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RESUMO
Muitos se perguntam: o que é o lúpus? Há um debate na literatura sobre o lúpus que enfatiza seu caráter bastante peculiar, que, devido à diversificação dos sintomas e ocorrências da doença, é mais difícil de entendê-la e delimitá-la. No meio da vastidão de explicações sobre a doença, e grande busca de sua objetivação, se poderia dizer que o lúpus parece invisível em diversos momentos. Fazer com que a doença se torne mais evidente para outros requer esforços e caminhos diferenciados. Esse trabalho tentou seguir um dos trajetos possíveis para tornar o lúpus mais visível, ao falar sobre as experiências de pessoas com lúpus a pesquisa buscou revelar algumas facetas bastante corriqueiras para o doente, mas, ao mesmo tempo, difíceis de lidar e pouco compreendidas pelos outros ao seu redor, pois “só quem tem é que sabe”. Para isso, este trabalho se inicia com um relato autoetnográfico sobre minha convivência com a doença, desde o seu aparecimento. Além disso, a partir da etnografia de encontros da LOBA – Lúpicos Organizados da Bahia – exploram-se alguns aspectos relativos à convivência entre pessoas que partilham de uma mesma condição, mostrando como elas dividem suas experiências e tentam encontrar estratégias para lidar com a doença e construir um discurso unificado em torno dela. Tendo ainda como foco os participantes da LOBA, o trabalho explora as relações com outros e as tentativas de sensibilizá-los para as especificidades do lúpus. Foram levados em conta os impactos da doença na vida cotidiana e estratégias para superação de dificuldades não apenas em momentos de crise, mas ao longo do seguimento de um curso rotineiro de vida. As decisões tomadas a partir de uma elaboração de sentidos sobre os aspectos envolvidos, como também aquilo que sentiam no processo de enfrentamento da doença também foram considerados. O trabalho também deu destaque às perdas e/ou faltas e limitações e/ou restrições elencadas nas experiências cotidianas, como ainda visou mostrar como se dava o relacionamento entre os “de dentro”, mas também com os “de fora”, e a maneira como elaboraram novas formas de entendimento sobre sua doença e tratamento na interação social; além dos esforços para tornar sua questão pública. Foi importante reconhecer a grande invisibilidade e relação de incerteza do lúpus, em grande medida oriundos da compreensão precária sobre a doença. No âmbito geral, o trabalho tentou estabelecer um caminho alternativo de conhecimento sobre o lúpus, demonstrando na prática como é viver com a doença.

Palavras-chave: Lúpus, experiência, invisibilidade, incerteza.

ABSTRACT
Many people wonder: what is lupus? There is a debate in the literature about lupus that emphasizes its peculiar character, that, due to the diversification of the symptoms and occurrences of the disease, it is harder to be understood and to be delimited. In the midst of the vastness of explanations about the disease, and great pursuit of its objectification, it could be said that lupus seems invisible at various times. Making the disease more evident to others requires differentiated efforts and paths. This thesis tried to follow one of the possible routes to make lupus more visible, when talking about the experiences of people with lupus. The research sought to reveal some facets that are quite common for the patient, but at the same time difficult to deal with and little understood by others, because "only who has it knows how it is". For this, it begins with an autoethnography about my life with the disease, since its appearance. In addition, based on the ethnography of the LOBA - Organized people with lupus in Bahia – meetings some aspects related to the conviviality between people who share the same condition are explored, showing how they share their experiences and try to find strategies to deal with the disease and build a unified discourse around it. Focusing yet on LOBA participants, the thesis explores relationships with others and attempts to sensitize them to the specificities of lupus. The impacts of the disease in everyday life and strategies for overcoming difficulties not only during times of crisis, but also during the course of daily life were taken into account. Decisions taken from an elaboration of meanings about the aspects involved, as well as what they felt in the process of coping with the disease were also considered. The work also highlighted the losses and / or shortages and limitations and / or restrictions listed in everyday experiences, as it also aimed to show the relationship between the "insiders", but also with the "outsiders", and how they developed new forms of understanding about their disease and treatment in social interaction; in addition to efforts to make public their issue. It was important to recognize the great invisibility and uncertainty in relation to lupus, largely stemming from poor understanding of the disease. In general, the thesis tried to establish an alternative way of getting to know about lupus, demonstrating in practice what it is like to live with the disease.
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INTRODUÇÃO.

Existe uma pergunta importante feita pela população em geral, muito debatida pelos médicos, mas ainda não explicada de forma precisa: “o que é o lúpus?”. Muitas são as formas utilizadas para buscar responder tal pergunta e estabelecer uma maior segurança no enfrentamento da doença tanto para os especialistas como para seus pacientes. 

O que mais se difunde é que o Lúpus Eritematoso (LE) é uma doença crônica de causa ainda pouco conhecida. Sob o ponto de vista clínico-patológico, o Lúpus Eritematoso (LE) se subdivide em Lúpus Eritematoso Sistêmico (LES); Lúpus Eritematoso Cutâneo Crônico (LECC) ou Discoide (LED) e Lúpus Eritematoso Cutâneo Subagudo (LECS). Considera-se o LES o mais agressivo pelo fato de provocar danos profundos em muitos órgãos; já o LECC é uma forma menos grave que apresenta lesões limitadas à pele e à mucosa e, finalmente, o LECS é uma forma intermediária de características clínicas entre o LES e o LECC (GOMES et.al, 2004; NEVILLE et al, 1998).

Apesar das especificações dadas acima, há um debate na literatura sobre o lúpus que enfatiza seu caráter bastante peculiar, devido à diversificação dos sintomas e ocorrências da doença, sendo mais difícil de entendê-la e delimitá-la. Por isso alguns autores propuseram uma espécie de guia com o objetivo principal de amparar os pacientes, principalmente os que escutam pela primeira vez que têm lúpus eritematoso (WALLACE; HAHN; QUISMORIO JR, 2013). 

Este guia também se destinou a ajudar a entender o que é o lúpus, como pode afetar a vida e o que a pessoa com lúpus pode fazer para ajudar a si mesmo e seu médico na gestão da sua doença, apesar da defesa de que o guia não irá substituir o conselho do médico, diretamente encarregado pelo acompanhamento do doente. Neste sentido, como cada caso de LES é diferente, o médico buscará dar conta de responder perguntas específicas sobre uma situação individual. 

Em resumo, além de tentar explicar o que é o lúpus, o debate é permeado por certas perguntas: o que o LE faz? Qual a diferença entre lúpus eritematoso cutâneo e lúpus eritematoso sistêmico? Como o diagnóstico é feito? Como a doença é tratada? 

Ao responderem a essas perguntas, Wallace, Hahn e Quismorio Jr
. (2013), por exemplo, destacaram que os estudos mais significativos de lúpus, apesar de ser relativamente recentes, estão em vários estágios de mudança e progresso, ou seja, muito da informação que está disponível para tal explicação já estaria desatualizada. 

Seria necessário atentar para a gravidade da doença, que dependeria de quais partes do corpo seriam afetadas, pois um caso ligeiro poderia se tornar mais sério se não fosse adequadamente tratado. Os sintomas são diversos e nem todas as pessoas apresentam os sintomas definidos para classificar o lúpus, como veremos mais detalhadamente adiante. 

Como já dito, o lúpus discoide ataca a pele e mucosa, já o LES afeta diversos órgãos vitais. O LES se destaca entre as outras subdivisões da doença, pela sua maior gravidade e complexidade de sintomas que muitas vezes se assemelham com outras doenças. Principalmente a partir dele tentarei demonstrar como ocorreu a história do lúpus, revelando um lado difícil de delimitação da doença de maneira clara e precisa, requerendo a necessidade de revisão constante da discussão teórica no campo da medicina para deixar a doença mais visível para as pessoas. Mas antes é preciso saber um pouco sobre o LES.

O LES é classificado como uma das doenças reumáticas autoimunes, há uma alteração do sistema imune; ou seja, os elementos deste sistema atacam os próprios tecidos do corpo, órgãos diferentes são afetados em cada pessoa, e as articulações ficam inflamadas. 

O tratamento dos pacientes assume formas variadas, devendo ser individualizado, dependendo dos órgãos ou dos sistemas acometidos. Diante do comprometimento de múltiplos sistemas, na maioria das vezes o tratamento se orienta para o comprometimento mais grave, e quando alguma manifestação não responde à determinada droga pode ser necessário o uso concomitante de diversos medicamentos. Independentemente do órgão ou do sistema afetado, o uso contínuo de antimaláricos, preferencialmente do sulfato de hidroxicloroquina, é indicado com o objetivo de reduzir a atividade da doença e tentar poupar o uso de corticoides. Além dos antimaláricos, os glicocorticoides são os medicamentos mais utilizados no tratamento e as suas doses diárias variam de acordo com a gravidade de cada caso (BORBA et al, 2008).

Para Wallace, Hahn e Quismorio Jr (2013), há um movimento rápido de grandes pesquisas acontecendo em todo o mundo. Os cientistas estão interessados em saber sobre o LES, não só porque eles querem ajudar aqueles que sofrem com isso, mas também porque querem encontrar a chave para outras desordens reumáticas intimamente relacionadas com o lúpus, tais como a artrite reumatoide. Estes esperam que pesquisas de laboratório possam melhorar os métodos de tratamento e, finalmente, fornecer um meio de prevenção e cura. 

A história do lúpus tem demonstrado que a tentativa de identificação de ideias claras e fechadas para guiar a vida dos pacientes e dos médicos ainda não foi totalmente alcançada. Ao longo dos anos procurou-se (e ainda procura-se) definir de forma mais precisa o que seria o lúpus, existindo um grande espaço de indefinição, muitas vezes caracterizando a doença como invisível apesar da grande busca de sua materialização real. 

Hoje em dia o LES é definido como uma doença autoimune, veremos como a doença passou a ser considerada desta maneira, refletindo sobre uma natureza complicada e incerta, desde sua identificação na Idade Média até a sua classificação atual, com uma descrição que continua em aberto e tem continuado a evoluir (HATFIELD-TIMAJCHY, 2007). Gostaria também de demonstrar de forma sucinta de que maneira essa discussão se deu no campo da imunologia, epidemiologia e como a falta de definição clara da doença pode atingir a efetividade de políticas de cuidados de saúde nos dias atuais, por exemplo. 

I- A história do lúpus.

a) Reconhecimento da doença.

Lúpus é o nome em latim dado para lobo. Segundo Sato (1999) o lúpus eritematoso é uma doença descrita por Hipócrates em 400 a.C, caracterizada por lesões erosivas no rosto e denominada Herpes Esthimeonos. Por volta de 1851, um médico francês chamado Pierre Cazenave observou em várias pessoas certas lesões que cobriam as bochechas e a pele do nariz e comparou-as à mordida de um lobo, dando o nome a essa enfermidade de lúpus eritematoso (lúpus referente a lobo e eritematoso a cor vermelha). 

Várias revisões da história do lúpus foram publicadas (TALBOT, 1974; BOLTZER, 1983; LAHITA, 1987; 1999; SMITH; CYR, 1988; HOCHBERG, 1993; BENEDEK, 1997; WALLACE; LYON, 1999 apud HATFIELD-TIMAJCHY, 1987), demonstrando que ele foi reconhecido inicialmente por causa das lesões discoides visíveis. 

Em torno de 1895, o médico canadense Willian Osler, relatou o surgimento de acometimento de vários órgãos pela doença, passando a chamá-la de lúpus eritematoso sistêmico. Nessa época, os médicos também acreditavam que seria mais provável de as lesões serem causadas por uma forma de tuberculose, e não por aquilo que hoje chamamos de lúpus. No passado o LES às vezes era chamado de lúpus vulgaris ou lúpus comum; esta foi uma forma de distingui-lo do lúpus discoide. 

O fato de o lúpus afetar outros órgãos além da pele não era entendido até o final do século XIX, quando se descobriu que o lúpus envolvia inflamação das articulações (artrite), fadiga e outros sintomas, incluindo danos nos rins potencialmente fatais. Uma vez que a ligação entre a erupção cutânea e renal fatal da doença tinha sido estabelecida o lúpus ficou com uma impressão muito ruim (PIGACHE, 2006).

Na virada do século XX, houve um desacordo considerável sobre se LES era ou não uma variante da tuberculose (LAHITA, 1999 apud PIGACHE, 2006). Neste contexto, os patologistas desempenharam um papel de destaque no aperfeiçoamento da definição de LES, fornecendo evidências físicas das mudanças anatômicas características da doença e derrubando com a noção de que a tuberculose estava envolvida na sua patogênese.

Essas descobertas dissipadas foram uma tentativa de localizar as causas imediatas da doença no corpo. Um princípio da biomedicina foi desafiado pelo LES, uma teoria transmitida por Paul Ehrlich (1865-1915), que argumentou em 1901 que um organismo não poderia reagir contra si mesmo. Sua teoria foi questionada pela primeira vez por Wilhelm Gennerich em 1921, ao propor que a etiologia do LES dependia de danos autoimunes ao tecido conjuntivo das células (PIGACHE, 2006). 

Outra maneira de identificar a doença ocorreu em 1924, quando Libman e Sacks descreveram uma endocardite não bacteriana atípica atribuída ao LES. Já em 1935, Baeher e seus colegas publicaram uma série de 23 casos autopsiados e ligados a lesões renais e sensibilidade ao sol para LES (BENEDEK, 1997). Em 1936, na ausência de lesões cutâneas, um diagnóstico post-mortem de LES forneceu a primeira evidência de que o envolvimento da pele não era essencial (LAHITA 1999 apud PIGACHE, 2006). Algumas alterações macroscópicas e microscópicas foram observadas em vários órgãos tais como o coração, pulmões, fígado, rins e pele. 

Mas o que de fato fez uma revolução nas ideias sobre o LES e seus testes foi a descoberta da “célula LE” (LAHITA 1999; HOCHBERG, 1993 apud PIGACHE, 2006). Em 1948, Hargraves
, Richmond e Morton observaram células LE na medula óssea de pacientes com LES, com a hipótese de que a aparência degenerada da célula era devido a uma fagocitose (HARGRAVES et al. 1948 apud PIGACHE, 2006). Essa descoberta tornou possível ao LES ser considerado como uma doença autoimune. 

Entretanto, neste momento de reconhecimento do LES ainda não havia uma compreensão clara do que seria uma resposta autoimune. Sankaran (2012) enfatizou que ao fazer-se uma avaliação histórica de qualquer disciplina busca-se defini-la, mas essa tarefa não foi fácil no caso da imunologia. Livros didáticos modernos e dicionários geralmente descrevem tal assunto como “o estudo do sistema imunológico”, entretanto esta seria uma definição insatisfatória, não só pelo fato de ser autorreferencial, mas também porque o conceito “sistema imunológico” não aparecia nos escritos sobre a imunidade até o final dos anos 1960. Apesar disso, a definição de imunologia foi articulada em 1940 e 1950 por alguns imunologistas e ajudou no debate que envolvia o lúpus. 

Por exemplo, durante os anos 1940, Burnet tinha a intenção de descobrir a natureza da resposta imune, aprendendo como e por que o corpo produzia anticorpos, o virologista procurou uma explicação biológica satisfatória da função imunológica. Com a noção de “autoimunologia”, Burnet acabaria ganhando o Prêmio Nobel em Fisiologia ou Medicina (1960); estabelecendo a teoria da seleção clonal como o principal dogma da imunologia e a concepção de autoimunidade, em que o sistema imune ataca o os próprios tecidos do corpo (ANDERSON; MACKAY, 2014).

Em 1940, Linus Pauling também propôs um método instrutivo da produção de anticorpos, mostrando como estruturas complementares rapidamente podiam gerar réplicas de anticorpos, mas Burnet continuou cético (BREINL; HAUROWITZ, 1930; MUDD, 1939 apud ANDERSON; MACKAY, 2014), não conseguindo pensar em nenhum precedente biológico de tal mecanismo. Apesar do ceticismo e irritação do australiano, a maioria dos cientistas americanos pensava que Pauling estava certo.

É importante observar que a entrada desses exames de identificação das doenças autoimunes foram tentativas diversas de objetivação de algo bastante incerto naquele momento, inclusive devido a certas divergências de opinião no próprio campo da imunologia. Mas de uma forma abrangente a observação sobre as células LE abriu portas para a aplicação da imunologia no estudo de LES (HOCHBERG, 1993 apud PIGACHE, 2006), mesmo com todas as divergências e/ou convergências de opinião. 

O teste de LE foi um grande avanço no diagnóstico de LES, significando que pela primeira vez as impressões clínicas poderiam ser testadas usando medidas “objetivas” (SCHUR, 1996 apud PIGACHE, 2006). Na época, o LES era considerado como uma doença universalmente fatal e a maioria dos casos identificados após a morte da pessoa, mas com o advento do teste LE a possibilidade de diagnósticos ocorrerem mais cedo foi maior, antecipando também o começo do tratamento. Apesar desses avanços os resultados negativos não podiam ser descartados para o diagnóstico da doença. 

Durante algumas décadas, o teste LE foi parte integrante dos critérios estabelecidos pelo Colégio Americano de Reumatologia (CAR) para classificação do LES, mas o exame era dotado de alta complexidade e subjetividade na interpretação, dificultando o treinamento de profissionais para executar o ensaio, falta de reprodutibilidade e baixa sensibilidade. Por isso, por uma decisão do Conselho de Pesquisa e da Junta de Diretores do Colégio Americano de Reumatologia, em 1997, a pesquisa de células LE deixou de fazer parte dos critérios para a classificação de LES, surgindo o desenvolvimento de ensaios laboratoriais de execução metodológica menos complexa em relação aos testes das células LE (DELLAVANCE; ANDRADE, 2007).

Ainda hoje, saber onde incluir as pessoas que não tem a doença identificada através de testes laboratoriais, mas sentem os sintomas e crises da doença, é um problema relevante a ser enfrentado no que tange ao diagnóstico de pessoas com lúpus. Os critérios definidos para melhor dizer o que seria a doença foram construídos tendo como pano de fundo uma grande dificuldade de responder a pergunta feita sobre suas reais origens e causas.

Instituições médicas norte-americanas e europeias tem buscado inscrever critérios de diagnóstico mais definidos, mas em muitos casos a incerteza prevalece, uma situação que se torna frustrante para o paciente e para o médico (PIGACHE, 2006). Enquanto isso, ao longo dessa rotulagem médica mais precisa tenta-se estabelecer um diferencial diagnóstico, com o intuito de decidir qual o tratamento funciona e quais resultados esperar. Apesar do grande grau de incerteza, para os médicos seria importante existir alguns critérios para definir mais especificamente os sintomas recorrentes do lúpus, ainda que a maioria das pessoas não faça parte de um quadro fechado referente a sintomas da doença.

b) A definição (indefinida) do lúpus e seus critérios de seleção.

A verdadeira incidência do LES é difícil de estimar por causa da complexidade do diagnóstico e dos desafios colocados para o rastreamento dos pacientes, que podem ser diagnosticados e tratados por uma gama de especialistas. Segundo o Colégio Americano de Reumatologia (American College of Rheumatology – ACR) o Lúpus Eritematoso Sistêmico (LES) é denominado de o grande imitador, pois suas manifestações podem variar de uma maneira bastante ampla, sendo frequentemente confundida erroneamente com outras doenças na medida em que afeta diversos órgãos.

O LES acomete vários sistemas relevantes do corpo como imunológico, circulatório, nervoso, cardiopulmonar, renal, e os pacientes têm sintomas diferenciados como fadiga, febre, artrite, depressão, dores musculares e articulares, síndrome de Sjogren (olhos e boca seca), e outras lesões teciduais, além de anormalidades sorológicas.
. Geralmente, efeitos artríticos podem ser observados em mais de 95% dos pacientes com lúpus eritematoso sistêmico (MANZI, 2001). Já a fadiga é uma das queixas mais prevalentes do LES em atividade. Diagnosticar a doença tem sido um desafio e vários testes são recomendados para tal identificação
, muitos destes estão relacionados com distúrbios imunológicos.

Na maioria dos casos a pele é o maior alvo de atividade do LES. As lesões na pele são comuns e podem ser variadas. Além da típica “borboleta” (eritema malar e no dorso do nariz, preservando o sulco nasolabial), uma grande variedade de manifestações cutâneas é possível. 
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     Fonte: www.mendinsolita.webnode.com 
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       Fonte: www.portalesmedicos.com/publicaciones/articles/1229/2
Como tem sido considerado, o lúpus eritematoso sistêmico (LES) é uma doença autoimune clinicamente e sorologicamente diversificada porque pode afetar quase todos os órgãos (HINOJOSA-AZAOLA; SÁNCHEZ-GUERRERO, 2013). 

Em alguns casos de pacientes não se enquadram em nenhum dos critérios estabelecidos para o diagnóstico, por isso são considerados pelos reumatologistas como tendo o lúpus “incompleto”, “subclínico”, “incipiente”, “possível”, “leve”, “latente”. Não apenas nesses casos, mas de uma forma geral, o processo de obtenção de um diagnóstico correto é marcado por várias visitas médicas, diagnósticos diferentes, além de um considerável lapso de tempo de até 05 anos após o início dos primeiros sintomas.

Para Jolly, Francis e Sequeira (2013), apesar das muitas inovações na ciência médica e a fácil disponibilidade de várias modalidades investigativas para o médico moderno, o diagnóstico de LES permanece, sobretudo, um caso clínico. Nestes casos de indefinição, ou seja, os considerados latentes, imprecisos, etc., a grande pergunta seria: É realmente o lúpus eritematoso sistêmico?

Muitas vezes envolve-se a realização de um profundo exame físico e revisão pertinente de exames laboratoriais ou de imagem, com avaliações para excluir doenças mais comuns e explicar os sintomas atuais, avaliando também a evidência do envolvimento de outros órgãos (JOLLY; FRANCIS; SEQUEIRA, 2013).

Os autores sabem que em muitos casos não existe a possibilidade de enquadrar o paciente dentro dos critérios. O que fazer? Seria preciso reconhecer que estes pacientes que não apresentam provas laboratoriais mais precisas não podem ser deixados de fora, devem ser acompanhados. Jolly, Francis e Sequeira (2013) definem o lúpus incompleto como um termo enganador que tem aparecido na literatura para designar os pacientes que não preenchem pelo menos quatro dos critérios de seleção do colégio americano de reumatologia. Este termo pode ser aplicado de forma inadequada para pacientes com LES, visto que em um estudo de 28 pacientes suecos com LES incompletos, 57% desenvolveram LES completo após um período médio de 5,3 anos. 

