” (Besset, Gaspard et al., 2010, p.
1262).

Convém ressaltar que, mesmo reconhecendo o
carater enigmatico na etiologia do lGpus (Sato et al.,
2008), nao ha o reconhecimento da participacéo de
fatores de ordem subjetiva na etiologia do Iipus. No
capitulo “Verdades e mentiras sobre o lUpus
eritematoso sistémico” da Cartilha sobre o Lupus
da Sociedade Brasileira de Reumatologia (2012), o
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estresse emocional ndo se caracteriza como
elemento causal da doenca. Por outro lado, a partir
de mecanismos desconhecidos, aventa-se a
possivel participacdo de emocbes negativas (a
exemplo do estresse, do luto ou de separacgdes de
casais) no desencadeamento dos sinais clinicos
iniciais ou na reativacdo da doenga, mas nunca
como causa (Sato, 2008).

Discurso médico e o lupus

Com a eclosdo dos primeiros sintomas
acompanhados de sofrimento fisico e psiquico, o
sujeito percebe a necessidade de consultar um
médico. Suposto pelo sujeito doente como
guardidao de um saber sobre o corpo e o que |lhe
afeta, o clinico, de antemao, ocupa um lugar de
saber no psiquismo daquele que lhe solicita
cuidados. O enderecamento de uma demanda de
cuidados esta posta no momento mesmo do
encontro entre o sujeito doente e 0 médico e seu
saber. Deste modo, o que se deflagra neste
encontro tangencia o estabelecimento de uma
relacéo transferencial.

Como  ressaltamos  anteriormente, as
participantes da pesquisa lancaram-se numa
fatigante jornada por consultérios médicos, em
busca da identificacdo da causa de seu
padecimento. Algumas iniciaram tratamentos
inadequados, que induziram ao agravamento dos
sintomas; outras permaneceram sem assisténcia
adequada por meses diante do furo que seu
guadro clinico e a sintomatologia produziram no
saber dos médicos que consultaram.

Entre a desconfianca na soberania do discurso
médico e a dependéncia deste para obter
respostas, cuidados e alivio, essas mulheres
chegaram ao Servico de Reumatologia do hospital
em questdo. Em face desta configuracéo turbulenta
prévia e do estabelecimento de um lago
transferencial que se desenvolve quando o
paciente é atendido no servico ambulatorial,
intentamos identificar o lugar atribuido pelas
entrevistadas a figura do médico reumatologista no
que diz respeito ao tratamento proposto e
perpetrado por este.

De acordo com o resultado das entrevistas, 0
reumatologista do ambulatério do hospital onde a
pesquisa foi realizada assume a fungcdo de
transmissor de um saber a partir das condutas,
protocolos, orientacdes, recomendacdes,
prescricbes e encaminhamentos. Ao tocar, ver,
falar, escrutinar o corpo, 0 especialista atribui o
nome de IUpus eritematoso sistémico ao mal-estar
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até entdo sem sentido, marcando de ali em diante
uma nova fase da existéncia do sujeito. Nesses
casos, uma narrativa peculiar do sujeito doente é
construida a partir das queixas direcionadas ao
discurso médico. Este confere ao sujeito doente
atributos advindos do saber cientifico referentes a
patologia lUpica. A paciente, por sua vez, apropria-
se de tais atributos e arquiteta uma nova imagem
corporal, com a qual tende a se identificar (Pinheiro
& Herzog, 2003). “O discurso médico sobre o0 corpo
doente funciona nesses casos como a apropriagéo
de um vocabulario por meio do qual essas
pacientes podem falar de si” (Pinheiro et al., 2006,
p. 198).

Munidas deste arsenal simbolico projetado e
introjetado, as pacientes acometidas pelo lUpus
passaram a falar de si contemplando sintomas,
diagnosticos, medicacoes, internacgdes,
complicagbes do quadro clinico, melhoras e
inclusive a etiologia de ordem subjetiva fundada no
particular de cada caso. Neste contexto, podemos
verificar que, com a explicitacdo da paciente sobre
acontecimentos  traumaticos  anteriores  aos
sintomas é construida uma série de causas que
explicam o surgimento da doenca, que é de carater
psicossomatico Em outras palavras, a paciente
expbe no ambito do consultério a vivéncia de
alguma situacdo traumatica, como a morte de um
familiar, e esta situagdo — somada a outras de
ordem orgénica e ambiental — € assentida pelo
crivo médico como propicia ao desencadeamento
da doenca. E neste sentido que uma das causas
atribuidas como estopim do processo de
adoecimento foram fatores psiquicos; e mesmo as
causas de ordem mais objetiva, como a exposi¢cao
em demasia a luz solar, decorrem de que o
discurso médico as estabelece como possivel fator
de deflagracéo da doenca.