Os autores concluem que a classificação do colégio americano de reumatologia é útil, mas 04 dos 11 critérios
 nem sempre precisam estar presentes. Por isso, diagnósticos diferenciais apropriados devem ser considerados antes do diagnóstico de LES ser feito. De uma maneira bem peculiar a doença ainda continua invisível para muitos. Poderemos ver mais adiante, no caso da epidemiologia da doença, que também existem outros problemas que perpassam a identificação clara da doença e contagem de quem que realmente tem o lúpus. 

c) A epidemiologia e seus resultados.

Yazdany e Dall’Era (2013) caracterizam os critérios de classificação da doença como originalmente desenvolvidos para definir um grupo de pacientes que poderia ser estudado de forma sistemática. Tais critérios proporcionariam uma forma consistente de classificação de pacientes com base em características descritivas, além de melhorar a capacidade dos investigadores para categorizar os pacientes, com a finalidade de inserção em ensaios clínicos e estudos de observação. Os critérios também servem como lembretes úteis de uma ampla variedade de características clínicas que podem ser vistas em pacientes com LES e transtornos relacionados ao lúpus, ajudando a organizar o pensamento dos médicos. 

Os critérios revisados em 1997 são amplamente aceitos e utilizados, entretanto várias limitações afetaram a sua utilização na prática clínica, pois o LES pode envolver praticamente qualquer sistema de órgãos com manifestações heterogêneas e apenas um número relativamente pequeno de manifestações é potencialmente representado nos critérios (YAZDANY; DALL’ERA, 2013). Além disso, algumas das manifestações podem ser confundidas com características comuns. 

Por exemplo, os critérios de eritema malar e fotossensibilidade podem ser problemáticos para os clínicos porque várias condições comuns imitam de perto estes sinais, a acne rosácea e rubor podem aparecer no rosto de qualquer pessoa de uma maneira semelhante a eritema malar característica do lúpus; a erupção polimórfica à luz pode simular fotossensibilidade. Um resultado positivo de biópsia renal não está incluído nos critérios, mas é possível que um paciente com comprovação por biópsia de nefrite lúpica não cumpra os quatro critérios necessários de classificação para LES.

A introdução e utilização de critérios padronizados de classificação representaram um avanço científico significativo, permitindo a investigação clínica de alta qualidade e maior probabilidade de seleção de pessoas que têm a doença. Mas o destaque desses exemplos de aplicação prática também demonstra como pode existir a falta de dados claros no campo epidemiológico da doença. Em outras palavras, há uma dificuldade de definir quem são essas pessoas, a partir de critérios de seleção tão variados. 

A epidemiologia é o estudo da frequência e distribuição de uma doença e os determinantes associados com sua ocorrência e resultados nas populações. Para Lim e Drenkard (2013), o termo “epidemiologia” é utilizado em uma variedade de configurações descritivas, mas em sua essência, é um exercício de contagem. Ela procura identificar completamente e contar as pessoas com uma doença em um determinado lugar, mas no caso do lúpus a incidência e as taxas de prevalência variam muito. 

Os primeiros relatórios de epidemiologia sobre LES se basearam em experiências clínicas e patológicas de um número relativamente pequeno, que marcaram o transtorno de outras doenças do tecido conjuntivo e estabeleceram uma relação a fatores tais como idade e sexo, fotossensibilidade, trauma, cirurgia, infecção e população em quimioterapia. Mas os estudos de LES foram considerados mais viáveis com o advento do teste de células LE. Esperava-se que este teste sorológico tivesse a capacidade de identificar os casos de maneira uniforme ou sem traços característicos. Mas a confiança no teste de células LE para diagnosticar o LES começou a diminuir depois de alguns anos, quando se tornou evidente sua falta de sensibilidade para identificar o amplo espectro de pacientes com LES. 

Um teste amplamente disponível que seja sensível e específico para LES em um nível da população não existe. No entanto, muitos estudos tentaram definir a frequência da doença, havendo discrepâncias nas taxas em parte devido às disparidades inerentes ao LES. Entretanto a interpretação de taxas deve também ter em conta as diferenças nas metodologias utilizadas. Tais diferenças não existem unicamente em diferentes países e sistemas de cuidados de saúde, como também dentro de um mesmo país (LIM; DRENKARD, 2013).

O lúpus eritematoso sistêmico (LES) é uma doença que possui uma morbidade e mortalidade significativas para os quais existe escassez de informações epidemiológicas. No âmbito geral, os estudos apontam para uma maior proporção de mulheres em relação aos homens. Segundo Manzi (2001) as mulheres são 07 vezes mais prováveis de serem afetadas do que os homens. Além disso, as mulheres em idade fértil possuem 11 vezes mais chances de serem atingidas que os homens, em comparação com uma proporção de 2:1 do sexo feminino em relação ao masculino, em meninas na pré-puberdade e mulheres pós-menopáusicas. Já em Borba et al.(2008), a incidência em mulheres, em fase reprodutiva, ocorre na proporção de nove a dez mulheres para um homem, e com prevalência variando de 14 a 50/100.000 habitantes, em estudos norte-americanos.

Os dados epidemiológicos sobre o lúpus são precários no Brasil, a doença ainda é pouco conhecida entre a população e muitas vezes pelos próprios médicos. Foi realizado um estudo para avaliar a incidência de Lúpus Eritematoso Sistêmico (LES) na cidade de Natal, entre 01 de janeiro a 31 de dezembro de 2000. Quarenta e três pacientes foram diagnosticados como novos casos de LES em 2000. A incidência foi calculada em 8,7/100.000/ano. Trinta e oito pacientes eram do sexo feminino 14,1/100.000/ano e cinco eram do sexo masculino 2,2/100 000/ano. A idade média dos casos novos LES foi de 31,8 anos, sendo constatada a taxa de 31,4 anos para as mulheres e 35 anos de idade para homens (VILAR; SATO, 2002).

A mortalidade dos pacientes com LES é cerca de 03 a 05 vezes maior em relação à população geral e está ligada com a atividade inflamatória da doença, especialmente quando há acometimento renal e do sistema nervoso central (SNC), ao maior risco de infecções graves decorrentes da imunossupressão e, mais tardiamente, às complicações da própria doença e do tratamento
. A pouca informação dos pacientes sobre sua doença e seus fatores de risco podem contribuir para o aumento da taxa de mortalidade. 

Por exemplo, algumas vacinas oferecem risco de exacerbação da doença, como as vacinas de bactérias ou vírus atenuados que infectam os pacientes, induzindo-os a formar anticorpos. Esse tipo de vacina geralmente é segura para indivíduos saudáveis, por produzirem uma infecção mínima, entretanto as vacinas em pessoas nas quais o sistema imune esteja prejudicado (como pacientes recebendo corticosteroides ou outras drogas imunossupressoras) podem provocar uma infecção incontrolável. Dentre algumas vacinas que podem induzir ou reativar o LES incluem-se as contra influenza, hepatite B e tétano (LUZ; SOUZA; CICONELLI, 2007). A falta de contagem real daqueles que possuem o lúpus pode ser um grande agravante nesse caso de ativação da crise da doença, pois algumas vezes pessoas que ainda não tiveram o diagnóstico de lúpus fazem uso dessas vacinas.

Por outro lado, no caso das mulheres, não é aconselhado o uso de anticoncepcionais orais quando há uma associação à história de doença cardiovascular ou maior risco de ocorrência de fenômenos tromboembólicos, por exemplo. Nos casos de uso permitido de medicamento, os progestagenos podem ser utilizados, uma vez que não causam a piora da doença. A gravidez é desaconselhada quando houver atividade da doença, especialmente em casos de nefropatia. Atualmente, existem melhores resultados perinatais e maternos, contudo gestações em pacientes lúpicas apresentam maiores índices de abortamentos, partos prematuros e restrição de crescimento fetal. (AMADATSU; ZUGAIB, 2009). De uma forma geral, a contagem dessa população também ajudaria na melhor difusão de orientações no que diz respeito à anticoncepção e maternidade, já que existe uma maior prevalência feminina de pessoas com a doença.

Para a apuração real dos casos de lúpus os pacientes com LES interagem com o sistema de saúde em uma variedade de formas; a averiguação de casos também vem de uma variedade de fontes. Lim e Drenkard (2013) salientam que um sistema de saúde unificado, com informações de saúde centralizadas teria uma potencial vantagem, com uma consulta dotada de uma eficiência relativa, melhorando a apuração da doença. Para os autores, os dados administrativos são muitas vezes utilizados para encontrar pacientes com potencial real de lúpus, já que as manifestações do lúpus podem se alterar ao longo do tempo para cada paciente em específico. 

A utilização da informação correta sobre pacientes com lúpus poderia ser uma maneira eficiente de avaliar as necessidades reais em grandes sistemas de saúde e diferentes níveis de cuidados, incluindo as políticas de atenção a essas pessoas. Darei um exemplo de que como a falta de informação sobre a doença pode reafirmar a invisibilidade da doença na vida cotidiana aqui mo Brasil, isso ocorreu com a avaliação de um projeto de lei, que visava criar melhorias atenção a pessoas com lúpus, feita pelo senado, descrevendo os limites da compreensão sobre a doença no sistema administrativo. 

II- Sistema administrativo e políticas públicas.

A Comissão de assuntos sociais
, em uma decisão terminativa sobre o Projeto de Lei do Senado nº 603, de 2011, de autoria do Senador Vicentinho Alves (que institui a Política Nacional de Proteção dos Direitos do Doente de Lúpus), aprovou um relatório para substituir o PLS 603, justificando não haver necessidade de um projeto específico para este tipo de doentes crônicos.
Neste relatório foram analisados alguns artigos do PLS 603, falarei apenas de alguns para possamos ter uma compreensão geral do que foi pleiteado. Por exemplo, o parágrafo único do art. 1º estabelecia que seria considerada doente de lúpus a pessoa portadora de síndrome clínica segundo a Classificação Estatística Internacional de Doenças e Problemas Relacionados à Saúde, da Organização Mundial da Saúde, em qualquer de suas formas clínicas. 

O art. 2º especificava as diretrizes da Política Nacional de Proteção dos Direitos do Doente de Lúpus destacando a intersetorialidade na formulação de políticas, no desenvolvimento de ações e no atendimento ao doente de lúpus, inscritos no inciso I. Destacava-se no inciso III a necessidade de atenção integral às necessidades de saúde do doente de lúpus, abrangendo o diagnóstico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a medicamentos. 

Já o inciso IV dirigia a responsabilidade ao poder público quanto à informação pública da doença e suas implicações, incentivando a formação e a capacitação de profissionais especializados no atendimento ao doente de lúpus (inciso V); e estímulo à pesquisa científica sobre a doença (inciso VI).

O art. 3º enumerava os direitos do doente de lúpus: vida digna, integridade física e moral, livre desenvolvimento da personalidade, segurança e lazer (inciso I); acesso a ações e serviços de saúde, com vistas à atenção integral às suas necessidades de saúde, inclusive à assistência farmacêutica (inciso II, alínea a); acesso ao mercado de trabalho (inciso II, alínea b); acesso à previdência social e assistência social (inciso II, alínea c); e jornada de trabalho reduzida a um máximo de seis horas diárias (inciso III).

O art. 5º propunha alterar o art. 6º da Lei nº 7.713, de 22 de dezembro de 1988, acrescentando-lhe o inciso XXIII, para isentar do imposto de renda “os rendimentos do trabalho, a pensão e os proventos de aposentadoria ou reforma percebidos pelos doentes de lúpus, com base em conclusão da medicina especializada”. 

O autor do projeto, Senador Vicentinho Alves, enfatizou que o lúpus é uma doença inflamatória crônica de etiologia multifatorial, não totalmente esclarecida, que afeta a pele, as articulações, os rins, o sistema nervoso e outros órgãos do corpo. Dados do projeto também enfatizavam que a doença pode ter curso muito rápido ou, na maior parte das vezes, indolente, com períodos de remissão e recidivas, manifestando-se, em geral, no início da vida adulta e acometendo mais as mulheres do que os homens. 

O Senador também falava sobre a incidência e prevalência da doença, muito variáveis entre populações e raças e estando pouco dimensionada no nosso país, apesar de constituir, nas regiões Norte e Nordeste, a forma mais frequente de doença reumática; assinalando que os estudos disponíveis mostravam que tanto a sobrevida quanto a qualidade de vida dos doentes de lúpus dependiam de seu status socioeconômico e da qualidade da atenção que recebiam, demonstrando a necessidade de formulação de políticas públicas específicas, voltadas para esse grupo de doentes.

Na análise do projeto os relatores reconheceram o mérito do PLS nº 603, de 2011, por estabelecer uma política pública para os portadores de uma doença grave como o lúpus, parecendo, à primeira vista, inquestionável. Porém, para eles, uma análise mais objetiva do projeto evidenciava a existência de vícios de juridicidade e problemas de mérito que prejudicavam grande parte de suas disposições legais. 

Os relatores do projeto achavam que a adoção de políticas nacionais especificamente dirigidas aos portadores de determinadas doenças deveria levar em conta a relevância epidemiológica da doença e as necessidades de seus portadores. 

Segundo o relatório, a atenção diferenciada em alguns casos era necessária e já ocorria com a doença falciforme e outras hemoglobinopatias, por causa de sua elevada incidência e do fato de seus portadores demandarem, com muita frequência, atendimento especializado de urgência e emergência e requererem aconselhamento genético como ação de saúde de importância essencial para suas decisões reprodutivas.

No caso do lúpus, se levarmos em consideração a discussão anterior dos desafios encontrados na epidemiologia, com a falta de delimitação clara desses pacientes, poderíamos dizer que essa afirmação sobre a demanda relacionada à epidemiologia é bastante problemática, inclusive esta deveria ser uma das razões para a defesa de uma política de cuidado diferenciada, como se justifica para a doença falciforme, por exemplo. 

Os relatores do PLS nº 603 também defenderam que a análise das demandas para a adoção de políticas nacionais costumava ser deixada a cargo dos gestores de saúde, “que têm a expertise necessária para melhor avaliar a relevância epidemiológica da doença e as necessidades específicas de seus portadores”, não parecendo ser o caso do lúpus, na medida em que as diretrizes da política apresentada no projeto já constituíam diretrizes gerais que regiam o funcionamento do Sistema Único de Saúde (SUS). Além disso, os direitos que se buscava garantir aos doentes de lúpus já estariam consagrados na Constituição Federal − exceto a jornada de trabalho de seis horas − e na legislação que regia o funcionamento do SUS. 

Na realidade, observa-se que no âmbito nacional há uma falta de leis específicas para o lúpus, com poucos direitos garantidos em leis. Usa-se frequentemente a Constituição federal
, levando-se em consideração, por exemplo, o direito à saúde:

– Art. 6º – São direitos sociais a educação, a saúde, o trabalho, a moradia, o lazer, a segurança, a previdência social, a proteção à maternidade e à infância, a assistência aos desamparados, na forma desta Constituição.

– Art. 196° – A saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação.

Por não haver uma política específica para pacientes com lúpus, alguns deles conseguem benefícios muitas vezes por possuírem outras patologias, que podem ser claramente definidas pelos médicos, e já têm direitos garantidos em legislação específica ou pelas sequelas que os enquadram como pessoas com deficiência física ou mobilidade reduzida. 

Entretanto, o relatório do PLS nº 603 foi claro em dizer não parecer fazer sentido, em termos de mérito, adotar uma política nacional para os doentes de lúpus, pois diuturnamente chegavam ao Congresso Nacional solicitações e representações de doentes e associações de portadores de outras doenças crônicas. Havia, inclusive, ocorrido uma demanda da Associação Nacional de Grupos de Pacientes Reumáticos (ANAPAR), apresentando uma lista das principais doenças reumáticas e o lúpus não era citado. 

Sinalizaram que outras diversas doenças e várias outras moléstias também já tinham sido objeto da atenção no Congresso; podendo-se depreender a dimensão e a inviabilidade da tarefa de legislar igualmente sobre todas as doenças existentes. 

Para a negação deste projeto, que buscava benefícios para pacientes com lúpus, foi informado que as leis sanitárias precisavam se concentrar em proporcionar a conformação de um sistema de saúde apto a atender aos portadores de todas as doenças, segundo os princípios de universalidade e igualdade de acesso, ainda que o lúpus demonstrasse em seu campo de discussão conceitual diversas questões que demonstravam a necessidade de atenção e cuidado, devido a sua incerteza de sintomas e desdobramentos. 

Para os relatores se fazia necessário lembrar já existirem leis que tratavam da concessão de diferentes benefícios sociais e nelas já estariam contidos os dispositivos para contemplar os portadores de várias doenças. Sendo assim, não fazia sentido, em termos de técnica legislativa, redigir uma lei avulsa para tratar dos portadores de uma doença crônica específica, como também redigi-la para cada uma das inúmeras doenças crônicas conhecidas. 

Foi ressaltado que o próprio Ministério da Saúde (MS), por meio de sua Coordenação Geral de Alta Complexidade, manifestou-se sobre o PLS nº 603. Para o MS, o SUS seria um sistema de saúde pública que garantia assistência gratuita a toda a população, governando com interfaces federal, estadual e municipal sob os princípios de universalidade, equidade, integralidade e diretrizes de descentralização, hierarquização e participação da comunidade. 

O MS também defendeu que o SUS era estruturado de forma a disponibilizar “ações e serviços de saúde com vistas à atenção integral às necessidades de saúde (dos doentes lúpicos), inclusive a assistência farmacêutica”. Toda a assistência à população citada já seria garantida na forma de Lei, pela Constituição Federal, além das Leis normativas do SUS − 8.080/90 e 8.142/90, que definiam as responsabilidades de serviços e gestores de saúde, a organização do SUS e sua forma de funcionamento e financiamento. 

O MS usa como base nas decisões sobre a atenção desses pacientes o “Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas do Lúpus Eritematoso Sistêmico”
, (atualmente com portaria nº 100, de 7 de fevereiro de 2013). Para o MS, tal protocolo foi um documento criado considerando-se a necessidade de serem estabelecidos parâmetros sobre lúpus eritematoso sistêmico no Brasil e diretrizes nacionais para diagnóstico, tratamento e acompanhamento dos indivíduos com esta doença. Este documento foi utilizado pela coordenação no Senado, para avaliar o Projeto de Lei que tratava da política nacional de 

No que se referiu à jornada de trabalho reduzida a um máximo de seis horas diárias, levando em consideração à justificativa do projeto, foi ressaltado que o lúpus manifesta-se de formas diferentes nos seus portadores, mas que a maioria deles apresenta a forma indolente, com períodos de remissão e de recidivas. Para o doente que apresente a forma indolente, e ainda não sofreu danos sistêmicos significativos, o mais adequado seria permitir que ele trabalhasse normalmente, como todos os demais funcionários da empresa, nos períodos de remissão. 

Nos períodos de recidiva ou piora dos sintomas, ele poderia se afastar em licença de saúde, pois do contrário a jornada reduzida poderia significar um desestímulo à contratação desses doentes. Além disso, “como justificar a concessão desse benefício aos doentes de lúpus sem estendê-lo aos portadores de outras doenças crônicas?”, ressaltaram.

Podemos dizer que a invisibilidade da doença (e seus problemas) se torna evidente quando se observa os impasses encontrados na justificativa de negação de atenção diferenciada para os pacientes com lúpus. 

A concepção de doença indolente ou em período de remissão e sua relação com a definição de jornada de trabalho, por exemplo, permite pensar sobre como se avalia quem realmente terá ou não direito a benefícios dados pelo governo. O relatório demonstra que o entendimento e/ou conhecimento sobre a doença pelos gestores administrativos ainda é bastante restrito, acarretando em maior invisibilidade da doença e das dificuldades a ela inerentes, quando se coloca a grande maioria numa condição indolente. A ênfase dada à capacidade de terem vida normal de certa forma adia um debate mais profundo sobre quem deve ou não receber os benefícios para melhoria de qualidade de vida, gerando um atraso nas conquistas de mais direitos para as pessoas que convivem com a doença. 

A constatação do atraso pode ser demonstrada quando apenas no ano de 2013 o PL 7797 
 alterou o art. 151 da Lei nº 8.213, de 24 de julho de 1991, que “dispõe sobre os Planos de Benefícios da Previdência Social e dá outras providências”, passando a incluir o lúpus e a epilepsia entre as doenças dispensadas de cumprir prazo de carência de 12 meses para usufruir dos benefícios de auxílio-doença e aposentadoria por invalidez (essa proposta passou a incluir o lúpus na mesma lei que dispensa a carência para quem tem o vírus da AIDS, hanseníase e outros). Na realidade, a Comissão de Seguridade Social e Família (CSSF) aprovou o parecer em 06 de novembro de 2013, e a aprovação pela Comissão de Finanças e Tributação (CFT) se deu em 13 de julho de 2016.
Além disso, apresentar como um dos motivos para não aprovação do projeto o fato de a maioria dos pacientes ter a forma indolente da doença na maioria do tempo não condiz com o que é divulgado sobre a doença, quando se enfatiza um número de acometimentos de órgãos vitais em uma boa parcela, além de muitos sintomas e problemas que podem gerar maiores períodos de recidivas, inclusive o surgimento de novos sintomas, de dores e problemas que em alguns momentos podem não ser identificados pelos profissionais da maneira correta e/ou em tempo oportuno. A contestação de uma vida normal na convivência com a doença será um dos aspectos descritos no trabalho.

Com relação ao projeto em análise no senado, notamos que havia impossibilidades de avaliar profundamente as demandas ligadas as pessoas com lúpus, por isso a discussão foi colocada dentro de um campo mais geral, respaldando-se, inclusive, em um discurso de organização ligada ao cuidado integral no sistema público de saúde. Importante dizer que as coisas nem sempre seguem estritamente o plano ideal, quando muitos se deparam com as diversas deficiências estruturais ligadas ao SUS, bastante difíceis para pessoas que demandam de um atendimento mais urgente e especializado, por exemplo.

Outro ponto importante estaria ligado ao respaldo dado pelo MS, com base em um protocolo clínico
 que em si já define a doença com uma gama de fatores que demonstra uma especial atenção. A própria definição da doença como polimórfica no protocolo clínico nos faz pensar sobre os desafios a serem travados, inclusive pela medicina, ao lidar com o lúpus.

Apesar de o projeto ser visto como equivocado, ao propor um benefício tributário no bojo de um texto destinado a estabelecer uma política nacional para os doentes de lúpus, fez-se uma ressalva para a concessão de isenção do imposto de renda, mas apenas sobre os proventos de aposentadoria ou reforma motivada pela doença, um benefício já concedido aos portadores de outras doenças graves pelo inciso XIV do art. 6º da Lei nº 7.713, de 22 de dezembro de 1988, que integrava a legislação do imposto de renda.


Em resultado final foi decidida a aprovação do Projeto de Lei do Senado nº 603, de 2011, em linhas gerais, o pleito do projeto para pacientes com lúpus foi considerado como inadequado, apesar de haver um avanço na legislação quando a doença foi incluída entre as que demandavam mais atenção referente ao benefício de isenção do imposto de renda, sobre os proventos de aposentadoria ou reforma motivada pela doença. 

A substituição foi aprovada com unanimidade (11 votos), como comprovado na lista de votação da emenda substitutiva ao PLS nº 603 de 2011, colocada abaixo:
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A identificação da doença e seus efeitos incapacitantes foram (e ainda tem sido) desafios encontrados na avaliação do projeto de lei, no meio da vastidão de explicações sobre a doença e grande busca de sua objetivação; dentro desse contexto se poderia dizer que o lúpus também pareceu invisível em diversos momentos.

Fazer com que a doença se torne mais evidente para outros requer esforços e caminhos diferenciados. Esse trabalho tentou seguir um dos trajetos possíveis para tornar o lúpus mais visível. 

Muitas são as questões que acontecem na vida de quem convive com a doença, por exemplo, o indivíduo tem de aprender a lidar com tudo que houver em seu mundo de doente crônico. Falar sobre as experiências de pessoas com lúpus pode ser mais uma possibilidade de revelar algumas facetas bastante corriqueiras para o doente, mas ao mesmo tempo difíceis de lidar e pouco compreendidas pelos outros ao seu redor, pois “só quem tem é que sabe”. Tratarei sobre as questões que guiaram a evolução deste trabalho a seguir.

III- Histórias e vivências.

Podemos dizer que, de uma maneira bastante peculiar, a história do lúpus foi sendo construída com lacunas. Muitas questões têm sido esclarecidas, e ao mesmo tempo têm aparecido diversas dificuldades de entendimento sobre a doença. Por exemplo, as dificuldades daqueles que convivem com o lúpus são pouco conhecidas, aumentando o grau de invisibilidade dos problemas, como também da doença. 

Pode-se dizer que a chegada da doença muitas vezes implica no surgimento de limitações que impactam nos projetos de vida das pessoas, havendo a necessidade de serem delineados novos projetos, a partir do que é permitido. De uma maneira geral, as pessoas com lúpus encaram várias questões fundamentais de existência, morais, psicológicas, físicas, estando, inclusive, inseridas num contexto de imprevisibilidade e variabilidade de evolução do quadro da doença.

Este trabalho buscou tratar de questões da experiência cotidiana das pessoas com lúpus, destacando as suas condições de vida e formas de lidar com os problemas. Levando em consideração a questão de que a doença é pouco conhecida e de difícil manejo e diagnóstico, além da ideia de muitos pacientes de que só quem tem a doença pode ter uma melhor dimensão sobre ela, ou seja, “só quem tem é que sabe”, este trabalho visou tornar mais visíveis alguns aspectos dessa experiência. Para isso, inicia com um relato autoetnográfico sobre minha convivência com a doença, desde o seu aparecimento. 

Além disso, a partir da etnografia de encontros da LOBA – Lúpicos Organizados da Bahia – exploram-se alguns aspectos relativos à convivência entre pessoas que partilham de uma mesma condição, mostrando como elas dividem suas experiências e tentam encontrar estratégias para lidar com a doença e construir um discurso unificado em torno dela. 

Tendo ainda como foco os participantes da LOBA, o trabalho explora as relações com outros e as tentativas de sensibilizá-los para as especificidades do lúpus. Esses outros indivíduos podem ser desde os profissionais de saúde (que conhecem a doença a partir do ponto de vista científico e da clínica), até a população em geral (que em tese desconhece o que é o lúpus, mas espera-se que possa ser tocada pela difusão de informações e/ou relatos sobre a doença).

Foram levados em conta os impactos da doença na vida cotidiana e estratégias para superação de dificuldades não apenas em momentos de crise, mas ao longo do seguimento de um curso rotineiro de vida. 

As decisões tomadas a partir de uma elaboração de sentidos sobre os aspectos envolvidos, como também aquilo que sentiam nesse processo de enfrentamento também foram considerados. São muitos os dilemas encontrados a cada dia, com suas crises e problemas decorrentes do lúpus, como também diversas perdas ocorridas. Neste sentido, o trabalho também destacou as perdas e/ou faltas e limitações e/ou restrições elencadas nas experiências cotidianas.

Como disse anteriormente, foi feito neste trabalho uma descrição de minhas experiências como doente crônica, destacando os mesmos objetivos usados no eixo central. Muitas vezes percebi (e ainda percebo) como o lúpus podia ser imperceptível para outros, quando em diversos momentos sinalizaram não notar a doença em mim, quando não percebiam nenhum sinal mais visível e/ou incapacitante. 

Se não havia (há) sinais claros que me definissem (definam) como uma doente, a propensão para a dúvida se manifestava (manifesta) em olhares e palavras questionadores com muita frequência. A invisibilidade do lúpus era (ainda é) notada na curiosidade de outros em saber o que eu sentia (sinto) ou tinha (tenho), apesar de em alguns momentos compreenderem pouco ou nada sobre o que eu dizia (digo). 

Por isso, falar sobre mim foi uma necessidade de explicar para as pessoas sobre “aquilo que não parece”, pois na maioria das vezes algumas pessoas me reconheciam (reconhecem) como alguém que “não parece ter lúpus”. Na construção desse trabalho eu fui me modificando, pois a descrição de experiências de outros que também tinham lúpus (suas situações, dificuldades e formas de lidar com isso), me fez refletir sobre mim e meus problemas, apesar de saber que seus caminhos eram diferentes.

Em seus caminhos diferenciados elas tentaram realinhar-se ao curso normal, mantendo o equilíbrio necessário para dar prosseguimento às suas atividades. O trabalho também visou mostrar como se dava o relacionamento entre os “de dentro”, mas também com os “de fora”, e a maneira como elaboraram novas formas de entendimento sobre sua doença e tratamento na interação social; além dos esforços para tornar sua questão pública.

Seja qual for o objeto de estudo, escolher o local ou situação a pesquisar vai depender de considerações teóricas, sociais e práticas. O local escolhido é um contexto onde se produz um conjunto de fenômenos, podendo conter vários casos de interesse para o pesquisador, os quais devem ser igualmente objeto de uma seleção (POUPART et al, 2008). 

Nas reuniões mensais do grupo procurei observar as razões formais ou oficiais de sua presença no local, e também as questões contadas em conversas informais. Na narração de situações de vida e reconstrução de suas histórias levou-se em consideração o lugar do informante em sua interação com o grupo, além de sua espontaneidade, sua disponibilidade para dar informações e tratar de aspectos variados.

Pude descrever as ações contadas não ignorando que seus discursos, por serem eminentemente situacionais, encontravam-se impregnados de interesses, hesitações, incongruências, estratégias e conflitos. Nos enunciados dos informantes se misturaram explicações diversas e tipos diferentes de conhecimentos (de eventos e experiências prévias), produzidos pela negociação de significados com outras pessoas (ALVES; SOUZA, 1999).

Foi observada a frequência de certos assuntos e demandas para a seleção das temáticas a serem trabalhadas, mas também tinha em mente que acontecimentos atípicos poderiam igualmente enriquecer a compreensão sobre o meio pesquisado (POUPART et.al., 2008). Entretanto, procurei me deter nos fenômenos mais recorrentes e a importância dada pelo grupo.

Foi importante notar que as pessoas que participaram desses encontros, num ambiente compartilhado de experiências, possuíam seu próprio ambiente subjetivo, seu mundo privado, dado de forma original. Ou seja, percebiam o objeto ao mesmo tempo, mas com tonalidades que dependiam de seu “aqui particular” (SCHUTZ, 2012, p.181), com diferenciadas formas de ação. O LES em si já é uma doença permeada por diversas explicações e sintomas, demandando formas diferentes de gestão e enfrentamento.

O trabalho está subdividido em três capítulos e considerações finais. O capítulo 1 intitulado “Uma abordagem autoetnográfica sobre lúpus” trata de aspectos de minha própria vivência com a doença, envolvendo questões menos explícitas ligadas aos meus sentimentos, dores, dificuldades e limitações. Aborda ainda sobre minha relação com outros e compreensão dos mesmos sobre minha doença, bem como algumas das dificuldades encontradas no processo terapêutico. O relato de minha vivência não se restringiu apenas a esse capítulo, como já disse anteriormente, ver as histórias de outras mulheres me fez refletir sobre minhas experiências e isso aparece claramente nos outros capítulos.

O capítulo 2 “Convivência entre iguais como estratégia de enfrentamento do lúpus”, faz um detalhamento sobre a LOBA, destacando a troca de informações entre o grupo. Aborda sobre um tema relevante no universo feminino, a gravidez, como também suas dificuldades e modos de enfrentamento da situação. O capítulo também demonstra como aceitam a si mediante suas limitações e mudanças corporais, além da busca de uma autoafirmação para lidar com o olhar dos outros. 

A interação com outros indivíduos foi bastante destacada nesse processo de enfrentamento de lúpus. Por muitas vezes foi sinalizado que as outras pessoas não conseguiam compreender o que realmente sentia uma pessoa com lúpus, havendo uma frase bastante marcante usada pelo grupo: “só quem tem sabe o que sente”, esta frase também intitula o capítulo 3 e foi escolhida para tentar entender e descrever o que elas querem passar para os outros. De uma maneira bastante clara, pude observar que as mulheres da LOBA queriam informar sobre sua doença à população, mas elas queriam ainda mais – ter direitos e serem reconhecidas diante da sociedade. 

O capítulo descreve as caminhadas promovidas pela LOBA, ocorridas em 2013 e 2014, destacando-se as formas de interação entre si, propostas e discussões para superação da invisibilidade, além de busca de direitos à saúde, qualidade de vida e reconhecimento social. 

Esses direitos e reconhecimento também foram buscados na sua relação com os médicos, que conheciam a doença, mas não conseguiam entender corretamente o que elas tinham e viviam. Essa dissonância entre médicos e pacientes sobre a vivência da doença foi descrita em diversas reuniões, algumas pessoas relataram que os médicos as comparavam a uma pessoa com uma vida normal, apesar de suas perdas e limitações, mas para elas “só quem tem sabe o que sente”. 

Por fim, é necessário fazer as últimas considerações, pois todo trabalho acadêmico nos exige finalização. Foi ainda importante reconhecer a grande invisibilidade e relação de ambiguidade do lúpus, em grande medida oriundos da compreensão precária sobre a doença. No âmbito geral, o trabalho tentou estabelecer um caminho alternativo de conhecimento sobre o lúpus, demonstrando na prática como era viver com a doença.

Considero que a pergunta sobre o que seja a doença ainda continua em aberto, podendo ser desenvolvidas novas discussões. Para as mulheres da LOBA “só quem tem sabe o que sente”, pois as pessoas não conseguem entender de fato sua doença e mundo de vida cotidiana. 

No grupo da LOBA havia uma necessidade de angariar conhecimento sobre o lúpus para melhor lidar com ele, ao mesmo tempo em que foram pontuadas as fontes de apoio e de sofrimento e/ou entraves que afetaram a gestão de suas vidas. Neste contexto, tanto para mim como para essas mulheres surgiu uma série de novos esquemas no cotidiano para lidar com a doença; construídos na relação com os “de dentro” e os “de fora”, com sentidos diferenciados para o enfrentamento de problemas.

CAPÍTULO 1: UMA ABORDAGEM AUTOETNOGRÁFICA SOBRE LÚPUS.

1.1 Autoetnografia: algumas considerações.

No meu cotidiano muitas vezes ouvi pessoas dizerem: “você nem parece que tem lúpus”, algumas delas faziam parte de minha família, outras poucas eram amigas que sabiam sobre minha doença (em certas conversas eu relatava sobre a imunidade baixa, meus exames de rotina e uso de medicação), pois sempre preferi não falar muito sobre minha condição. 

A invisibilidade do lúpus diante de outros foi sempre demarcada pela falta de conhecimento sobre seus sintomas, geralmente tinham a curiosidade de saber o que eu sentia e como vivia com essa doença e eu tentava ser o mais acessível possível (ainda tento). O lúpus é difícil de explicar a outros porque existem pessoas com sintomas e acometimentos diferenciados, e para as poucas pessoas que já tem alguma informação sobre a doença espera-se haver alguma marca na pele, principalmente porque o lúpus é reconhecido pelo sinal de borboleta no rosto, uma marca que define o paciente lúpico.

Por outro lado, na maioria das vezes, existe uma espécie de quadro comparativo entre o meu caso e o de alguma pessoa que tem lúpus, com um problema mais grave no rim, a mobilidade bastante reduzida, etc. e sempre tento dizer que apesar de a patologia ter a mesma denominação, existem caminhos diferentes para cada paciente, nem sempre ficando claro ao olhar de outros. Algumas vezes, quando uma pessoa me diz certo sintoma que nunca vivi (e eu nego ter vivido ou sentido tal problema), há um olhar de surpresa (suspeita?) em relação ao meu caso.

Na prática, tento explicar as coisas que mais acontecem comigo, sobre meus problemas no sangue, articulações, etc., mas tudo de forma muito resumida, porque percebi com o tempo que a tentativa de deixar claro o que sentia e vivia não funcionava muito bem. Apesar de contar a poucos sobre minha doença, esses também relatavam sobre mim a seus conhecidos, e a cada encontro comigo faziam um comentário, e afirmavam minha boa condição apesar do lúpus. Com muita surpresa sempre diziam que eu estava bem, sem problemas, com uma vida dinâmica, e uma delas disse certa vez: “Eu pensava que quem tinha lúpus era diferente, mas você é bem ativa, né? Não parece não!”. 

Ouvir alguém dizer que nem parece que tenho lúpus é bastante conflitante, uma emoção difícil e frustrante; muitas vezes não demonstrada neste tipo de situação. Muito frequentemente, ao longo de anos, tenho respondido: “Você acha?”, a pessoa sorri, diz que sim, e geralmente complementa: “quem olha pra você não diz”, ratificando a afirmação de que aparentemente sou identificada como uma pessoa saudável, sem nenhum sinal mais claro, debilitante, que possa atestar minha condição de pessoa com lúpus. Outras tantas vezes eu respondi: “Tento seguir adiante, porque a vida continua, não é?”. 

Essa última resposta tem bastante sentido para mim, tentar seguir uma rotina (apesar de em muitos momentos existir algumas dificuldades que outras pessoas não identificavam), com a possível retomada de minhas atividades, sempre foi um objetivo claro, depois de diagnosticada a doença. 

Seguir adiante no cotidiano em períodos de remissão, por exemplo, quando se tem limitações e problemas mais amenizados, pelo menos é como tem acontecido no meu caso, não significa que não existam problemas, na realidade a multiplicidade de sintomas e/ou possibilidade de surgimento de tantos outros nos coloca sempre no campo do incerto.

O lúpus é bastante presente no meu cotidiano. Depois de sua chegada muitas coisas não vão bem, durante todo o tempo de convivência com a doença ao encontrar alguém que me dizia (diz) que nem parecia (parece) que eu sofria (sofro) a doença, ocorriam (ocorrem) dois processos que me incomodavam (incomodam): o primeiro seria o questionamento de existência real da doença em minha vida cotidiana e o segundo uma suposição implícita de quem tem lúpus não devia parecer bem em momento algum. Durante muito tempo tenho uma sensação de impotência e cansaço pela percepção que outros tinham (têm) sobre mim. Muitas pessoas acreditam que aqueles que têm lúpus vivem na existência de completa debilidade e incapacidade, e já que não tenho sinais tão visíveis da doença, não teria o direito de reclamar de nada. Essa avaliação dos outros aumenta meu senso de impotência e cansaço. 

Por isso, é importante falar sobre as experiências de pessoas com lúpus e as diferentes formas de doença, nos seus diferentes momentos. O lúpus significa interpretar uma variedade de sintomas e aprender a ter um corpo que é frequentemente pouco confiável (MENDELSON, 2006), trazendo diversas consequências para a vida cotidiana. A própria natureza do lúpus, com o seu padrão de períodos imprevisíveis de crises e remissão refaz todas as expectativas relacionadas à tentativa de seguir uma vida sem sobressaltos e reviravoltas.

Em um primeiro momento, não era meu interesse de pesquisa fazer uma autoetnografia, embora a questão da invisibilidade e imprevisibilidade da doença fosse também questões que me tocassem existencialmente. Meu projeto inicial visava fazer entrevistas, com reconstrução de histórias e observação, tendo como objetivo caracterizar as vivências dessas pessoas na maneira de lidar com a imprevisibilidade de sua doença. Identificar as formas de enfrentamento para o seguimento do curso de vida normal; o exame dos caminhos práticos e simbólicos para realinhar seus corpos, a si mesmos e a sociedade no contexto de uma doença crônica, englobando a descrição da sua relação com o mundo do lazer, trabalho e família. 

Tentei me inserir em um ambulatório que atende pessoas com lúpus e expor meus objetivos de pesquisa a um dos encarregados do setor de reumatologia, e fui questionada sobre a clareza da necessidade de um trabalho que englobasse as experiências dessas pessoas, sendo sugerida uma pesquisa quantitativa, podendo-se contabilizar melhor a doença na Bahia, e esses números viabilizariam novos projetos, dando mais visibilidade através de dados mais concretos. 

Os dados qualitativos não seriam concretos? Perguntei internamente, mas continuei com a conversa, e este me disse: “Eu gostaria de te ajudar, mas para mim não está muito claro o que você pretende, se fosse uma pesquisa quantitativa seria mais fácil para mim. Sinceramente, eu não entendo como posso ajudar, uma pesquisa quantitativa seria mais fácil”. 

No entanto, para mim estava claro que uma enfermidade coloca as pessoas diante de uma série de transformações em sua vida diária, exigindo delas a implantação de um conjunto de processos reinterpretativos e de reorganização da vida diária, em função de seu estado de doença. Tais processos são construídos e reconstruídos ao longo do tempo nas interações cotidianas, e, inclusive, através de respostas biomédicas para a doença. A biomedicina é uma importante fonte de significado e sentido, tanto a partir de experiências da doença como também de suas capacidades de gestão (RECODER, 2006). Entre pessoas que fazem um tratamento para controle de uma doença, por exemplo, a exigência de atenção e cuidado com a saúde é ampla e frequente, de tal modo que são incorporados certos hábitos em seus cotidianos. São processos envolvendo a redefinição das antigas práticas, aquisição de novos conhecimentos, estabelecimento de novas rotinas de acompanhamento e cuidados sobre o corpo no dia a dia. 

Há uma grande incidência de mulheres diagnosticadas com lúpus e a maioria destas durante a fase reprodutiva, quando a multiplicidade de papéis e as exigências na vida cotidiana são elevadas (RUSSELL; GREGORY, 2000 apud MENDELSON, 2006), como também pouca informação sobre o impacto nas experiências do dia a dia das mulheres com lúpus. No entanto, é durante a condução da vida diária, fora do alcance da maioria dos profissionais de saúde, que as mulheres controlam seus sintomas e se envolvem nas várias atividades relacionadas com as suas funções como mãe, filha, e membro de uma comunidade (MENDELSON, 2006), etc.

No período inicial, quando pensava em fazer a pesquisa com os informantes do ambulatório, foi sugerido que eu fizesse um projeto piloto. Eu poderia conversar com algumas pessoas sobre minha proposta de pesquisa em um dos consultórios, mas ainda não teria permissão para usar os dados futuramente, estes poderiam ser usados apenas com a aprovação do comitê de Ética em pesquisa. Com isso, por alguns meses tive a possibilidade de falar com algumas mulheres, explicar minha proposta de pesquisa e convidá-las para um encontro fora do ambulatório. 
Apesar de serem feitas algumas entrevistas, muitos detalhes ficaram em aberto, a receptividade para novos encontros com elas e a autorização para levar o trabalho adiante não ocorreram; percebi que falar sobre lúpus era bem mais difícil do que imaginava. Defrontada com limitações de acesso a informantes tive de seguir outros caminhos, a parte autoetnográfica desenvolvida nesta pesquisa é um destes. 

Na prática, saber e falar do lúpus ainda são uma grande incógnita, inclusive para muitos daqueles que convivem com a doença. Tentarei expor com a autoetnografia questões relativas à experiência com o diagnóstico, à maneira como os membros da família e amigos reagiram (reagem) a certas situações, ao impacto da doença sobre as atividades, as experiências com o sistema de saúde, ao processo de tornar-me mais entendida em relação à doença (mas com limitações de alguém que não é especialista), além das fontes de apoio e sofrimento neste contexto de doença crônica. 

Falar de lúpus não é nada fácil e o acesso às narrativas leva em consideração diversos problemas: estar disposto a contar ou não toda a verdade sobre sua história, contar em parte, preocupar-se com a impressão de outros a seu respeito, etc. Narrar sobre minha própria experiência foi uma maneira de tentar deixar mais claro para outros algumas implicações da doença no cotidiano, exigindo de mim uma autorreflexão sobre sua influência, explorando outras possibilidades.

O uso da autoetnografia como método já é um recurso utilizado por diversos estudiosos à procura de uma resposta positiva às críticas de ideias canônicas sobre o que a pesquisa é e como a investigação deve ser feita. Particularmente, eles queriam se concentrar em maneiras de produzir pesquisa significativa, acessível e evocativa, além de ser fundamentada em experiência pessoal, sensibilizadora dos leitores para questões de política de identidade, para experiências que envolvem silêncio e formas de representação que aprofundam a capacidade de empatia com as pessoas que não vivenciam a situação (ELLIS; BOCHNER, 2000).

Richards (2008; 2012), por exemplo, tentou demonstrar como se deu sua experiência de ter tido um transplante e qual o efeito sobre o seu senso de si mesma. Sua autoetnografia de transplante de rim levantou algumas questões que também passaram na minha cabeça: Qual seria o significado de representar uma doença e sua invalidez a partir do interior? Uma narrativa feita em primeira pessoa, por um insider, seria necessariamente autêntica? Como nós podemos aprender com essas histórias individuais? Nós deveríamos? Quais os riscos de fazer isso?

Com tais perguntas em mente também estava claro que não deve existir uma fórmula metodológica “padrão” quando se realiza uma pesquisa autoetnográfica. Neste caminho, os pesquisadores podem tentar encontrar novos modos de ver e de se envolver com o processo de reflexão sobre as suas experiências. A autoetnografia de Moore (2012) documenta sua vivência enquanto estaria no meio de uma crise aguda de colite ulcerosa (UC). Ela faz uma descrição de suas crises das profundezas do desespero, raiva e frustração. A perturbação causada pela doença crônica em sua vida diária leva a autora a refletir sobre a influência da doença sobre um corpo atlético dentro de uma subcultura esportiva. São levantadas questões sobre a “validade” de ter uma doença crônica invisível quando confrontada com o que tem sido chamado de “cultura de risco”. 