Outro aspecto observado na pesquisa,
decorrente dessa “filiagdo ao discurso médico”,
concerne ao fato de que o hospital frequentado
pelas entrevistadas funciona como lago social,
possibilitando o desenvolvimento de uma “nogao
de pertencimento” (Pinheiro et al., 2006, p. 199).
Caracteristica semelhante é discutida por Pinheiro
e Vilhena (2007) ao discorrer sobre a dinamica
transferencial instituida em ambitos institucionais:
espaco que conjuga permanéncia e
transitoriedade, “o hospital se apresenta como o
lugar estavel e seguro onde os pacientes sao
acolhidos quando e sempre que precisarem” (p.
211). Desta forma, “oferece a confianga necessaria
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para a instalacdto do campo transferencial’
(Pinheiro & Vilhena, 2007, p. 211).

Nos espacos do ambulatério e no grupo de
apoio a existéncia destas mulheres é atestada e
confirmada quando s&o convidadas a falar de suas
dores, inclusive angustias, conflitos, reflexdes,
impasses e prazeres. As idiossincrasias sao
acolhidas, as subjetividades ndo séo silenciadas, e
desta forma se permite 0 advento de um espaco
narrativo no qual o sujeito manifesta a realidade
subjetiva de seu padecimento, visando a uma
singularidade no delineamento de coordenadas
proprias em sua vida (Besset, Gaspard et al.,
2010).

CONSIDERACOES FINAIS

Segundo Costa (1989), a doenga existe
segundo seu modo de expressao e foi este ato de
expressdo que quisemos observar no transcurso
da pesquisa. Por meio da pesquisa foi possivel
constatar que o processo de adoecimento marcou
e marca a vida das entrevistadas em sua existéncia
e corpo de forma indelével, associando este
adoecer a causas subjetivas prévias ao surgimento
dos primeiros sintomas. Nao sem sofrimento, elas
assimilam a condicdo de doente crbnico e suas
limitacBes a elas impostas por essa condi¢cdo, num
processo atravessado por angustia, incertezas,
perdas e dores.

Apesar de compartiharem de uma mesma
patologia, das mesmas particularidades
sintomatologicas e até do mesmo tratamento
(medicacdo, posologia), a simbolizagdo do lupus
para cada uma delas carrega o estatuto singular de
uma enunciagdo, de uma articulagdo narrativa que
acontece durante o relato de sua experiéncia de
adoecimento. Ao consideramos a perspectiva do
sujeito, entramos em contato com o delinear de
uma teoria criada pelo individuo sobre o
desenvolvimento da sua doenca, com sentidos,
emocdes, afetos, etiologia e remisséo impares.

Escutar a histéria dessas mulheres sobre o
lipus em suas vidas nos remete ao lugar que ele
ocupa no discurso e estruturacdo subjetiva das
entrevistadas. Por vezes, 0s papéis de protagonista
e coadjuvante se alternam entre 0 sujeito e a
doenca. Em geral, o Idpus assume um
protagonismo na vida do sujeito, afetando, inclusive
- como destacam Besset, Gaspard et al. (2010), a
socializacdo e a economia psiquica de tais
mulheres, impedindo a concentracdo em outras
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experiéncias de carater afetivo ou social que nao
sejam relativas a doenca.

Parece que, com o desencadeamento do
lGpus, a vida passa a girar em torno da doenca, das
medicacbes, das orientacdes médicas e das
limitacbes que ela impde, dos exames e dos
cuidados. Nas falas das entrevistadas sobra pouco
ou nenhum espaco para 0 que guer que contrarie a
arbitrariedade do papel que a doenga assume em
suas vidas. A posteriori, 0 protagonismo do sujeito
sinaliza seu despontar com 0O engajamento no
tratamento e a participagéo no grupo de apoio. Elas
reconhecem a condi¢cdo crbnica da patologia e
passam a apresentar outra relacdo com o IUpus,
mediante a assung¢do de uma unidade corporal
tangenciada por atributos advindos do saber
médico. Outro aspecto favoravel a uma mudanca
de posicdo quanto ao adoecimento se caracterizou
pela unido entre os espacos de fala e escuta
oriundos do atendimento individual no ambulatério
e 0s do grupo de apoio.
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