A viagem autoetnográfica, segundo a autora, ajudou a entender certas questões de divulgação sobre a doença. Ao escrever, esta reconheceu que era tanto “insider” quanto “outsider” na sua própria história que residia no presente, mas ainda seu passado era parte de si. Desta forma, realizar este tipo de trabalho envolvia uma demorada imersão em suas memórias. Apesar de ser emocionalmente difícil, esta se esforçou para escrever de forma honesta sobre a experiência de viver com uma doença crônica imprevisível, incontrolável, invisível e que afetava seriamente sua capacidade de jogar futebol e manter o seu funcionamento do dia a dia de forma normal. 

Importante compreender nos trabalhos autoetnográficos a relevância da contingência, bem como o reconhecimento de que a memória pode ser falível, sendo impossível recordar ou relatar sobre os acontecimentos em uma linguagem que expresse exatamente a forma como os eventos foram vividos e sentidos apesar de se buscar retratar a forma mais literal possível (ELLIS; ADAMS; BOCHNER, 2010). Consequentemente, para os autoetnógrafos validade significa que um trabalho busca a verossimilhança; evocando no leitor uma sensação de que a experiência descrita é realista, crível e possível, a história é coerente. O mais interessante é a forma na qual a história permite ao leitor entrar no mundo subjetivo do narrador, sendo possível entender seu ponto de vista. 

Dedilhar a tecla do computador me fez rememorar questões vividas há bastante tempo, coisas que fazia questão de deixar exatamente onde estavam – no meu passado. O exercício de anamese requisitado a outros na composição de coleta de dados aparece a mim com veemência, exigindo de mim um esforço de linearidade, apesar de tudo, e para isso foi buscado um olhar de fora, mesmo estando do lado de dentro, para falar de minha experiência corporal e minha vida cotidiana a partir do surgimento do lúpus. O que isso pode produzir na prática? No fundo, como salientou Gadamer (2006), sabemos que através da ciência moderna e de seu ideal de objetividade é exigido de todos nós um distanciamento, sejamos médicos ou pacientes ou mesmo cidadãos atentos e preocupados. 

Por outro lado, conhecemos nossas experiências corporais, cujo objeto a ciência moderna, com seu procedimento metodológico, trouxe para a objetivação, sendo uma investigação da qual a ciência não pode se esquivar e cujos resultados a prática não deveria ignorar. 

Um autoetnógrafo também pode ser julgado sobre em que medida ele ajuda ou se comunica com outras pessoas diferentes de si ou oferece uma maneira de melhorar a vida dos leitores ou a do próprio autor. Os leitores fornecem validação comparando suas vidas, pensando em como nossas vidas são semelhantes e diferentes, bem como as razões pelas quais as histórias informadas são tornadas familiares para outros (ELLIS, 2004). 

Autoetnógrafos acreditam que a pesquisa pode ser rigorosa, teórica e analítica, como também emocional, terapêutica, e inclusiva de fenômenos pessoais e sociais. As questões mais importantes a autoetnógrafos são: quem lê o nosso trabalho? Como eles são afetados por ele? Como manter uma interlocução com os leitores? Apesar de alguns pesquisadores ainda assumirem que a pesquisa pode ser feita a partir de uma posição neutra, impessoal e objetiva (ATKINSON, 1997; BUZARD, 2003; DELAMONT, 2009 apud ELLIS; ADAMS; BOCHNER, 2010), a maioria reconhece atualmente que tal suposição não é sustentável (BOCHNER, 2002; DENZIN; LINCOLN, 2000; RORTY, 1982 apud ELLIS; ADAMS; BOCHNER, 2010). Consequentemente, autoetnografia é uma das abordagens que reconhece e acomoda subjetividade, a emoção e a influência do pesquisador na pesquisa, em vez de se esconder tais questões ou assumir que elas não existem (ELLIS; ADAMS; BOCHNER, 2010). 

A narração de minha história também pode produzir informações para as quais um profissional de saúde poderia nunca atentar ou tratar de temáticas com valor secundário para ele. Ao viver e contar minha experiência sou parte do processo, vivendo a doença e os diferentes graus de invasão na minha rotina diária. Sentimentos e emoções permeiam minha trajetória em interação direta com um corpo que sofre transformações constantes.

Aquele que escreve uma autoetnografia tem a preocupação de narrar sobre as próprias experiências para fins acadêmicos (ELLIS; BOCHNER, 2000; ETTORRE, 2005; JONES, 2005; REED-DANAHAY, 1997; SPARKES, 1996; WALL, 2006 apud RICHARDS, 2008). Ao escrever a partir da posição de pessoas com deficiência ou com uma doença crônica é importante considerar que o ângulo de abordagem nem sempre é considerado por outros como transparente ou neutro (RICHARDS, 2008). Neste caso, foi necessário centralizar em questões de minha experiência sobre a doença, adequando aos limites e finalidades acadêmicos. 

Há diversas formas de escrever sobre mim mesma, depois de algum tempo a distância de alguns eventos já ocorridos me permitiram articular uma versão do que aconteceu e narrar algumas partes de minha história, mesmo sabendo que uma história raramente é linear, assim como a vida, por isso organizar elementos considerados importantes não foi fácil, sempre é muito mais fácil falar de “outros”. 

Quando os pesquisadores fazem autoetnografia, eles retrospectivamente e seletivamente escrevem sobre questões que resultam de, ou são possíveis graças a, uma cultura e/ou por possuem uma identidade cultural particular. No entanto, além de contar sobre as experiências, os autoetnógrafos no campo das ciências sociais devem olhar para a experiência analiticamente, caso contrário não haveria nenhuma diferença daquelas pessoas que assim o fazem num programa de televisão, por exemplo. Em outras palavras, o que tornaria a história contada pelo autoetnógrafo mais válida do que qualquer outra pessoa? O que tornará sua história mais válida é que este é um pesquisador, tendo um conjunto de ferramentas teóricas e metodológicas e uma literatura de pesquisa a utilizar (ELLIS; ADAMS; BOCHNER, 2010). 

Minha autoetnografia aparece como uma forma de exposição de experiência vivida da doença contada não apenas por aqueles que usualmente a estudam à distância. Importante citar que a estrutura deste tipo narrativo de inquérito cria certa resistência a qualquer noção de onisciência autoral e objetividade (RICHARDS, 2008). Em um mundo de diferenças metodológicas os autoetnógrafos têm um ponto de vista diferente, ao invés de verem pesquisa e escrita como socialmente prontas para a ação, com uma preocupação com precisão, o seu objetivo é o de produzir textos analíticos, acessíveis, capazes de mudar a nós e o mundo para tornar-nos mais sensíveis e abertos às experiências de outros (HOLMAN JONES, 2005 apud ELLIS; ADAMS; BOCHNER, 2010).

Autoetnografia é uma busca, quer seja para a autoestima, identidade, reconhecimento ou qualquer outra coisa (RICHARDS, 2012). Essa busca não só vai para frente, mas também para trás, permite olhar de novo para o problema, fazendo uma reanálise das situações. Por essa razão uma narrativa autoetnográfica está também preocupada com a autopercepção e alinha sua corrente (e tendências) com estudos sobre deficiência e em casos que impedem a outros terem visibilidade, capacitação ou uma voz. 

Tipos etnográficos variam, porque os pesquisadores usam autoetnografia para diferentes razões. No meu caso não era (é) nada confortável ouvir comentários sobre nem parecer que tenho lúpus, quando convivo com diversos problemas, estando em crise ou em períodos de remissão.

Ao escrever esse trabalho uma de minhas razões é que as pessoas saibam um pouco sobre como realmente é viver com uma doença crônica como o lúpus, refletindo sobre as mudanças e contradições que realmente pesam no cotidiano de um doente crônico, sobre as diferenças entre a visão de muitos daqueles que veem nossa vida como sem complicações (ou com todas as imagináveis, levando em conta seu conhecimento adquirido e/ou transmitido no senso comum) e como é na prática. Nesse processo de construção de minha narrativa precisei lembrar como tudo era (é) para mim, antes de lembrar como os outros acham que deve ser, pois “só quem tem é que sabe”.

1.2. Corpo, experiência e doença crônica como expressão de mim mesma – o início (?) de minha história de lúpus.

Não conseguiria estabelecer um marco claro sobre quando o lúpus realmente apareceu em minha vida. Pelas minhas lembranças de infância não tive muitos problemas relacionados à minha saúde, por volta de meus 03 ou 04 anos de idade tive papeira, como chamamos a caxumba, ficando com as glândulas salivares bem inchadas. Apesar de todo cuidado de minha mãe, de ter colocado um pano amarrado no meu rosto, tive algumas complicações, inchando não apenas meu rosto, mas todo corpo – a “papeira desceu”. Nesse período os cuidados foram intensos, pois minha situação era bastante grave, mas me recuperei. A lembrança do sarampo também é marcante, não conseguia me levantar da cama, com muita secreção no peito, expectoração, nesse período fiquei isolada de meus irmãos. Minha irmã, no mesmo período, estava com catapora, mas a doença teve sobre ela um efeito totalmente diferente, ela fazia tudo, como qualquer criança que tem 07 ou 08 anos de idade. 

À exceção desses momentos, no maior tempo minha saúde não exigia muita atenção ou idas a médicos e exames. Essa tranquilidade perdurou até os meus 17 anos de idade. Tudo começou quando senti uma incrível dor na coluna, comprometendo todos os meus movimentos, não era possível me levantar, andar ou vestir sem que houvesse a ajuda de outra pessoa. Inesperadamente as coisas começaram a se modificar, meu corpo já não atendia a meus comandos e a dor controlava praticamente tudo. 

Neste período fui até a emergência, procurei uma clínica específica para pessoas com traumatismos, problemas nos ossos e coluna, e o médico ao avaliar minha situação de dor apenas indicou algumas injeções, pressupondo ser um tipo de lombalgia, sem fazer ou solicitar nenhum exame mais específico. Segui então sua indicação, comprei e utilizei os medicamentos sem nenhum questionamento, porque naquela época achava que os médicos sabiam mais sobre meu problema, hoje em dia ao lidar com o lúpus percebo que ninguém pode saber mais sobre meu problema melhor do que eu. Sigo com meu tratamento, mas avalio certas coisas, comparo outras ocorrências, outros fatos, saídas, e isso tudo é fruto de um “saber acumulado pela experiência, através da chamada práxis, continuamente reunida por todo aquele que está vivendo” (GADAMER, 2006, p.9). 

Naquele momento, na minha concepção eu vivia uma doença aguda que com o tempo iria passar, ainda não tinha um diagnóstico definido, a própria forma de encarar meu tratamento era diferente. O doente crônico tem um objetivo de tratamento que busca controlar sua doença, para prevenir certas complicações, co-morbidades e, sobretudo, a morte. Ainda não havia me sentenciado a doença – para mim, saber do lúpus em anos posteriores foi tido como uma sentença de morte, um momento de bastante angústia – delimitando o que eu tinha realmente, mas logo ficaria sabendo (digo logo olhando de fora, depois de passados 20 anos, entretanto desde o primeiro sinal até a descoberta da doença passaram aproximadamente 07 anos). 

Aos 19 anos, voltei a sentir dores nos joelhos, quando trabalhava num supermercado como caixa, numa jornada cansativa, eu tinha de trabalhar 08 horas, a maioria parte do tempo sentada, mas outras vezes também fazendo o trabalho de empacotadora (quando o mercado estava bastante cheio e tinha de abrir todos os caixas ou quando as estagiárias empacotadoras, menores de idade, iam para casa às 22h), esta era uma ocupação estressante de certa maneira, repetitiva. Meu corpo começou a dar novos sinais neste período, os joelhos começaram a incomodar, a inchar e doer, comprometendo minhas atividades, tanto sentar quanto ficar de pé por muito tempo fazia doer ainda mais. 

Quando via as estagiárias partindo, eu queria estar no lugar delas e não ter mais de trabalhar em pé, e muitas vezes empacotar os produtos com os joelhos doendo, por mais uma hora, às vezes me apoiava em um canto, para diminuir o meu peso sobre o joelho e continuar minhas atividades, pois não queria perder meu emprego, com ele tinha meu dinheiro para comprar as coisas de minha necessidade, sendo menos um fardo para minha mãe carregar, além disso, começava a ter acesso a novos espaços de lazer como barzinho, e para isso precisaria de recursos financeiros. Essas questões inerentes à situação de classe média baixa (com uma família composta por 04 irmãos dependentes de um único integrante para suprir as necessidades) contaram muito, eu precisava vender minha força de trabalho para viver melhor e ter mais autonomia. 

As dores nos joelhos foram tratadas na maioria das vezes com automedicação, com anti-inflamatórios, diclofenaco de potássio e de sódio a cada estágio de dor. Preferi tomar minhas próprias decisões para cuidar de meu problema
, pois para mim, as dores no joelho pareciam ser apenas um quadro natural herdado de uma família com reumatismo, pensei: “minha mãe tem artrite, meu pai tem dores por causa de problemas com ácido úrico e minha avó também tem reumatismo, daquelas que consomem o ser humano em noites frias! Todos eles tomam diclofenaco para dor nos ossos, é o remédio mais usado pelos reumatologistas”. 

Eu ainda não tinha a devida compreensão a respeito de minha condição de pessoa com lúpus, da gravidade da doença, das implicações de uma automedicação indevida na exacerbação da crise ou do próprio lúpus no meu cotidiano. Apenas com o tempo, depois da descoberta, pude perceber a necessidade do profissional de competência técnica, especializado em lúpus, como também adesão (apesar de questionável em certos momentos) a um tratamento contínuo, a fim de restabelecer meu corpo em momentos de crise, e esta seria um dos dilemas vivenciados por mim como paciente de lúpus. 

A situação de dor e inchaço não se manteve de forma constante, em alguns momentos era intermitente, por isso na minha vida cotidiana, enquanto não tinha noção do meu quadro, eu continuava a tomar diclofenaco de potássio ou de sódio, sempre que as dores nos ossos apareciam. E assim o fiz durante dois anos, até sentir dores muito fortes nos braços, meus cotovelos começaram a inchar, como se houvesse sofrido algum impacto sobre ele, alguma pancada. Não apenas os braços, as pernas também começaram a inchar, neste período fazia curso preparatório para o vestibular, às vezes não conseguia carregar o módulo de estudo, com os braços inchados. 

Apesar disso, procurava levar minha vida de maneira normal, sem deixar que as dores se sobrepusessem ao meu ritmo tão intenso, á expectativa entusiástica de entrada na universidade. Para isso eu deveria me dedicar ao máximo possível aos estudos, pontuar bem, para ser aprovada. Naquela época, na minha situação biográfica, meu projeto de ingresso na universidade era a única coisa que importava para mim.

Prestei o vestibular por duas vezes, na primeira não fui aprovada, o ritmo de estudo era mais intenso, pois tinha feito um curso médio em contabilidade, mas para o vestibular era exigido um maior conhecimento geral. Apesar de não ter conseguido naquele ano, continuei no ano seguinte, para mim era importante ter uma boa formação e qualificação profissional para melhoria de vida, pois morava com mais quatro irmãos e uma sobrinha pequena. Minha irmã mais velha havia sido aprovada no curso de pedagogia na Universidade do Estado da Bahia e me sentia mais incentivada com isso. 

Importava ainda passar numa universidade pública, pois não tinha condições de financiar meus estudos ou alguém que o fizesse. Ter uma formação universitária seria a possibilidade de concretização de um projeto de melhor desenvolvimento e maior autonomia, o curso de ciências sociais me mostrava amplas possibilidades, pela abrangência e transversalidade de temáticas e campos de atuação.

Apesar de possuir dores que estavam fora do meu controle, continuei cursando o pré-vestibular, e fui fazer as provas, não procurei um especialista durante os últimos meses de curso do segundo ano de tentativa, eu sabia que a primeira fase do vestibular se daria no final do ano, então fui aguentando e tomando remédios para dor, além do anti-inflamatório. Com o tempo as dores foram aumentando cada vez mais e, ao final do ano, fui prestar o vestibular. O dia da prova foi bastante marcante, acordei impossibilitada de vestir minha própria roupa, pentear meus cabelos, meu cotovelo esquerdo estava bem inchado, não conseguia dobrar o braço para vestir a blusa, nem conseguia levantar minha calça, com a mão direita conseguia pentear, mas não conseguia prender o cabelo.

Além disso, sentia muita dor de cabeça neste dia, muita mesmo! Ao realizar a prova, coloquei todos os medicamentos que precisaria tomar em local de fácil acesso, para não ficar abrindo a bolsa várias vezes, porque os remédios aliviavam, mas não passavam as dores. Fiz um acordo comigo mesma de marcar apenas duas questões que tivesse certeza, não poderia me sobrecarregar, raciocinar com dor de cabeça demandou de mim bastante autodomínio e foco. No final das contas, consegui realizar meu projeto de ingresso na universidade, em 2001 fui aprovada no curso de ciências sociais, na Universidade Federal da Bahia.

Depois deste período fui orientada por minha mãe a procurar um reumatologista para começar um tratamento e eu aceitei seu conselho, pois apesar de ter tomado bastante remédio não conseguia resolver meu problema, como achava que teria artrite como ela ou reumatismo como minha avó este seria o melhor caminho no período. Além disso, já que iria frequentar as aulas na universidade o meu corpo deveria estar em boas condições para o acompanhamento de minhas atividades. Procurei um reumatologista numa clínica que atendia tanto convênio como SUS, e estava em período de marcação pelo SUS, sendo muito rápido conseguir uma vaga para a semana seguinte. O estado de dor constante tinha melhorado, já conseguia fazer minhas coisas do cotidiano, inclusive fui sozinha naquele dia.

Na consulta, contei sobre meus problemas constantes com os joelhos, sempre doendo bastante e inchando de forma intermitente, além das mais recentes dores e inchaços nos cotovelos, me faltando firmeza nos braços e sobre meu uso de remédios para aliviar as dores. 

O médico passou diversos exames laboratoriais específicos para identificação de um possível problema de reumatismo, além de hemograma completo, etc. Com estes exames foi identificada uma alteração na minha taxa de hemoglobina, 9,5, segundo o médico uma anemia profunda que deveria ser tratada por um hematologista antes de qualquer iniciativa de tratamento. Fui então orientada pelo reumatologista a procurar um hematologista no HEMOBA
 e fazer o acompanhamento adequado, quando estivesse com meu quadro estabilizado eu poderia voltar e dar continuidade ao processo, algo que nunca aconteceu. A partir deste dia eu começaria uma espécie de romaria, de ida constante ao hospital para acompanhamento de meu quadro, faria muitos exames de sangue, pelo menos uma vez por semana durante bastante tempo. Minha taxa de hemoglobina estava em 4, mas a medida de referência para mulheres é de 11. Em pouco tempo minha taxa de hemoglobina caiu mais que a metade, que já era considerada bastante crítica. Apesar de comer muito fígado, grão de bico, beterraba e todos os outros alimentos indicados por minha mãe para a melhora de uma anemia estes não tinham nenhum efeito no meu caso, pelo contrário, ao comer todos esses alimentos e beber todos os sucos eu sentia ânsia de vômito, colocava tudo para fora, costumava dizer que minha natureza não aceitava tudo aquilo, realmente um quadro bastante problemático, uma experiência muito difícil de aceitar. 

Com a bateria de exames foi identificada uma anemia hemolítica autoimune (este não seria meu diagnóstico definitivo). A minha anemia impôs uma prática de rotinas laboratoriais, equivalendo em primeira instância a um baixo nível de hemoglobina no meu sangue. Mol (2007) descreveu a performance realizada no laboratório, uma outra maneira de compreensão do que é a anemia. O sangue é tirado das veias e é introduzido em máquinas que devolvem números por cada amostra que recebem. Através dos números encontrados em meus exames minha taxa de hemoglobina passou a ser controlada semanalmente. O número gerado era comparado com um padrão normal de hemoglobina. 

Apesar da existência dessa forma laboratorial de performar a anemia também há diferentes maneiras de definir o padrão para um nível normal de hemoglobina, mas o mais comum é o método estatístico, reunindo dados relativos a uma população, com uma norma fixada em desvios padrões em relação à média da população. O diagnóstico de anemia se dá para pessoas cujos testes no sangue revelam um nível de hemoglobina inferior a esta norma, e assim se sucedeu comigo. A minha taxa de plaquetas também estava em um nível abaixo do normal, por isso deveria receber o tratamento adequado para me encaixar novamente aos índices de normalidade.

Toda essa situação de anemia me inseria numa realidade com uma série de práticas (MOL, 2007) que me deixava completamente irritada e muito cansada. Um dos exemplos é que nesse contexto de medição de anemia tinha de conviver com a sensação muito incomodativa de ser furada no braço, que se repetia a cada semana. Talvez essa sensação, ainda não superada não estivesse ligada à dor, pois é apenas uma beliscada, mas ao fato de saber que este procedimento nunca cessaria. Mesmo em momentos considerados estáveis tenho de fazer exames de avaliação de meu quadro, ou seja, apesar de acontecer com menos frequência, as agulhadas serão sempre utilizadas no controle da doença. Ter de acordar muito cedo (quando o corpo cansado só me pedia cama), para fazer exames, também me deixava com menos força ao longo do dia.

Meu corpo estava bastante debilitado, pesava 49 quilos, a boca estava cinza, apertava os dedos na ponta para procurar o sangue e encontrava muito pouco, eu sentia e escutava meu coração bater muito forte quando dava algumas passadas, com pouco sangue o coração ficava acelerado a qualquer esforço. Eu fazia todos diversos exames para medir e tentar controlar minhas taxas alteradas, que desciam sem parar, toda segunda pela manhã, no mesmo dia de minha consulta, as minhas guias de atendimento recebiam o carimbo de urgente (em caixa alto e vermelho) para que estivessem prontos à tarde. 

Neste período, os meus braços eram furados para exames específicos semanalmente, certas vezes isso aconteceu não apenas na segunda-feira, pois precisava fazer exames em outro laboratório, por isso depois de tanto olhar aquelas requisições, alguns dos exames do período ainda consigo me recordar: hemograma completo, cálcio, ferro, ureia, combs direto e indireto, bilirrubinas, reticulócitos, TGP, TGO, IgG, IgM, VHS, C3 e C4, entre outros.

Geralmente tinha de acordar muito cedo, chegando ao Centro Estadual de Oncologia (CICAN) por volta das seis e meia da manhã. Este era um bairro distante de minha casa, em torno de 30 minutos de carro, por isso meu pai procurava me poupar, indo antes para pegar a senha de atendimento e só depois passava para me pegar para fazer os exames. O atendimento começava às 07 horas, mas ao chegar lá ainda pegava uma fila e geralmente conseguia ser atendida às 08 da manhã, pelo grande fluxo de pessoas. A vantagem de fazer os exames ali era porque eles consideravam o carimbo de urgente, e davam prioridade absoluta na entrega de resultados, isso ajudava no meu acompanhamento de anemia hemolítica, que dependia de resultados recentes.

Na minha história da anemia ainda não tenho uma resposta única sobre a mesma, mas sei que ela é performada de muitas maneiras diferentes (MOL, 2007), naquele momento sua causa ainda não havia sido encontrada (apenas futuramente esta patologia foi tida como secundária do lúpus). Com tal crise inicial, na sala de consultório, para mim era como se a hematologista não soubesse lidar muito bem com meu problema e minhas fraquezas. Sua interação comigo, sua maneira rígida no olhar, sem nenhuma demonstração de comprometimento emocional, para mim fazia parte de um repertório muito peculiar à prática médica. Mas, apesar de sua forma de trabalho ser rotineira, eu tinha questionamentos e sentimentos inerentes a um contexto novo, incerto.

As suas respostas para meu problema não eram claras, pelo contrário, e sim bastante evasivas, o que me deixou apreensiva e sem nenhuma confiança naquela profissional. Minha anemia aparecia no consultório nas minhas queixas de tonturas, no meu cansaço, mas também na minha apreensão em relação ao que eu tinha de fato, nos meus medos. 

Neste primeiro período de tratamento tentei interagir com a hematologista, mas esta não escutava o que eu dizia, não compreendia que minhas dores e opiniões faziam parte daquele quadro, a única coisa que ela indicava era uma intervenção sanguínea, além do uso de uma série de medicamentos. 

Tinha meus questionamentos relacionados ao entendimento do que era doença, queria que ela me explicasse o que estava realmente acontecendo com meu corpo, pois se a doença era autoimune uma transfusão não faria diferença alguma, assim como os alimentos, como acontecido com as indicações de minha mãe – esse era meu grande ponto. Se nada que eu fizesse adiantaria a não ser o uso de corticoide, qual a necessidade real de uso de sangue associado ao uso de corticoide naquele momento? Essa pergunta nunca foi respondida. 

Os meus discursos, as questões da médica e as observações conduzidas no exterior de meu corpo relacionavam-se com minha doença (MOL, 2007). Para a médica, minha anemia se vinculava com um conjunto de sintomas visíveis, uma performance clínica da anemia, mas para mim a minha doença se relacionava com o meu próprio mundo da vida, um novo mundo com o qual eu teria de aprender a lidar, inclusive com a minha percepção de que aquela médica seria um entrave para o enfrentamento da situação, por isso solicitei a mudança de profissional.

Entre as minhas opções enquanto doente percebia modelos alternativos de detecção de meu problema e formas diversas de performance de laboratório que enquadravam meu caso como desvio, mas entre tais opções também estava localizada minha escolha, enquanto sujeito que vivia aquela experiência e se negava a ser colocado apenas como objeto de intervenção médica. Quando troquei de médica queria que alguém sanasse minhas dúvidas com relação à associação de alimentos e/ou sangue para melhoria de meu quadro juntamente com corticoide. Ao questionar a segunda médica sobre isso ela respondeu que eu deveria tomar o corticoide e ficar em casa quieta, sem fazer nenhum esforço, gradativamente seu uso estabilizaria meu quadro de saúde. Ao deixar claro minhas indagações com a nova especialista ela prontamente me respondeu: 

Realmente, Elisângela, eu compreendo sua angústia, no seu caso o que irá conter sua anemia será o uso de corticoide, um medicamento usado para doenças autoimunes que irá estabilizar sua taxa de hemoglobina. Então, vamos fazer um acordo? Você não precisa tomar sangue, desde que fique bem quietinha, se levante apenas para ir ao banheiro, e se movimente apenas para piscar os olhos. Se você me prometer seguir tudo direitinho você logo vai melhorar.

Para Mol (2006) no que diz respeito às práticas de cuidados, é interessante observar que se exige não mais em primeiro plano a eficácia, mas, em vez disso, investigar os vários efeitos das intervenções. Os efeitos sobre os parâmetros corporais e sobre os meandros da vida diária não devem ser separados. Entretanto, na prática todos aqueles que trabalham ou estudam cuidados de saúde são susceptíveis de se inscrever em um ideal de “bom atendimento”. Mas o que é bom atendimento? O que isso traz? O que se precisa e como devemos proceder para alcançá-lo? Estas perguntas não têm respostas óbvias. A própria classificação de tratamentos não é tão fácil, então como lidar com isso? Neste ponto a decisão tem de ser feita. Existem diferentes questões envolvidas nesse processo, consideradas como boas ou más e que requerem uma avaliação do profissional e do paciente, apesar de que, em alguns momentos, as opções dos enfermos são bastante reduzidas nesse processo avaliativo. 

Se no primeiro caso de orientação médica as informações não estavam claras e o modo de interação não ocorreu como gostaria, no segundo momento encontrei uma profissional que procurou me ajudar de forma efetiva a sanar meu problema, me reconhecendo como uma pessoa com sentimentos e vontades, como alguém capaz de compreender e enfrentar sua situação na vida cotidiana, algo importante na gestão do controle da anemia. Importante salientar que a mudança do sítio de decisão definiu novas técnicas de tratamento e estratégias de superação do momento de crise não apenas como considerações boas ou más sobre cuidados de saúde, mas como questões circunstanciais nesse percurso de enfrentamento, levando em conta meu caso específico e não apenas dados padronizados. 

Com isso, foram delimitadas certas decisões tanto pela profissional de saúde quanto por mim, com implicações práticas bem como certos limites que não deveriam ser deixados de lado, dentro de opções reais. Os limites da mensurabilidade e da exequibilidade penetraram de forma profunda na área de cuidado com a saúde, tendo como objetivo maior tornar-me novamente estável (GADAMER, 2006). No meu caso, como em muitos outros, ao tratar da saúde foi relevante observar que embora esta seja o “objetivo da atividade médica, ela não é propriamente ‘feita’ pelo médico” (GADAMER, 2006, p.29). 

Os ensaios clínicos são o padrão da pesquisa de cuidados de saúde, mas se a melhoria nos cuidados de saúde depende da escolha entre as formas de tratamento que já estão lá solidamente institucionalizadas há um problema, porque as possibilidades de tratamento não apenas se materializam por si mesmas (MOL, 2006). Ao seguir um modelo muito específico de cuidados, com categorias fixas (pois existe um protocolo clínico para tratamento de anemia hemolítica) levaram-se em consideração opções de tratamento disponíveis, visando a sua eficácia, como também minhas escolhas e valores postos em jogo nesse processo, destacando não existir uma única maneira possível de trajetórias de cuidados a se desenrolar. Dentro do quadro de ação médica, ou melhor, de orientação médica para melhoria de meu estado grave de anemia estaria o uso de 60 mg de corticoide, uma dose relativamente alta, que segundo a médica seria diminuída progressivamente, conforme os padrões de normalidade e estabilização de meu quadro fossem alcançados. 

O uso do corticoide deveria ser feito depois do café da manhã, três comprimidos de 20 mg, ritualmente. A partir daí passei a me enxergar de outra maneira, meu corpo começou a inchar muito, em pouco tempo já pesava 60 quilos, o rosto bastante diferente, com muita acne e o típico “formato de lua”, caracterizado pela própria médica quando reclamei das minhas mudanças corporais; ela me disse: “esse rosto de lua é normal, com o tempo vai diminuindo, com a diminuição da dosagem”. 

Segundo a médica seria um efeito estritamente normal de uso daquela substância, como acontecia com os outros pacientes. Com esses procedimentos medicamentosos a hematologista importava conhecimentos de outros casos para o meu, como se fossem extensões de uma mesma circunstância, de uma mesma situação. Para mim, nada daquilo poderia ser considerado como normal, eu era (sou) uma pessoa vaidosa e muitas vezes não conseguia me olhar direito no espelho, me senti indisposta para me arrumar. Eu usava óculos escuros para esconder as bochechas, evitava tirar fotos, e muito frequentemente sair de casa. O corticoide foi para mim o grande auxílio, mas também o grande vilão. 

O inchaço facial que a médica apontava como normal no tratamento com corticoide foi citado por Mendelson (2006) como uma das fontes extremas de estresse emocional para alguns pacientes com lúpus, quando se tem que aumentar a dose de prednisona. Eu realmente consigo entender o que significa essa consideração, pois é uma condição nunca superada por mim, vivida a cada momento no qual devo reinserir o corticoide no meu cotidiano. O inchaço facial, produzido com baixa ou alta dosagem de corticoide, me faz sentir bastante incomodada, estressada, mesmo quando as pessoas não comentam. 

Naquele período, meu corpo passava por transformações e isso me causou muitas angústias e emoções negativas com as quais também fui obrigada a aprender a enfrentar, nem sempre superando o problema, a não ser quando se indicava a suspensão dos remédios e os efeitos desapareciam. Quanto a minha médica, esta tinha seu olhar de outsider em relação ao meu problema. Como observou Richards (2008) outsiders só poderão realmente ser espectadores. Eles podem recolher informações sobre o que poderia ser, mas eles não conhecem verdadeiramente como nos sentimos por dentro, ou seja, ela tinha ideia de como essa modificação corporal acontecia não porque ela já tinha experimentado aquela situação, mas porque já havia observado em outros pacientes, o que na prática fazia bastante diferença. Aquilo tratado como irrelevante foi, no entanto, relevante para mim. A doença nos afasta do grande e vasto exterior, “do estar de fora de nossa experiência de mundo, e nos recolhe ao interior” (GADAMER, 2006, p.82).

Esse “rosto de lua”, tido como corriqueiro, era pra mim algo bastante difícil de aceitar individualmente, mas também interferia na própria interação com outras pessoas, pois as mudanças em meu corpo provocavam diversos questionamentos de pessoas conhecidas, havendo sempre uma pergunta, ou afirmação indelicada, relacionada a isso, como: “Menina você tá bem? Você tá é gordinha hein? Porque você tá assim?” Essas perguntas e olhares me deixavam bastante embaraçada, eu quase não saía de casa pelas limitações da doença, mas também pelas perguntas alheias. 

Algumas dessas pessoas eram de minha vizinhança, e me conheciam há muitos anos, pois sempre morei na mesma casa desde a infância até a fase adulta. Eu era bastante reservada, devido a fazer parte de uma família de testemunhas de Jeová. Meus laços de sociabilidade foram estabelecidos fora da minha vizinhança (tendo pouca intimidade com esta durante toda a infância e início de adolescência), nos encontros religiosos, mas isso não impedia as perguntas e curiosidades.

Neste período eu já não frequentava mais as reuniões da religião e tinha uma rede de sociabilidade que começava a mudar, na medida em que passei a trabalhar fora tive maior autonomia e recursos financeiros para as saídas para outras atividades de lazer; os maiores questionamentos também vinham das amizades dessa nova rede, com as quais tinha maior contato direto. Para mim, com as mudanças corporais as minhas possibilidades de “aproveitar mais a vida”, algo que achava importante no momento, ficaram reduzidas, algo bastante difícil de administrar.

Naquela época, eu tinha bastante consciência de como aquele problema da aparência me afetava, porque simplesmente eu mesma me olhava no espelho e não me reconhecia, e com os outros não seria diferente. Meu rosto inchado me provocava sofrimento. Eu sabia o motivo da mudança e não aceitava, demandava da médica uma saída: outro medicamento para que meu corpo voltasse ao normal. Já os outros, estes não sabiam por que meu corpo tinha mudado e com seus olhares e perguntas interagiam comigo de uma maneira para mim insuportável. Neste período não estava preparada para lidar com os outros, ainda não sabia as melhores respostas a serem dadas, hoje em dia depois de anos sei lidar melhor, apesar de ainda incomodar. Atualmente eu não tenho vergonha de explicar que o motivo de estar mais inchada faz parte de um efeito de tratamento, de uso contínuo de medicamento, lido melhor com isso porque acredito que o mais importante é poder estar viva, mesmo com os incômodos que surgem.

Mas, naquele momento de descoberta da doença, na minha cabeça a indagação “como você está?” interligava-se a outros questionamentos relacionados ao porquê de eu estar gordinha (uma pergunta que soava ao mesmo tempo afirmação de eu não estar bem), criando uma situação de grande embaraço e vergonha. Segundo Robbins e Parlavecchio (2006) nós identificamos o “eu” como componente chave da experiência emocional, o termo “autoconsciência” usado para designar experiências de constrangimento e vergonha, na verdade descreve uma relação peculiar do self para si. Para os autores, as experiências de vergonha e embaraço parecem ter como característica essencial a redução do corpo vivido a um corpo corpóreo. Estar envergonhado, por exemplo, é ter sua existência reduzida ao objeto de olhar avaliativo de outra pessoa. Além disso, a experiência de vergonha requer da pessoa envergonhada uma capacidade de projetar a si própria na posição do observador. 

A minha colocação na posição do observador e o entendimento sobre a concepção deste sobre mim e minha doença não aconteceu de forma fácil, pelo contrário, às vezes eu queria que ele se colocasse no meu lugar, parasse de me perguntar tanto sobre minha vida, sobre uma situação considerada privada. Muitas vezes, fiquei com raiva e dei respostas agressivas, palavrões, para que tudo se invertesse e a pessoa criadora de uma situação constrangedora se sentisse constrangida. Indivíduos às vezes constrangem a si mesmos ou outros intencionalmente para alcançar certos resultados sociais (SHARKEY; PARK; KIM, 2004). O constrangimento intencional pode ser usado por uma variedade de razões, incluindo a gestão face a face do self com outros, atenção, a autossatisfação, o teste de situações ou outros, a solidariedade, ou conformidade. No meu caso, o constrangimento causado por outros na situação de interação face a face era desagradável, me sentia muito mais desgastada. Por isso, durante longa data, preferia não responder muito, meus familiares respondiam em meu lugar, dentre outras respostas diziam: “ela está comendo em bom pasto”.

As emoções parecem acontecer quando o mundo é percebido de certa maneira alterado ou transfigurado, de uma forma ou de outra, para o melhor ou pior. Considerando que humor e emoção são em muitos aspectos os caminhos onde nos encontramos no mundo, estes parecem ser a descoberta de nós mesmos dentro de uma situação que está no processo de reconstituição de alguma forma. O mundo como um todo e/ou o seu conteúdo parece mudar de um sentido para outro, e, nessa medida, o mundo apela para a interpretação (ROBBINS; PARLAVECCHIO, 2006).

Em certos momentos, em contraste com a vergonha e culpa, a avaliação de si através do olhar do outro ainda não é um avaliação que a pessoa está pronta para assumir como própria avaliação de si mesma (ROBBINS; PARLAVECCHIO, 2006). Eu vivia uma situação na qual era esquecida em muitos momentos, até que o olhar alheio me fizesse avaliar novamente minha própria condição, e isto se repetia constantemente. Na minha experiência me percebia avaliada de forma negativa por outros, gerando um grande conflito interno e angústia, além de embaraço, me situando num lugar onde não queria estar.

Goffman (1983) considerou algo bastante relevante no contexto de interação face a face, o fato de que quando um indivíduo chega à presença de outros eles procurarão informação a seu respeito, que servirá para definir a situação, “tornando os outros capazes de conhecer o que ele esperará deles e o que dele podem esperar” (GOFFMAN, 1983, p.11). Como disse, antigamente ficava bastante envergonhada, sem graça. Apesar de tentar explicar sobre a doença, sua causa em meu corpo, sobre minha anemia hemolítica autoimune, por exemplo, notava certo desconhecimento das pessoas em relação ao lúpus. Sendo assim, o que os outros poderiam esperar de mim, já que não compreendiam de fato minha situação? 

Destes indivíduos eu já esperava perguntas indesejáveis e constrangedoras, sendo necessário me preparar melhor para lidar com elas, por isso, para diminuir o embaraço gerado pelos questionamentos, identifiquei ser mais fácil dizer sobre a anemia (às vezes antes que me perguntassem, por que já percebia o olhar atento, de cima a abaixo, sem nenhuma discrição ao me verem muito mais inchada), relatando ser algo não melhorado apesar de alimentos e sucos, apenas com o uso de corticoide. 

Com os anos de convivência com a doença, a cada crise e necessidade de uso de corticoide, aproveitei o conhecimento de senso comum de que corticoide engordava. De forma frequente, dentro das respostas dadas na compreensão das pessoas sobre minha mudança corporal estaria a ideia de que corticoide engorda, sempre citavam exemplos de amigos e parentes, isso foi sendo usado como uma espécie de campo de força, certa estratégia para não me expor tanto.

Esta situação de embaraço relacionada à mudança corporal é bastante importante, na medida em que as pessoas com o lúpus passam por diversos problemas relacionados às mudanças consideradas negativas em seus corpos, seja por medicamentos ou por sintomas e deformidades causadas pela doença, como quedas de cabelo, atrofia de membros, etc., enfim, sinais não passados ilesos ao olhar alheio. Na verdade ninguém quer ser visto como algo ruim, geralmente a construção de uma identidade de quem possui uma deficiência por outros é feita em cima de algum estereótipo para dar conotação a um determinado problema que alguém possua, como na noção de estigma (GOFFMAN, 1988). De uma forma geral, a avaliação negativa de outras pessoas mexia com minha autoestima, essa minha mudança corporal mudou meus sentimentos, como também meu modo de olhar e lidar com as pessoas. 

Expor minha doença e limitações não era algo que eu queria fazer naquele período inicial, havia uma exposição indesejada de minha doença nesse percurso. “Exposição indesejada” neste contexto refere-se a um evento que revela algo que uma pessoa prefere ou deseja manter oculto ou dissimulado, o embaraço é o sentimento que acompanha a percepção de uma exposição indesejada ou revelação. A revelação pode incluir uma vasta variedade de temas ocultos, incluindo um tema que uma pessoa sente que não deve ser discutido ou a revelação de motivos de uma pessoa para suas ações (CROZIER, 2001).

O meu período de tratamento com a hematologista continuou, sendo feito à base de terapia com corticoide. Comecei tomando 60 mg ao dia, com a diminuição da dosagem de forma progressiva, conforme a estabilização de minha taxa de plaquetas e de hemoglobina. A alta dosagem de corticoide me causou bastante insônia, alternava dias em que dormia com outros que não conseguia dormir. Ao me queixar com a médica da falta constante de sono me foi indicado o uso de um medicamento de tarja preta, não me lembro do nome da substância. Preferi não comprá-lo por medo de ficar viciada e só conseguir dormir com o uso de remédio. Também estava muito mais irritada por não dormir como gostaria, lembro-me de tomar comprimidos de passiflora e chorar à noite, enquanto todos dormiam.

Enquanto isso, com poucas noites de sono, tentava realizar minhas atividades do cotidiano, inclusive as da faculdade, que não foram interrompidas, mas levadas adiante com certa dificuldade. Algumas vezes eu estava na sala de aula, em disciplinas cursadas pela manhã e não compreendia muito bem o que era dito, pois não conseguia raciocinar direito por ter ficado a noite inteira acordada. Eu estava “acesa”, assim eu dizia, pelo efeito do remédio, pois era assim que eu me sentia, além de exausta, não havendo um bom aproveitamento da aula como gostaria e sendo necessário sempre que possível fichar o material indicado para discussão em sala. Por me sentir muito cansada também recorri a atestados médicos para justificar minhas faltas e pedido de segunda chamada de prova, ao mesmo tempo em que tentava levar meu tratamento adiante.

A retirada do corticoide não poderia ser feita de forma brusca, conforme explicações da médica o corpo não estaria preparado para essa mudança (isso foi sentido na minha dor nos músculos, na minha ansiedade) por isso a diminuição da dosagem foi um pouco lenta. Após estabilização de meu quadro tinha consultas e exames mensalmente, não mais a cada semana, depois a cada trimestre e foi diminuindo a dose. 

Vivi uma sensação de alívio e medo; alívio por saber que aos poucos meu corpo começaria a desinchar e pânico de pensar que ao diminuir o remédio eu poderia voltar à situação de dificuldade do começo. Neste caso, não haveria como saber a não ser vivendo. Os exames eram a base de controle de tudo, a partir deles a terapia era seguida, e ao mesmo tempo minha médica buscava descobrir o motivo daquela anemia, tratada aproximadamente por três anos. Foi então indicado um exame específico, o FAN, um teste usado para detectar doenças autoimunes; já sabíamos que eu tinha uma doença autoimune, uma anemia hemolítica, mas a médica suspeitou não ser a doença primária. 

Este exame também faz parte do rol dos solicitados a quem tem lúpus. A hematologista não me informou sobre a suspeita de lúpus, mas apenas da necessidade de fazer o exame. Com o resultado em mãos, a médica me disse: “Minhas suspeitas se confirmaram, eu já tenho uma resposta para o seu problema. Você tem lúpus e sua anemia é causada por ele”. Meu diagnóstico foi redefinido, colocando-me numa nova seara, tinha a partir dali tinha um corpo estabelecido como lúpico, com novas dinâmicas e implicações no meu cotidiano.

1.2.1. E, então, me descobri assim... Lúpica!

No momento de explicação sobre a anemia hemolítica, de certa maneira eu foquei na palavra “anemia”, compreensível por todos de uma forma geral e assim não tive nenhum tipo de conflito interno relacionado à doença ou muitos questionamentos sobre as minhas perspectivas futuras, na minha cabeça seria parecido com uma anemia falciforme, com o devido tratamento e controle eu voltaria a viver bem. Ao saber do lúpus, num primeiro momento, continuei a focar na palavra “anemia” e em minha cabeça nada mudaria, a hematologista apenas teria definido o motivo da anemia. Ou seja, no meu modo de encarar a doença a única diferença seria a denominação, mudaria apenas o nome para o mesmo problema. Ledo engano! 

Mas a partir de uma experiência perceptiva sobre a doença, encontrando a origem do objeto no coração mesmo da experiência (MERLEAU-PONTY, 1999), fui aos poucos lidando com as mudanças na minha vida e percebendo que não se tratava apenas de uma mudança de terminologia, inclusive notando que a condição de ter lúpus era diferente da de ter anemia hemolítica tanto para mim quanto para os especialistas, por exemplo. O lúpus, dentre muitos problemas, era uma doença para a qual os próprios especialistas não conseguiam explicação para suas causas, gerando muitas incertezas, pela grande incompreensão dada a falta de visibilidade na sociedade e de informações mínimas encontradas no senso comum. 

Existiam muitas questões não claras para mim. Afinal de contas, em primeiro lugar, o que era o lúpus? Foi minha grande pergunta. Nunca havia ouvido falar daquela doença, em nenhum lugar. A médica explicou ser o lúpus também uma doença autoimune, assim como a anemia, onde os anticorpos não me ajudavam, mas me atacavam. Segundo a mesma, ainda não havia uma explicação definida para o surgimento da doença, poderia ser por causas diversas, inclusive hereditárias, mas não havia nada claro, nada definido. Tal doença era tratada com reumatologista com especialidade em lúpus, ao qual eu deveria procurar para dar continuidade a meu tratamento, seria este, inclusive, o responsável pelo acompanhamento de minha anemia.

A percepção é atividade de um corpo situado, a visão de mundo se dá a partir de um ponto de vista (nosso corpo e nossa situação) sobre este, nossa experiência da coisa é dada em aspectos perspectivos (SOMBRA, 2006). Neste percurso inicial de descoberta sobre a doença, fui notando com o tempo que a compreensão de ser lúpica estaria associada ao entendimento da doença definido pelos médicos como também a partir de minhas próprias perspectivas.

A minha médica definia o lúpus como uma doença autoimune que necessitaria de tratamento para o resto da vida, uma doença grave, devendo-se fazer o acompanhamento de forma correta. Por outro lado, ao ouvir tais indicações procurei pesquisar um pouco sobre essa doença desconhecida, para ter minha opinião, encontrando informações na internet que me abalaram muito, criando um grande sentimento de angústia, me colocando em diálogo com a noção de morte eminente ou progressão degenerativa da doença, mexendo com minhas questões existenciais. 

Sentia, enquanto lúpica, bastante temor a respeito de meu futuro, de minha vida se tornando totalmente incerta, na minha compreensão, esta era um tipo de doença com a qual não gostaria de conviver, mas que as circunstâncias me obrigariam a me adaptar. Havia ainda uma grande raiva provocada pela minha impotência na situação. Eu chorava muito, sem mesmo saber explicar o porquê de tanto choro e sentimento de insegurança. Minha mãe suportava tudo, sempre calada, muitas vezes suportou meu mau humor, minhas respostas agressivas, e um dia ela disse: “pare de se preocupar com relação ao seu futuro, porque não sabemos o que será de nosso futuro, o importante é viver o agora”. Naquela época, a minha certeza era de que ela estaria sempre comigo me dando forças, e eu deixava a angústia tomar conta de mim. 

Ela acompanhou todo esse processo inicial de vivência de lúpus, durando aproximadamente 06 anos, entre as dores mais constantes (quando estava com 19 anos de idade) e o surgimento da anemia hemolítica (tratado no HEMOBA por 03 anos). Quando minha mãe fez essa consideração eu tinha pouco tempo de diagnóstico de lúpus, mas já havia vivido situações difíceis e saber sobre essa doença me afligia ainda mais, tirava meu sono, minha alegria de viver e projeção positiva de futuro. Após três anos, minha mãe faleceu de câncer e suas palavras seriam mais bem compreendidas, mostrando a mim que no nosso presente existem seus próprios problemas e intempéries nos quais devemos saber passar. 

Antes disso chorava muito e às vezes sem mesmo explicar o porquê, sentindo muito medo. Na verdade o homem teme “por” algo determinado porque é ele o afetado e o maior interessado. Para Heidegger (1989) existem três elementos existenciais fundamentais que compõem o medo. Em primeiro lugar, o “diante de que” tememos algo, assumindo o caráter da ameaça. Há um temor daquilo que nos ameaça. Segundo, o temer abre para nós um mundo. O terceiro elemento é o “por que” nós tememos, referindo-se ao nosso próprio estar-aí. O temor é sempre primeiramente um fenômeno mais privado, embora possamos temer por outra pessoa, neste sentido o temer seria uma forma de estar com os outros, quando tememos por alguém. Mas o temor pode ser o que é assustador; o horror e a decepção. 

Desapontamento seria uma palavra importante para definir minha condição de lúpica neste período, um sentimento relacionado à minha sensação de fracasso enquanto ser humano. Hoje em dia, meus medos ainda permanecem, principalmente porque agora sou mãe, tenho um ser ainda dependente de mim, o peso de encarar minha condição tem novo nuance, tendo de me adaptar as diversas funções de mãe e sendo necessário um maior cuidado com meu estado de saúde e busca de controle da doença, para viver de forma mais agradável.

Mas os modos de enfrentamento no decorrer da vida me ensinaram a me fortalecer e enfrentar as dificuldades, me utilizando de algumas receitas no viver com a doença. O mundo, para mim, foi sendo construído numa relação de modo imediato, trabalhando e operando com instrumentos no dia a dia (HEIDEGGER, 1989), a percepção das coisas que foram acontecendo ao meu redor me colocou também como extensão desse mundo de doença, onde o aspecto prático obteve relevância central. 

O milagre da vida consciente está ligado ao ter de aceitar a morte. Muitos de nós consideramos a morte como um inimigo, e buscamos fazer tudo o que for possível para evitar a morte. O medo da morte, um fenômeno descrito por psicólogos ou psiquiatras, é bem relevante por quem vivencia uma doença crônica grave, comparada por muitos como um prelúdio de morte. Por diversos momentos tive um sentimento de terror em relação a minha possibilidade de morte, o tratamento teve grande importância nesse processo, na minha busca de uma melhor condição de vida e adiamento de minha morte.

1.2.2. Busca por cuidado e novos desafios.

Em princípio, apesar de diagnosticada pela hematologista eu não compreendia de forma clara o que estava vivendo, a gravidade da doença e como meu corpo reagiria a partir dali. Na verdade eu nem entendia como minha situação tinha se tornado bastante complicada, apenas que em certos momentos sentia meu corpo exausto, por isso a única coisa em minha mente era o dever de seguir o tratamento para ficar boa, como minha mãe me solicitava. De um modo geral, eu buscava na intervenção e tratamento médicos uma tentativa de restabelecimento de meu equilíbrio perturbado (GADAMER, 2006) nessa nova trajetória de doente crônica. 

Ao partir à procura por tratamento descobri que o acesso não seria tão fácil na rede pública. Havia um especialista muito conhecido, inclusive indicado para o meu caso, mas o valor de sua consulta particular estava totalmente distante de minha realidade financeira, o equivalente a R$ 700,00 hoje. Encontrei uma médica no hospital Santa Isabel, integrante do grupo de trabalho deste médico e consegui marcar uma consulta com um preço mais acessível (isto não queria dizer barato, em torno de R$ 300,00 a 400,00 atualmente). 

Na realidade estes médicos atendiam na rede do Sistema Único de Saúde (SUS) neste hospital, mas a minha tentativa de marcação foi frustrada. A recepcionista encarregada pela marcação me orientou a procurar uma consulta particular com alguém da equipe, pois era assim que se dava o processo, e com o diagnóstico da doença o reumatologista daria um relatório e pedido de abertura de cadastro para acompanhamento com a equipe de especialistas em lúpus pelo SUS. 

No dia de minha primeira consulta particular com a reumatologista contei sobre todo o processo de cuidado vivido durante o período de diagnóstico de anemia, sobre as terapias medicamentosas, etc. e esta ouviu atentamente exatamente tudo. Em seguida, me solicitou uma bateria de exames, além da repetição do FAN, numa clínica particular específica, onde o sangue seria mandado para São Paulo, com uma maior probabilidade de certeza do resultado. Quando o exame estivesse pronto eu deveria marcar uma nova consulta, mas enquanto isso continuaria com as indicações de tratamento feitas pela hematologista, inserindo-se o uso de difosfato de cloroquina, um medicamento específico de tratamento para pacientes com lúpus, para melhor controle da doença, ressaltou. Com o resultado dos exames positivos para o diagnóstico de lúpus foi dado um relatório para que eu começasse o tratamento no ambulatório de reumatologia, assim como a atendente já havia me explicado.
Para Williams (1996), no curso normal dos eventos nossa relação com os nossos corpos permanece em grande medida sem problemas e é tida como certa. Nas primeiras consultas não havia uma dimensão clara para mim a respeito das diversas implicações ocorridas com o surgimento da doença, a própria noção de tratamento para “ficar boa” não tinha sido muito bem tematizada. Em primeiro lugar, seria preciso pensar em que condições eu poderia me considerar como boa tendo uma doença crônica aparentemente bastante grave? E a partir dessa nova condição, como estaria engajada ou disposta a me posicionar diante das condições encontradas para uma melhoria de meu quadro? 

Essas perguntas seguiram em paralelo a uma adaptação no meu dia a dia na busca de controle da doença, com os mesmos dilemas relacionados aos efeitos colaterais do corticoide, adicionados ao surgimento de medos surgidos com a nova substância, desconhecida para mim, sabia apenas que poderia trazer algumas complicações no fundo do olho (isso foi enfatizado pela reumatologista); este era um medicamento feito em farmácia de manipulação, me causava bastante dor no estômago, muitas vezes quando a cápsula se dissolvia dentro de mim a substância chegava amarga em minha boca, uma sensação muito ruim, com a qual tive de me adaptar. 

Por vezes eu me esquecia de tomar a cloroquina, indicada depois do almoço, precisava lembrar o horário de remédios diferentes, administrá-los da maneira indicada, prestando atenção nas dosagens corretas de cada um. No início algumas vezes minha mãe me perguntava se já havia tomado, outros momentos eu tinha de lembrar sozinha, esse ajuste era difícil, pois a tristeza também fazia parte de meu cotidiano. Digo que esse ajuste foi difícil porque em períodos de remissão eu costumo tomar uma dosagem menor de medicamentos, às vezes não havendo necessidade de aliar o corticoide com a cloroquina, por exemplo, causando menos efeitos colaterais. Para mim, dava tristeza por causa da doença e dos efeitos dos remédios, ter de me ajustar a isso não foi fácil. 

A rotina do novo ambulatório era totalmente diferenciada do anterior, como também os novos sentimentos desdobrados desse mundo de doente crônica no qual ainda não me encaixava muito bem. No hospital Santa Isabel a mudança já começava pelo modo de interação entre os pacientes. No HEMOBA não havia um dia específico para quem tinha anemia hemolítica, eu nunca encontrei ninguém em minhas consultas que me dissesse ter tal patologia, encontrava pacientes com leucopenia e uma grande parcela com anemia falciforme. A situação de muitos deles era delicada, algumas pessoas estavam bem frágeis, com a imunidade baixa, contavam sobre problemas diversos, mas na maioria das vezes falavam muito pouco, certas vezes em resposta a meus questionamentos. As perguntas a outros surgiam involuntariamente, e eu acabava também falando sobre mim, sobre o surgimento da doença e os problemas pelos quais estava passando. 

Neste período eu não via neles a necessidade de expor seus sentimentos e vicissitudes de forma frequente, às vezes seus parentes também contavam sobre os percalços encontrados pelo fato de morarem no interior, não encontrando o suporte necessário em sua localidade e a necessidade de busca por cuidado na capital. A sala de espera tinha uma televisão, apesar de minha curiosidade frequente e dos questionamentos feitos a alguns, em grande parte da tarde eu ficava assistindo e esperando o tempo passar; o resto das pessoas fazia o mesmo. 

Em outros dias, quando minhas taxas de hemoglobina e plaquetas estavam estabilizadas (e com o aval da hematologista) tinha consulta com dentista, pois havia uma possibilidade de atendimento no mesmo local, a última enfatizava ser bastante perigoso mexer nos dentes, fazer limpeza ou extração quando a taxa de plaquetas estivesse fora da normalidade, explicava haver uma espécie de sangramento interno, devendo primeiro ser controlado, pois caso houvesse uma intervenção dentária no momento de crise poderia criar um sangramento incontido gerando uma situação mais grave, desta forma todo o cuidado era necessário. 

Acabava levando toda tarde no ambulatório, meu atendimento geralmente ocorria por volta das 17h. Apesar de ir às 13h, uma grande parcela chegava sempre muito antes de mim, os pacientes do interior geralmente estavam ali desde a manhã, quando os ônibus de seus municípios os deixavam. Como o atendimento se organizava por ordem de chegada estes eram sempre os primeiros a serem atendidos. Em síntese, no meu tratamento no HEMOBA ter de ir ao ambulatório nunca foi algo que me incomodou, eu sempre interagi muito bem com as pessoas no ambulatório. Apesar de minhas vicissitudes, falar sobre minha vida e ouvir a deles não era problema, mas com o diagnóstico de lúpus as coisas foram se modificando.

Muitas vezes estar num ambulatório para problemas no sangue me colocava numa zona de conforto, apesar de todas as adversidades, para mim tudo era só uma fase e logo passaria desde que a anemia estivesse controlada. Dizer que se está com anemia a outros na sala de espera não tinha o mesmo peso de revelar uma condição de lúpica, era outro contexto, porque o lúpus é associado a algo devastador, tanto pelas complicações contadas pelos pacientes quanto pelo imaginário daqueles que pouco ou nada conhecem sobre a doença, criando um estigma em relação à mesma.

Minha intenção de não compartilhar informações no ambulatório e fora deste era regida por certa política de sigilo como estratégia e autoproteção. O gerenciamento do segredo sobre minha nova condição foi também necessário para manter o sentido de self e integridade pessoal (CHARMAZ, 1983).

Para Heidegger (1989), a relação com outros ou a intersubjetividade não acontece pelo mero lidar, mas por meio da preocupação com algo. Aqui a compreensão do mundo antecederia a interpretação e não como visto na forma usual, quando é preciso primeiro interpretar para então compreender. Nesse contexto, percebi que na minha interação com outros a preocupação com minha doença seria muito mais problemática. O caráter social da existência, o meu “ser-com” ou “estar-aí-com” vivenciava novas dinâmicas com as quais ainda não sabia manejar muito bem. 

No começo da busca por cuidado muitas vezes me sentia perdida, como também certa angústia quando imaginava ter de encontrar aquelas pessoas em cadeiras de rodas, algumas delas bastante debilitadas, outras inchadas pela alta dosagem de medicamento, apesar de ter noção da necessidade de tratamento para o controle de minha doença eu me perguntava mil vezes se era realmente necessário ir até aquele ambulatório médico e passar por aquela situação aflitiva. 

As consultas aconteciam às segundas-feiras, a cada trimestre, e nestas segundas eu ficava bastante mal humorada. Geralmente quando me sentava para esperar ser atendida (não era muito, porque meu horário já estava marcado, apenas solicitavam a chegada meia hora antes), os 30 minutos de espera eram suficientes para que eu fosse inserida em mundos diversos de lúpus para os quais eu não estava preparada, ouvia relatos contados na maioria das vezes por outros pacientes, buscando uma espécie de conforto e apoio que eu não podia dar, pois ainda procurava força para mim mesma e este foi um grande desafio!

Para Gadamer (2006, p.156) é uma constituição básica do ser humano o fato de ele querer se sentir em casa junto a si, “para viver livre de qualquer angústia, afastado de toda ameaça, no confiado, no à-mão e no compreendido”. Ao falarmos da angústia dessa forma não estamos pensando nos fenômenos específicos da antropologia médica, mas numa constituição básica da vida, “a de se arremessar do estreito ao vasto” (GADAMER, 2006, p.156). Falar com outras pessoas na sala de espera me colocava numa posição que me remetia ao mundo de doença como centralidade, de uma doença que insistia em ficar, enquanto o que eu mais queria era sua partida. 

Segundo Hyden (1997) uma doença aguda, na maioria dos casos, tem somente significância temporária em nossas vidas: isso constitui uma perturbação limitada e transitória; ela pode causar em nós um reexame de nossas vidas à luz de nossa própria fragilidade. Por outro lado, uma doença crônica usualmente muda a fundação profunda de nossas vidas, porque a doença cria novas e qualitativamente diferentes condições de vida. 

A doença pode rever nossas ideias do que é variável e nós podemos ser forçados a mudar as premissas a partir das quais planejamos e avaliamos nossas vidas (CHARMAZ, 1983). Atividades nas quais previamente se poderia estar engajado se tornam mais difíceis e existe uma interrupção na definição do indivíduo referente ao passado, o presente e o futuro antecipado. A doença geralmente também envolve um evento crítico que pode ocasionar mudanças extensivas e penetrantes na vida da pessoa; a disrupção biográfica traz à tona questões sobre a identidade, incluindo descobrir quais os aspectos da identidade têm sido perdidos, os que permanecem e os aspectos adicionados, resultando numa redefinição de uma identidade. 

Para Michael Bury (1982), qualquer doença constitui uma perturbação, uma descontinuidade da vida em curso. O aparecimento de doenças crônicas representa a perda da noção de continuidade de biografias, o que o autor denominou de “ruptura biográfica”. Bury (1988) distinguiu dois tipos de significado para tratar sobre doença crônica. Em primeiro lugar, o significado da doença reside nas suas consequências para o indivíduo. As soluções e formas de relação entre os efeitos de sintomas e os esforços para minimizá-los passam a ser empreendidas. 

Em segundo lugar, o significado da doença crônica pode ser visto em termos de sua significância. Para o autor, diferentes condições carregam consigo conotações e imagens diferentes. Estas diferenças podem ter uma profunda influência sobre a forma como os indivíduos consideram a si próprios e como pensam que os outros os veem. As condições crônicas variam muito em termos de seu significado dentro de segmentos da ordem cultural, significados que cercam a doença muitas vezes mudam, certas vezes criando como impacto certas categorias negativas nas interações sociais. Recorre-se ao uso do termo estilo, no contexto de doença crônica, referindo-se à maneira como as pessoas respondem ao seu contexto. Estas podem utilizar e incorporar certos repertórios culturais, relacionados aos processos de enfrentamento e ação estratégica, trazendo variações de foco em significados simbólicos, e práticas sociais dentro de diferentes segmentos da ordem cultural. 

Um exemplo da maneira como as pessoas respondem ao seu contexto de doença foi observado ali na sala de espera. Para eles era importante desabafar, procurar ajuda de outros para lidarem com sua situação de doença crônica, por isso demandavam de mim um posicionamento e/ou fala, algumas vezes condizentes aos seus dilemas, numa tentativa de uniformidade ou certo padrão em relação à vivência da doença, o que para mim foi um grande problema, porque eu não me identificava com ninguém naquele momento. Geralmente quando os pacientes sentavam na sala de espera muito dificilmente falavam sobre as formas de superação da doença no dia a dia, aquele era o local onde se sentiam autorizados a falar de suas internações, medicamentos e efeitos, questões bem adversas, além de sinais totalmente diferentes dos vividos por mim. A cada escuta de casos, e ao ser inserida forçadamente em perspectivas tão diferentes, tentei me colocar afastada de tudo aquilo, uma das estratégias foi de fazer o exercício de não me preocupar muito com o outro, pensava apenas no meu caso, na minha vida, já difícil de lidar, para não ficar ainda mais angustiada. 

Através do corpo vemos o mundo e agimos nele, mas ao fazê-lo, o corpo em grande parte “nos passa em silêncio”. Enquanto estamos conscientes do que vemos, escutamos, cheiramos, tocamos e provamos não estamos normalmente conscientes das bases corporais desses estados sensíveis. Com a doença, por exemplo, as estruturas tidas como certas da vida cotidiana e o corpo de repente, se tornam profundamente problemáticos e incertos; nossos corpos já não falam uma “linguagem silenciosa” (MURPHY, 1987). 

Ter uma determinada doença crônica pode implicar em uma série de características que o enquadra numa determinada condição de vida, é claro, mas não significa que essas mesmas características sejam vivenciadas da mesma maneira. A realidade singular na qual estão inseridos os indivíduos contribui para formas divergentes de continuidade ao curso de suas vidas, dependendo do contexto e situação em que estejam vivenciando a doença. 

Neste novo contexto havia uma relação alterada com meu corpo, este já não mais “passava em silêncio”, fazendo com que eu não me sentisse mais a mesma, por isso eu teria de rever minhas demandas e prioridades naquele contexto, bem como minhas limitações. De certa forma, a angústia que sentia com as falas dos outros também decorria do fato de que estas me alertavam para essa mudança e a possibilidade de vicissitudes futuras, parecidas em maior ou menor grau com o dito por todos. 

O meu corpo aparecia como uma dimensão fundamental de minha experiência, ao perceber esses problemas nos outros eu me percebia ao mesmo tempo. Essa é uma experiência significativa (SCHUTZ, 1979; GOOD, 1994) na medida em que ela representa certa interrupção no fluxo dos acontecimentos, requerendo um ato reflexivo de atenção para o corpo. Sendo assim, tanto a vida como as relações sociais adquirem novos significados, sendo interpretados e construídos em contextos específicos de ação.

A doença aparece como ameaça de vida e de bem estar. O lúpus era totalmente desconhecido para mim, no dia a dia os pacientes se calavam por falta de conhecimento e para fugir do preconceito de outros, de um perfil estereotipado, causando a estes constrangimentos e mais estresse. De certo modo o momento no ambulatório seria de expor tudo aquilo guardado no dia a dia, saindo um pouco do campo de invisibilidade cotidiano muitas vezes estratégico para diminuir os problemas na interação com outros. Importante, portanto, ressaltar que apesar de cada um ter uma vida diferenciada, sintomas diversos, para aqueles pacientes apenas as pessoas com lúpus podiam lhes entender, apenas a eles sentiam vontade para falar sobre os diversos problemas vividos no seu cotidiano de doente crônico, afinal de contas “só quem tem é que sabe”, isso era o mais relevante.

Gadamer (2006, p.97) considerou que aprender a aceitar a doença talvez seja “uma das grandes transformações no nosso mundo civilizado”. Provavelmente minha angústia ao lidar com os pacientes também estivesse relacionada à minha não aceitação de minha própria condição de doente. Restava-me então continuar seguindo meu tratamento, controlando minha doença e minhas angústias. Com minha experiência de tratamento também fui percebendo o surgimento de muitos outros desafios, como veremos mais adiante.

1.2.3. A relação com o tratamento e sua rotina.

O acompanhamento no serviço de reumatologia no Hospital Santa Isabel acontecia a cada trimestre, mas sempre fui orientada a voltar antes do prazo estabelecido caso houvesse alguma complicação. Meu problema estaria relacionado com envolvimento articular, cutâneo, mas principalmente com meu sangue; sempre fazia (e ainda faço) hemograma completo, para o controle de taxas de hemoglobina e plaquetas. O lúpus pode acometer outros órgãos vitais, há uma incidência muito grande de complicação nos rins em diversos pacientes, por isso nos meus exames laboratoriais sempre há uma demanda de quesitos específicos relacionados ao funcionamento do rim, como creatinina, e às vezes proteinúria. Mas, no geral, além do hemograma completo são solicitados exames como uréia, IgG, IgM, bilirrubinas, sumário de urina, etc. A partir da avaliação dos resultados destes os médicos indicam certos medicamentos para o controle dos desvios encontrados.

No HEMOBA, todo o processo de acompanhamento foi feito apenas com duas médicas: a primeira que me acompanhou por menos de um trimestre e a segunda por aproximadamente 03 anos. Por haver uma continuidade de profissional nas consultas a hematologista estava sempre a par de minha situação, lia meu prontuário evidentemente, mas as perguntas feitas seguiam uma linha de continuidade e isso de certa maneira me deixava mais tranquila em relação às tomadas de decisão da médica sobre o meu tratamento e minhas próprias avaliações de seguimento da terapia. Apesar de sempre fazer uma avaliação sobre as orientações dela, no âmbito geral eu procurei aderir ao tratamento para “ficar boa”. 

O hospital Santa Isabel tinha uma dinâmica de atendimento diferenciada, em cada consulta eu era atendida por um médico (a) diferente, isso acontecia por existirem residentes, além de uma equipe de médicos com coordenação geral do chefe do setor de reumatologia; estes iam atendendo a todos, fossem os de consulta anterior ou não. Sempre me incomodava ter essa rotatividade, para mim não havia como criar um elo de intimidade com meu médico, apenas talvez com o decorrer dos anos. Posteriormente percebi que a criação de uma intimidade, mesmo que forçada, foi necessária para melhor interagir com estes e dar continuidade no processo terapêutico, como contarei mais adiante. Por outro lado, quando chegava à sala do consultório eu já estava desgastada por causa da minha interação com os pacientes e familiares, com seus relatos de vida bastante impactantes, e isso era um fator crucial na minha disposição para melhor lidar com a circunstância de rotatividade de especialistas.

Em 2009, o atendimento pelo SUS dessa equipe de especialistas foi transferido para a Escola Baiana de Medicina, somando-se ao problema de ser consultada por médicos diferenciados em cada encontro, havia um atendimento inicial por estagiários. A cada consulta estes me faziam as mesmas perguntas sobre meu quadro, se eu tinha anemia hemolítica, há quanto tempo, etc., questões contidas no meu prontuário. Como estava ainda vivendo um momento de aceitação à minha condição (e angústia), a adaptação a esse processo demoraria um pouco. 

Outro motivo de incômodo na minha rotina com os profissionais estava relacionado com a forma de interação no consultório. A exposição de meu caso entre o estagiário e o médico, a discussão sobre os procedimentos na minha frente e sem nenhum cuidado, apesar de toda a linguagem do campo biomédico, sempre me deixava desconcertada. Fiquei muito mais incomodada ao notar na sala de espera que esse tipo de interação era diferente em outras especialidades. 

Na sala de espera estão misturados pacientes de neurologia, ginecologia, endocrinologia e lúpus, entre as 13h e 16h. A partir das 16h, quando as outras especialidades já estão quase no fim de expediente, o setor de reumatologia começa a atender os pacientes com lúpus. O atendimento é feito por horário de chegada, e geralmente costumo chegar às 14:30h, tempo razoável para perceber um pouco a dinâmica de atendimento. No caso da endocrinologia e neurologia, por exemplo, os pacientes são atendidos pelos estudantes e voltam à sala de espera, nesse período o preceptor discute o caso com seu aluno sem a presença do paciente. Certa vez uma paciente relatou sobre a demora dos estudantes no atendimento porque eles tinham de discutir seu caso, algo bom por estarem com o professor, mas ruim pela grande espera. Depois de alguns minutos de sua fala, o estagiário conduziu-a ao consultório para dar as devidas orientações e encaminhamentos. 

As performances inerentes à pratica médica são uma maneira muito particular de construir a realidade; com o surgimento do corpo como um local de conhecimento médico este foi constituído como um corpo médico. O corpo médico é bastante diferente dos corpos com as quais interagimos na vida cotidiana, pensar anatomicamente é central para o olhar médico. O treinamento é bastante visual, havendo uma anatomia de aprendizagem que exige um treinamento do olho, para ver na estrutura algo não óbvio para o olho destreinado (GOOD, 1994). 

Nas minhas consultas, assim como em tantas outras nas quais há uma interação entre o médico e o estagiário, a apresentação de casos é uma parte crucial do treinamento, na maioria das vezes tendo de seguir um formato muito restrito de diálogo entre ele e o seu preceptor. O que é relevante para o estudante não é tanto sua relação com o paciente, e sim com seus preceptores, pois estes os avaliam continuamente e esta avaliação repercute em sua carreira (SINCLAIR, 1997 apud SOUZA, 2007).

A apresentação de caso possui um gênero narrativo onde a pessoa é formulada como paciente e como problema médico (GOOD, 1994). Ao tratar sobre mim, ressaltando os diversos problemas fisiológicos, além de constrangimento, observava como se dava a atuação destes na sala de consulta, como se eu fosse um fantasma para eles, um ser inexistente, onde as emoções na interação não eram levadas em consideração enquanto fazia-se a discussão de caso. Porém, eu estava ali me sentindo angustiada, apenas esperando que tudo terminasse e me dissessem como deveria seguir com o tratamento, com uma dosagem maior ou menor de medicamentos, etc. 

Segundo Souza (2007) em vez de apenas permanecer na ênfase em como a medicina objetifica o paciente seria necessário propor uma mudança no eixo da questão, nos interrogando sobre os modos como isso acontece. “Através de que práticas ela realiza a tarefa de destituir uma pessoa de suas qualidades pessoais, transformando-a em entidade material portadora de uma lesão?” (SOUZA, 2007, p. 472). Neste contexto é importante destacar que embora se possa argumentar na nossa cultura uma impregnação da concepção trazida pela biologia, onde o corpo é uma coisa que vive em meio a outras tantas coisas de natureza material e a doença uma entidade possuindo um substrato carnal e real, devemos atentar para a experiência do nosso próprio corpo, não o compreendemos como uma entidade separada em física e psíquica, entendendo-o como um modo ambíguo de existir, reunião dessas duas dimensões, ao mesmo tempo possuindo uma história sedimentada em hábitos e habilidades adquiridos ao longo de uma trajetória.

A partir desses modos práticos de atuação do estagiário e do médico nas minhas consultas com o tempo fui criando algumas estratégias para melhor lidar com essa interação desconfortante. Para penetrar no universo como o da biomedicina, que concebe o corpo de modo tão distinto do que ele é para nós, nossa experiência e história, foi necessário que meu senso anterior de realidade se desfizesse e se reconstituísse (SOUZA, 2007), demandando esforço, aprendizado, atitudes e habilidades formadas e amadurecidas na coexistência com os profissionais e com a própria necessidade de melhor conhecimento sobre o lúpus. 

Como já observado anteriormente, este não foi um processo que se deu de uma hora para outra. Exigiu de mim uma disposição para procura de maiores informações sobre a doença, seja através do entendimento geral do significado de cada exame solicitado, com a leitura das bulas de medicamento. Sempre achei a linguagem de tratamento usada pelos especialistas na sua relação comigo bastante cifrada, difícil de entender. Quis compreender um pouco melhor sobre o que acontecia comigo, destrinchando mais essa linguagem dos médicos.

Este saber já adquirido hoje sobre minha doença foi conquistado durante anos de convivência com esta, com muitas leituras, procura de material científico encontrado na internet, artigos no scielo, como também a partir de meus acertos e erros para busca de resolução de problemas no dia a dia. Isso foi necessário porque também percebi que lidar com os reumatologistas é difícil, como também com outros profissionais de outras especialidades. Por isso, com o tempo foi necessário um melhor conhecimento de como tentar resolver minhas dificuldades por mim mesma, além do auxílio do profissional. 

Fui descobrindo os melhores modos de resolver as minhas gripes, por exemplo, pois nem sempre a indicação médica dava o resultado esperado. Uma de muitas vezes em que fiquei bastante gripada procurei uma médica clínica, ela indicou repouso e ingestão de bastante líquido, relatei a mesma o fato de não ter dado certo em outros momentos parecidos, pois em todas as outras vezes tentei apenas repousar, tomar bastante suco e água, mas nada adiantava, sendo na maioria das vezes indicado posteriormente o uso de amoxicilina porque meu corpo muito frequentemente não conseguia reagir como o de um paciente que não tem uma doença crônica como a minha. 

Ela me respondeu que eu não deveria tomar esta medicação de forma alguma, sendo indicada apenas para casos de pneumonia. Apesar de achar que não funcionaria (devido às experiências anteriores), decidi seguir todas as orientações dadas, e antes de sair do consultório ela disse: “beba bastante líquido para liberar essa secreção e repouse para seu corpo reagir”. Com o tempo minha condição piorou, mas como já tinha consulta de retorno com reumatologista naquele período me queixei sobre o ocorrido e foi indicado o uso de amoxicilina com clavulanato, administrado de 08 em 08 horas, além de raio x do tórax. 

Neste sentido, sempre procuro avaliar minha condição, apesar da indicação terapêutica, e também compreender melhor como lidar com os médicos é de bastante ajuda para diminuir as complicações do dia a dia. Por isso procuro estar sempre atenta, comparando o meu caso atual com o já ocorrido, tentando não me descuidar.

Esta necessidade de avaliar minha situação a partir de um melhor traquejo adquirido com maiores informações também tem seus limites, a avaliação do profissional não deixa de ter seu peso. Na minha convivência com outras pessoas com lúpus eu percebi que a maioria fica confusa com a gama de informações dadas sobre a doença, é tudo tão amplo, um campo aberto para diversas possibilidades, por isso as suas próprias opiniões e a situação também acabam pesando, quando não se possui um conhecimento mais apurado sobre o lúpus.

Passei a abrir meus exames antes de ir ao consultório, buscando saber o que significava cada resultado, e fui aprendendo mais sobre essa nova linguagem (tendo em conta minha limitação por não ser da área médica) usada para me dirigir ao estagiário. Às vezes, vou delineando todo meu perfil clínico, sem deixar muito espaço para perguntas, permitindo apenas que façam a medida de pressão arterial, examinem meus órgãos vitais, etc. 

Certo dia, ao anotar os dados contidos nos meus exames para serem discutidos posteriormente, uma das estagiárias me perguntou se eu tinha tido alguma virose recentemente e eu sorri e respondi: “já sei o que é, você viu aí que a taxa no VHS tá elevada, não é? Realmente, eu estava com uma virose durante as últimas duas semanas, como te disse no começo da consulta”. A minha resposta gerou um olhar questionador desta para mim, apesar de não me fazer nenhuma pergunta sobre a possibilidade de ser também da área médica. Eu teria um olho treinado ou destreinado nessa compreensão anatômica subjacente ao campo da medicina na lida com o corpo doente? A dúvida ficou no ar! No geral, alguns deles ficam mais calados e outros mais agradáveis e/ou sorridentes quando procuro modificar a dinâmica no momento de análise dos dados laboratoriais, dos exames anatômicos e perguntas anteriores à entrada do especialista. Talvez possam ter mais cuidado naquilo que pretenderão dizer na minha presença ou não, difícil saber!

O espaço onde acontece as consultas de rotina é dividido ao meio por uma parede de pvc, quando se realizava algumas de minhas consultas ao mesmo tempo podia ouvir as de outros pacientes. Geralmente presto atenção a essas consultas da sala ao lado no final de minha interlocução com o médico e este se retira da sala, quando o estagiário preenche as solicitações de exames para a consulta seguinte, geralmente em silêncio. Os pacientes ao lado, falam muito pouco, são questionados sobre os remédios que estão tomando, sua dosagem, período de uso, etc. Na entrada do especialista estes pouco se manifestam, preponderando o diálogo entre os profissionais de saúde. 

Percebi a necessidade de quebrar essa dinâmica de apresentação de caso, muito frequentemente não permito que haja espaço para uma discussão de caso, pois eu espero o especialista solicitar as informações iniciais sobre minhas taxas atuais e dirijo minha atenção a ele, com certa intimidade dada pelos diversos anos de consultas (ainda que a dinâmica entre o profissional de saúde e o paciente seja restrita), e sempre faço perguntas diretas ao especialista, para serem respondidas à minha pessoa. Isso funciona melhor quando solicito o atendimento com o mesmo médico da consulta anterior, que ajuda nessa lógica de continuidade, nem sempre sendo possível, pois às vezes já está atendendo em outra sala. 

Nem sempre os pacientes se tornam especialistas em sua doença. Pelo que observei nas conversas que eles tiveram entre si, ou comigo na sala de espera, isso é bastante incomum. Grande parte diz não compreender muito bem, tanto o que é dito pelo médico quanto o que seja realmente a doença, ou quando procura fazer isso, através de perguntas e/ou queixas aos médicos, não é dada a atenção que gostariam; por isso a maioria fica calada enquanto está no consultório. 

Apresento abaixo dois exemplos do tipo de queixa que pacientes tinham em relação à falta de respostas. Isso foi discutido por duas delas
 certo dia, quando reclamaram na sala de espera que se sentiam muito incomodadas com o atendimento dado, pois na sua interlocução com os médicos era difícil de serem ouvidas. Também não entendiam e nem se conformavam com as respostas dadas, preferindo ficar caladas, não perguntando nada ao estagiário e nem ao médico. 

Rosana, aparentando trinta e poucos anos e relatando ter seu diagnóstico há 03 anos, justificou sua atitude de ficar calada, contando sobre sua queixa de queda intensa de cabelo ao médico e este “não respondeu nada”. Na sua insistência ele afirmou não notar o problema, então ela disse: “como não tem queda doutor? Olhe aqui do lado esquerdo tem menos cabelo”. Segundo a mesma, neste momento o estagiário levantou da cadeira para olhar sua cabeça, atestando haver muito menos cabelo de um lado que do outro. Segundo Rosana, o médico continuou calado, apesar da afirmação do estagiário, e logo após indicou os exames e medicamentos de rotina, anotados pelo estagiário. Ela continuou: “Por isso eu não falo nada, não pergunto nada, eu fico calada, respondo muito pouco, o que eu falo não adianta nada, cada dia é um médico, então piorou, não falo”. 

Raquel, de meia idade e com diagnóstico há 20 anos, contou que foi convidada para fazer parte de um experimento com um medicamento trazido dos Estados Unidos, tomando-o durante um ano, mas não viu nenhum resultado. Ela não entendia muito bem a finalidade real do remédio, apenas achava importante tentar usar para melhorar sua condição e de outras pessoas no futuro, mas tinha consciência dos efeitos indeterminados e negativos do uso de um medicamento totalmente desconhecido, tendo de assinar um termo e “ser cobaia”, mesmo não compreendendo muito bem como tudo se daria. 

Passado um ano, sem nenhum resultado positivo em seu ponto de vista, pediu para ser retirada sua participação, pois achava estar tomando apenas placebo, “porque você sabe que nessas pesquisas tem aqueles que tomam o remédio de verdade, e outros que tomam aquele negócio, açúcar, placebo”. Para Raquel, o diálogo com a médica nesta época ficou tenso, na medida em que colocou suas dúvidas sobre os resultados obtidos com a ingestão dos remédios, por outro lado sua saída não foi bem aceita, afirmando a especialista serem suas dores psicológicas, “então eu tinha minha vontade, não queria mais tomar aquilo que eu não sabia o que era, então ela ficou irritada e disse que o que eu sentia era psicológico. Então todos os exames, todos os remédios que eu tomo é psicológico, a dor que eu sinto é psicológica?”. 

Nesses dois casos, apesar da diferença de tempo de diagnóstico e problemas, havia um ponto em comum citado por elas: a decisão de ficarem caladas, para diminuir a tensão ocorrida na interação com os especialistas e falta de entendimento sobre a doença para refutar o que diziam.

No meu caso, quando coloco dúvidas diante do médico algumas vezes este pergunta como está minha taxa “tal”, tentando estabelecer um quadro comparativo dentro do campo biomédico, solicitando exames para responder minhas perguntas na próxima consulta com o resultado em mãos, ou seja, para estes os dados contidos nos exames sempre são a base primária de nossa discussão. 

Em uma consulta, com os resultados dos exames e minhas queixas sobre uma tosse incessante, seca, apesar do uso de medicamentos indicados na consulta anterior, doutora Júlia me orientou a fazer um ecocardiograma colorido e um raio-X do tórax, seguindo um caminho de performance clínica ela explicou que a tosse poderia ter relação com um problema no coração, confirmado apenas depois do ecocardiograma. 

Para a prática médica é fundamental o relato acerca dos sintomas, sendo arguido nas consultas, mas se há sintomas é preciso estabelecer o que eles indicam, “o que se pretende é construir um quadro de sua condição atual através da interpretação dos sintomas, mas principalmente dos exames que mostrarão se existe um ‘substrato real’ para suas queixas” (SOUZA, 2007, p.482).

Na consulta seguinte, solicitei a presença de doutora Júlia e perguntei diretamente sobre os resultados de meu ecocardiograma. Segundo ela, os dados analisados não apontavam nada mais grave em algum órgão vital, inclusive no coração, “seus exames mostram que tá tudo certinho”. Fiquei bastante aliviada de ouvir tais palavras, pois o pedido de exame mais específico me colocava no campo de possibilidade de problemas mais sérios, englobando órgãos vitais e isso é sempre mais preocupante. 

No relato de minhas queixas e sintomas às vezes o preceptor indica ao aluno qual o melhor medicamento e que tipo de exame deve ser solicitado para a próxima consulta, outras vezes, quando meu quadro está assintomático e os médicos interagem apenas comigo, os estagiários repetem os exames laboratoriais levados na consulta e pedem para serem assinados e carimbados.

Mol (2007) estabeleceu que a realidade é localizada histórica, cultural e materialmente. Tal localização depende do campo em que se responde. Nos estudos sociais da ciência, o laboratório foi descrito como prática sócio-material onde a realidade é transformada e onde se concebem novas formas de fazer a realidade. Tais formas são exportadas do laboratório, não tanto enquanto “teoria”, mas enquanto vacinas, microprocessadores, válvulas, motores de combustão, telefones, ratos geneticamente modificados e outros objetos, transportando com eles novas realidades, novas ontologias. 

No consultório a realidade também é transformada, o doente se queixa de problemas, como também são analisados os produtos gerados em laboratório, com os números e tabelas encontrados nos exames. Entretanto, na observação sobre o lúpus sempre levo em consideração que os sintomas sempre variam de paciente para paciente, a doença não se apresenta de uma única forma, cada paciente traz consigo novos dilemas, novas queixas e novas histórias.

Como citado, para sanar certas dúvidas sobre minha doença eu me dirigia (e dirijo) diretamente ao médico e nessa interlocução mais direta este procurava saber quando e como se manifestavam os meus sintomas. Apesar de não haver nenhum contato físico (a análise das pálpebras para examinar a cor, a medição de pressão arterial, e todas as observações conduzidas no exterior do meu corpo relacionadas com a doença já tinham sido feitas pelo estagiário), a verbalização diante do especialista é sempre fundamental nesta interação, de certa maneira esse contato me permite ter confiança na indicação médica (dentro de certos limites, é claro!), buscando as melhores saídas para o controle do lúpus. 

Em linhas gerais, é possível afirmar, também a partir de minha experiência, que os corpos dos pacientes com lúpus “estão permeados por matrizes de significação social da experiência, e são (re)criados em cada encontro clínico (GONZÁLEZ, 2011, p.84), nesse contexto de rotatividade de estagiários e especialistas fui encontrando possibilidades de melhor diálogo com estes e compreensão de minha doença e adesão ao tratamento a partir de situações diversas.


Interagir com os profissionais de saúde, dirimir questões, compreender o explicado, ou seja, entender sobre os problemas de minha doença às vezes passa por um processo bastante complexo. Certa vez, eu estava bastante apreensiva, além de sensação de total desfalecimento, por causa da baixa drástica na minha taxa de plaquetas (63.700/uL, quando a taxa de referência mínima seria 150.000), e doutor Gustavo me disse que o padrão de referência de análise para ser considerada como em estado em crise diferia de uma pessoa que não tem lúpus. O meu estado seria considerado crítico (levando em conta o padrão de pessoas com lúpus) se houvesse sangramento nas narinas, ouvidos, algo que ainda não havia acontecido, quando seria necessário aumentar a dosagem para 60mg de corticoide, com internamento caso o medicamento não conseguisse controlar o problema.

Para mim, a indefinição do que pode ser considerado como crítico (com visões diferenciadas entre médicos e pacientes), bem como a abertura para a possibilidade de novos acometimentos, coloca a doença na seara onde “tudo pode ser possível”. Esta explicação completamente natural para o olhar e prática médica gerava um grande desconforto, quando me colocava no campo do incerto e indefinido no que diz respeito às reais diretrizes de meu tratamento, respaldando a imprevisibilidade e reafirmando os caminhos de invisibilidade da doença.

Os médicos sempre nos orientam a observar sinais ou novos sintomas no período de espera para a próxima consulta, caso ocorram devemos procurar ajuda. Mas, em que medida isto seria fácil de determinar? No meu caso, por exemplo, os profissionais podem definir o cansaço mais acentuado, maior palidez, falta de ar, etc. como sinais clínicos que podem levar a uma volta antecipada ao ambulatório, principalmente pelo meu histórico de anemia hemolítica. Para mim, mensurar o grau de cansaço mais ou menos acentuado, por exemplo, em alguns momentos é bastante difícil, principalmente por causa da fadiga persistente e imunidade sempre muito baixa com o uso de imunossupressores. 

A identificação dessa diferença entre cansaço por causa da fadiga persistente e/ou por conta da anemia, por exemplo, muitas vezes só é notada quando o quadro está bastante crítico. Nem sempre essa lógica de observação está tão clara e aparente no âmbito da vida cotidiana, fugir das crises da doença tem seus limites, nem sempre controlados por quem vivencia a doença, mas por ela mesma. 

Isso foi constatado na mudança súbita de meu quadro, há dois anos, quando em apenas dois meses minha taxa de plaquetas desceu bastante, logo após ter tido minha consulta, sem queixas ou problemas nos exames. Meu corpo tinha dado um sinal que eu não sabia identificar, algumas marcas roxas nas pernas e muito mais cansaço e fadiga, para mim associados à intensificação da musculação. O problema de plaquetopenia só foi constatado após três meses, depois de fazer meus exames para voltar à minha consulta, sendo analisado pelo reumatologista, ou seja, identificar os novos sinais do lúpus para mim é muitas vezes problemático.

Em outro momento de minha vida ficou bastante clara uma impotência em relação à mensuração dos sinais para o controle da doença; quando fiquei grávida, há 06 anos. A descoberta da gravidez foi encarada com pleno horror, angústia, tensão e muitas lágrimas, pois se já era difícil viver todos os sintomas sozinha, como seria com um bebê dentro de mim? Por outro lado, sempre ouvi dos médicos que o momento de escolha de gestação deveria ocorrer com a atividade da doença totalmente controlada (?), o que não ocorria no meu caso, tinha vivido um período de crise e ainda tomava alguns medicamentos não indicados em período gestacional, ou seja, o desafio só aumentava. 

Comecei a fazer um acompanhamento com uma obstetra que atendia no serviço médico universitário Rubens Brasil (SMURB-UFBA), doutora Rute. Fui orientada por ela a procurar um hospital para gestação de alto risco, pois meu caso merecia um acompanhamento com melhor suporte para qualquer emergência, além disso, ela já não fazia parto há algum tempo. Com um relatório dado por doutora Rute consegui uma vaga para ser acompanhada na maternidade Prof. José Maria de Magalhães Neto, pelo SUS. Este é um local de referência para gestação de alto risco. Nesta maternidade, os possíveis sintomas do lúpus já apareciam invisíveis no meu cartão de pré-natal, nos meus antecedentes familiares eram grifados incidência de hipertensão, cardiopatia, neoplasia, mas nos meus pessoais estava escrito na parte outros: “LES (?)”. 
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Fonte: Cartão gestante - maternidade Prof. José Maria de Magalhães Neto

Muitas vezes no meu acompanhamento feito pelo doutor Joaquim me pareceu que ele se guiava pelos sintomas familiares, pois os do lúpus pareciam mais difíceis de estimar. A falta de conhecimento sobre o lúpus resultou no seu incentivo de descontinuação da hidroxicloquina, para que não fosse causado nenhum dano ao feto. Não apenas doutor Joaquim, como o farmacêutico que fazia a dispensa deste medicamento salientou que eu deveria deixar a natureza agir por si mesma, parando de tomar o reuquinol; mas eu achei mais importante seguir a indicação do reumatologista e tentar controlar ao máximo minha doença e seus sintomas no período de gestação. 

Eu me sentia muito insegura no meu pré-natal e buscando ter mais segurança eu resolvi continuar com os dois obstetras, pois também não confiava nas indicações dadas pelo obstetra da maternidade de alto risco. Cada mês foi vivido com muita ansiedade e choro, eu fiquei bastante angustiada até chegar o dia da ultrassonografia morfológica, pois sabia que o uso contínuo do medicamento para o controle da doença talvez causasse problemas ao feto. Este foi um momento muito esperado, e ao saber que todos os órgãos do bebê estavam completos senti um pouco mais de leveza, apesar de não diminuir muito a apreensão sobre o desfecho de minha gestação.

Vivi uma gestação relativamente controlada, senti os mesmos problemas que as grávidas sem uma doença crônica geralmente relatam, como anemia, aumento de peso, inchaço nas pernas, eu tomava vitamina para gestante e ácido fólico, continuava tomando o corticoide e a hidroxicloroquina, indicados pelo reumatologista, e aparentemente não havia sintomas que demonstrassem algo mais grave no meu cotidiano, mas os resultados de meus exames mostravam possíveis complicações que deveriam ser verificadas, como notado nas orientações e condutas no cartão de gestante: “1.LES, 2.HEPATOPATIA (?), 3.RCF (?)”. 
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Fonte: Cartão gestante - maternidade Prof. José Maria de Magalhães Neto

Neste período sabia que hepatopatia seria um problema no fígado, a terceira observação não está clara para mim até hoje, mas naquele período decidi não focalizar nas indicações de meu cartão e do médico para lidar com os problemas, continuando com as orientações dadas pela doutora Rute. Ao mesmo tempo, continuava o acompanhamento na maternidade a cada mês, fazendo os exames recomendados de ultrassonografia, exames laboratoriais, ecocardiograma fetal, etc. 

Quando completei 36 semanas, no dia 02 de setembro de 2010, fui ao consultório para minha consulta, que acontecia duas vezes ao mês no final da gestação. Estava me sentindo bem, inclusive fui ao ambulatório sem acompanhamento familiar. Doutor Joaquim olhou meus exames, avaliou, e sem me explicar de forma detalhada sobre os motivos que o levariam a tomar a decisão de internamento, me orientou a dar entrada no setor de emergência, onde seria feita uma melhor avaliação de meu caso. 

Ao sair da maternidade meu cartão de gestante foi devolvido e entendi melhor o que aconteceu, nele constava o seguinte no meu quadro de evolução: “Portadora de LES, assintomática, cursando c/ alteração persistente de ácido úrico, LDH, albumina, bilirrubinas, TGO/TGP (...). Encaminhada ao PA p/ avaliação e conduta (...)”. 
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Fonte: Cartão gestante - maternidade Prof. José Maria de Magalhães Neto

Naquele período, doutor Joaquim ligou para o médico que estava na emergência, explicou minha situação e pediu que fosse liberada uma vaga na emergência, e eu continuei quieta, sem nenhum questionamento e totalmente perdida. Para mim, ele apenas disse que meus exames estavam alterados, por isso eu deveria ficar internada para ser monitorada até o momento do parto, não podendo voltar para casa. Então, liguei para meus familiares, completamente atônita, com medo, pois não sentia nada, mas precisava ficar internada, tudo poderia acontecer dali por diante, pensei.

Ao chegar à emergência, assinei um termo de internamento na entrada, havia diversas mulheres em trabalho de parto nesta sala de espera, algumas se retorcendo, chorando de dor, outras abaixadas ou sentadas no banco esperando haver uma vaga para internamento. A prioridade era dada a quem já fazia acompanhamento no ambulatório do hospital, mulheres com alto risco de gestação, mas também existia um atendimento para pacientes de fora, mais difícil de conseguir vaga devido à demanda específica do hospital. Eu olhei todas aquelas mulheres e seus familiares, assinei o termo (ninguém da minha família havia chegado ainda) e fui encaminhada para um leito da emergência; o plantonista veio ao meu encontro, perguntou minha profissão, minha idade, tempo de gestação e explicou que eu iria ficar internada, em observação. Minha consulta foi no fim da manhã, disse que estava com fome e ele respondeu que tudo seria providenciado, eu deveria vestir a roupa do hospital e esperar meus familiares e uma vaga na enfermaria, que surgiu no fim da tarde. 

Fiquei uma semana internada, a cada dia tinha de fazer exames laboratoriais, como também tinha minha pressão arterial e temperatura medidas frequentemente. A prescrição dos medicamentos permaneceu, sendo trazido de casa a hidroxicloroquina, pois não havia disponível no hospital. Foi também dado um cartão no qual eu deveria marcar um traço vertical a cada vez que eu sentisse o bebê se mexer. No começo eu fazia sem problemas, mas no terceiro dia não fazia com tanta frequência, fiquei entediada, pois não sentia nada e tinha de ficar presa (me sentia numa gaiola, pensava); muitas vezes olhava pela janela e via as pessoas lanchando cachorro quente, e tinha dieta com restrição de sal, achava a comida sem gosto, às vezes reclamava, mas comia. 

Eu observava pela janela a dinâmica das pessoas entrando e saindo do hospital, comprando lanches, picolé, taxis saindo com parturientes, etc. eu tinha vontade de sair, mas deveria ficar. Uma vez fui até o elevador, para analisar como escapar, seria difícil com a roupa do hospital, mas tinha uma camisola que poderia passar como vestido, guardada no pequeno armário com meus poucos objetos (era proibido levar muita coisa, deveriam ser usados apenas os pessoais e de higiene). A decisão de fugir logo passou depois que avaliei meu caso, apesar de não sentir nada, meus exames mostravam que não estava bem, também sabia que se eu saísse abriria mão de minha vaga para o parto; o hospital dispunha de UTI neonatal, considerei também esse fato. 

Passei a interagir com outras pacientes para que o tempo passasse mais rápido, havia uma televisão colocada numa parte do corredor, onde cabiam algumas cadeiras, eu me sentava na maioria das vezes para assistir depois do almoço ou do lanche da tarde. No exame de ultrassonografia do dia 08 foi identificada uma perda de líquido na placenta, o médico de plantão me disse haver uma boa parte da placenta calcificada, tendo como indicação um parto cesáreo, por isso eu deveria me preparar, fazendo jejum após as 22h, pois na manhã seguinte seria feito meu parto, no dia 09 de setembro. Alguns problemas aconteceram no dia 09, muitos oriundos da falta de conhecimento dos médicos para lidar com uma paciente lúpica no momento do parto, tendo este sido realizado apenas no dia 10 de setembro; retomarei a discussão sobre isso mais adiante. 

Esses exemplos mostram que a observação dos sinais da doença passa por circunstâncias que podem fugir de nosso controle. Com a hipoglicemia, por exemplo, (MOL; LAW, 2004) o doente aprende a se alimentar quando sente a hipoglicemia chegando, fazendo algo para aumentar o seu nível de açúcar no sangue e evitando essa produção de hipoglicemia, apesar de que essa autoconsciência não seja de forma alguma simples. Na minha rotina de tratamento, foi necessário criar uma estratégia para identificar os possíveis sinais de crise.

Geralmente costumo guardar requisições de exames em excesso e quando tenho dores mais constantes ou alguma parte do corpo roxa (um sinal aprendido indicando um possível problema com as plaquetas), procuro fazer exames antecipadamente; caso haja alteração em alguma taxa, principalmente hemoglobina e plaquetas, é o momento de voltar ao ambulatório. O período de diminuição de dosagem de medicamento sempre me faz ficar mais alerta bem como o quadro de remissão da doença, por isso às vezes mesmo quando considero tudo dentro da normalidade (levando em conta as dores, fadiga e viroses habituais) procuro fazer exames no intuito de me precaver de possíveis problemas no futuro. O sentimento real é de vulnerabilidade, pois embora o diagnóstico da doença tenha trazido certa validação a respeito de minha real condição (MENDELSON, 2006), isso não alivia a dificuldade de gerir a incerteza dos sintomas flutuantes.

Importante ressaltar a existência de outras questões envolvidas nesse percurso de rotina de tratamento e no próprio enfrentamento das crises da doença, em certos momentos requerendo dos pacientes uma avaliação de seu caso e tomada de posição em consonância com aquilo que é permitido no momento, nem sempre se enquadrando a um campo fechado delimitado pelos profissionais de saúde. As escolhas de adesão ou não ao tratamento, por exemplo, tem suas consequências e muitas vezes são citadas por estes profissionais como fator central para as crises. Um exemplo disso foi observado há algum tempo, quando aguardava pela minha consulta na sala de espera, aconteceu uma situação marcante e tensa, que chamou não apenas a minha atenção, como a de todos ali presentes. 

Havia na sala de espera uma moça que aparentava ter 30 anos, Rosa, e estava se queixando de fortes dores, dirigia as mãos à cabeça, segurando a testa, inclusive chorava sem parar. Sua mãe, que a acompanhava, pedia para ter calma. Chegou uma estagiária da equipe de reumatologia, perguntou sobre o problema de Rosa e sua mãe começou a explicar ali mesmo na sala de espera que a havia internado dias antes no hospital Roberto Santos, mas lá não foi dada a ela nenhuma assistência necessária e, por conta disso, resolveu assinar a alta e levá-la para casa. Depois disso, a única saída seria a tentativa de ajuda naquele ambulatório para conseguir uma vaga no hospital Santa Isabel e interná-la novamente. 

Eu estava ao lado da senhora, observando tudo atenta e calada, quando a estagiária respondeu: “Pois é... A senhora cometeu um erro assinando a alta da paciente.” A mãe de Rosa (a última até então ouvindo tudo sem se manifestar) tentou explicar o motivo que a fez tomar a decisão, informando não haver condições de permanecer no local, pois sua filha estaria jogada no meio do corredor, sem remédio. Neste caso, avaliaram um melhor cuidado em casa, com menos riscos de contrair novas doenças.

A estagiária prometeu conversar com o doutor e ver de que forma poderia ajudá-la. Minutos depois ela voltou acompanhada do próprio médico; que explicou à mãe da paciente não haver vaga para sua internação, talvez houvesse na manhã seguinte se outra paciente tivesse alta, e, até lá, ela deveria tentar manter a calma, pois ele procuraria resolvido tudo da melhor maneira possível. Pediu para deixarem os telefones de contato e serem informadas no dia seguinte sobre a decisão. Em nenhum momento o médico fez algum questionamento sobre os motivos que a levaram a estar em crise, este falou muito pouco, com a voz firme prometeu ajudar aquela moça aflita. Entretanto, muito provavelmente este já havia informado sobre o caso à sua estagiária (ficando claro na maneira como interagiu com a paciente após a saída do reumatologista) e a dinâmica de interação entre elas ganhou uma nova direção.

Ao continuarem a conversa, a mãe de Rosa pediu à estagiária o número de telefone do hospital para ligar e ter notícias, ela respondeu ser necessário aguardar o contato e olhando ao redor, com alto tom de voz, frisou: “Sua filha não quer seguir o tratamento, toda vez é a mesma coisa, da última vez ela ficou em coma durante 08 meses, conseguiu se restabelecer e não compareceu no dia do retorno da consulta. Assim fica difícil, não é?” Ela olhou fixamente para a moça e ressaltou a necessidade de tratamento contínuo, e caso não o fizesse a única prejudicada seria ela mesma. 

Depois disso, fui refletindo sobre o fato de que nem sempre quem vai ao ambulatório segue o tratamento de forma restrita e/ou toma os medicamentos nos horários corretos. A consciência dos médicos sobre a possibilidade do paciente burlar as indicações dadas no tratamento é bem clara no trabalho de Souza (2007). Ao tratar sobre discussão de caso entre médico e seu interno observou que na interlocução entre eles foi feita uma distinção entre o que era prescrito e o que era usado, para ser possível reconhecer os efeitos reais da droga sobre o paciente, como observado na fala do preceptor: “Na receita é uma coisa, o que ela está tomando é outra. Interrogue se ela está realmente tomando, porque a pressão está alta, mas eu estou achando complicado aumentar mais um medicamento para ela” (SOUZA, 2007, p.485). A informação sobre o uso da droga aparece como fundamental para a deliberação sobre o rumo do tratamento, alterando ou mantendo a prescrição. 

Na minha vivência cotidiana tenho procurado seguir o tratamento e uso de medicamento da maneira indicada sempre que possível, mas ainda assim muitas vezes vivi períodos de crise; foram inseridos novos medicamentos, como o uso da azatioprina depois de um ano de uso de corticoide sem que o controle desejado de minha plaquetopenia fosse alcançado. Eu administrava a dose correta para o controle de meu sangue, todos os dias, diminuindo aos poucos para esperar o corpo se recuperar (e também pela indicação médica de redução gradativa), lutando para estabilizar meu quadro. 

Apesar de todo o cuidado, era só o reumatologista diminuir a dosagem do corticoide para 05mg ao dia e a situação ficava crítica. Essa condição era definitivamente estressante. Em alguns momentos tive vontade de parar de tomar todos os remédios, pois a ingestão de imunossupressores afeta o meu equilíbrio emocional, requerendo de mim uma autoconsciência constante da gravidade de minha doença e maior necessidade de pesar os prós e contras da rotina de tratamento para continuar ingerindo esses medicamentos.

Para os médicos, o estado de vigilância é uma indicação terapêutica e a continuidade do tratamento é condição desse processo. A volta para a consulta seguinte (e as práticas de adesão que acontecem fora da clínica), está ligada ao seguimento de um ritual de tratamento esperado pelo médico para lidar com a imprevisibilidade da doença. Entretanto, para aqueles com lúpus, mesmo fazendo o tratamento do modo indicado (tomando os medicamentos, voltando na consulta seguinte) não há garantia de estarem livres de novos sinais da doença, ou de uma recaída, por isso, como já discutido, há um pedido de atenção pelos especialistas.

No que diz respeito à informação para fazer as melhores escolhas, a terapia medicamentosa aparece como um ponto relevante nessa rotina. A prescrição de certos medicamentos tem como objetivo “otimizar” o paciente, enquadrando-o nos padrões estabelecidos de normalidade. “Ao se estabelecer um perfil como meta a ser alcançada, buscam-se quais e quantas são as drogas adequadas para se chegar a ela” (SOUZA, 2007, p.486). 
Mas os pacientes, em certos períodos, são colocados numa seara na qual não gostariam de estar, com implicações que os fazem refletir a respeito do seguimento de uso de medicamento de forma mais restrita. Como sabemos, certas vezes existem efeitos colaterais bastante agressivos, atacando outras partes do corpo. 

Para a retirada de alguns medicamentos no sistema público de saúde, por exemplo, solicita-se ao paciente a assinatura de um termo de consentimento. No meu caso, observei que existem algumas questões conflitantes na autorização de uso de hidroxicloroquina (medicamento de que faço uso há alguns anos), e muito provavelmente os parâmetros estabelecidos do que é mais ou menos nocivo acabam sendo pontos para muitos pacientes reverem seus conceitos em relação à sua administração. Na realidade, seguir uma terapia medicamentosa com efeitos colaterais adversos é um dos grandes desafios ligados à aderência ao tratamento e sua rotina. 

O termo de esclarecimento e responsabilidade para o uso de hidroxicloroquina relata os efeitos negativos e supostos benefícios. O paciente deve expressar sua concordância e espontânea vontade em submeter-se ao tratamento, assumindo “a responsabilidade e os riscos pelos eventuais efeitos indesejáveis”. Como beneficio de adesão enumeram-se: a prevenção das complicações da doença, controle de sua atividade, melhoria da capacidade de realização de atividades funcionais e na qualidade de vida.
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Fonte: Componente Especializado de Assistência Farmacêutica (CEAF).
Em minhas consultas nunca foi citada a grande quantidade de efeitos negativos do uso, na realidade com a assinatura do termo deixa-se a responsabilidade de leitura e entendimento para o paciente, e são citados apenas problemas oftalmológicos, indicando-se a procura de especialista anualmente. Há bastante ênfase ao uso contínuo deste medicamento, que leva algum tempo para fazer efeito no corpo, afirmam. 

Apesar de não dizerem nada, para mim, ter de assinar um termo sempre me faz refletir sobre os perigos dos medicamentos. Quando li o termo de esclarecimento e responsabilidade dado há certo tempo resolvi fotografar e deixar guardado para analisar com calma, pois na época tinha a necessidade de pegar o remédio o quanto antes, não me permitindo refletir sobre os prós e contras (este medicamento possui grande demanda, muitas vezes ficava indisponível na farmácia). Esta era segunda vez que me deparava com o termo de responsabilidade, pois o local de disponibilização de medicamento tinha mudado (antes era fornecido no posto da Rua Carlos Gomes) para o hospital Ernesto Simões em meados de 2014, sendo necessário fazer cadastro e assinar o termo de responsabilidade. Na primeira vez, há alguns anos, fiquei um pouco cismada ao ler aqueles efeitos negativos e centralizei minha atenção apenas nos aspectos positivos do uso.

Dentre os pontos negativos relatados no termo há uma gama de efeitos que devem ser levados em consideração no seu uso; muitos deles estão relacionados à visão, o termo enumera alguns deles: “visão borrada e fotofobia, retinopatia, atrofia do disco óptico, diminuição da acuidade visual”, entre outros. No que se refere ao sangue pode haver parada na sua produção, das células brancas pela medula óssea ou diminuição de plaquetas, além de destruição das células do sangue e outros problemas.
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Fonte: Componente Especializado de Assistência Farmacêutica (CEAF).
Depois de pegar o medicamento, com calma, observei os detalhes do termo e comecei a examinar a bula para saber de outros riscos não explicados no consultório. Além desses efeitos negativos havia diversos outros, tantos que até assustavam! Dentre as precauções e advertências contidas na bula, o risco-benefício deve ser considerado quando existirem alguns sintomas, como por exemplo: desordem sanguínea severa, distúrbio gastrointestinal, disfunção hepática, desordens neurológicas, etc. Sugere-se ainda o monitoramento do paciente principalmente com exames de contagem sanguínea completa, exame oftalmológico e neuromuscular.

Na rotina de tratamento, há uma necessidade redobrada de vigilância por causa da doença e dos efeitos adversos dos remédios, por isso devemos fazer exames contínuos. Ao tratar sobre os problemas relacionados ao uso de medicamento passo a refletir sobre um ponto não citado e/ou não levado em consideração pela estagiária, ao repreender a moça que procurava por internamento, o de que a relação de custo-benefício no tratamento pode ser conflitante. Como pesar os benefícios? Até que ponto isso é possível? Podemos medir a influência do profissional de saúde nesse processo?

Apesar dos relatados benefícios, na prática muitos dos pacientes já me contaram na sala de espera não fazerem uso do remédio, apesar de dizerem fazê-lo, o peso negativo para eles seria bem maior, sendo melhor para muitos evitar a ingestão. Particularmente, na observação de prós e contras tenho consciência dos efeitos maléficos, mas ainda não pude deixar de tomá-los e ao mesmo tempo ter minha doença sobre controle, como já disse, muitas vezes esta não é controlada totalmente, inclusive com o uso destes. Por isso, faço anualmente os exames de acuidade visual, pressão e fundo de olho, e outros exames laboratoriais pedidos a cada trimestre, monitorando os problemas possíveis com o uso contínuo. 

Apesar dos aspectos negativos descobertos com o tempo, o uso contínuo da hidroxicloquina promove a diminuição das dores nos meus ossos, além do comprometimento cutâneo. Com o tempo, nas indicações de medicamento e/ou tratamento foram levadas em conta certas lógicas estabelecidas no dia a dia de controle da doença, para uma melhor qualidade de vida, muitas destas também pesadas a partir da gravidade e fuga das crises. 

A função seletiva de interesse nas situações organiza o mundo em camadas de maior e menor “relevância” (SCHUTZ, 1982), direcionando o curso de ação à luz do que o indivíduo julga ser importante para suas convicções. Pouquíssimas vezes eu deixei de tomar a hidroxicloroquina por iniciativa própria, isso ocorreu em dois ou três momentos de lazer, quando quis ingerir bebida alcoólica. As outras vezes ocorreram quando faltava no posto de saúde e achava que podia aguentar alguns dias sem entrar em crise (hoje em dia, compro a medicação quando não há no posto). Apesar de deixar de tomar para o lazer duas ou três vezes há algum tempo, sem nenhuma preocupação adicional, no ambulatório eu disse ter deixado de utilizá-lo apenas quando não estava disponibilizado na farmácia; pois poderia ser imputada a mim a única culpa para a causa de meus problemas.

Dentro do contexto de convivência com a doença, no dia a dia, a partir de um mundo que estava (está) ao meu alcance real ou potencial tive (tenho) como opção a seleção de fatos e eventos de importância primária que realmente seriam ou viriam a ser possíveis fins ou meios, obstáculos ou condições para a realização de projetos, ou que se tornariam perigosos, prazerosos ou relevantes de alguma maneira. Meus projetos seriam (são) baseados nos diversos graus de conhecimento dos fatores que estavam (estão) envolvidos, podendo ser precisos e detalhados ou sob a forma de um esboço relativamente vago (SCHUTZ, 2012).

Os sistemas de relevâncias também passam por mudanças, mas é permeado por um interesse imediato que motiva os pensamentos, planejamentos e ações, estabelecendo-se problemas a serem resolvidos e os objetivos a serem alcançados. É evidente que esse sistema de interesses não é nem constante, nem homogêneo. Não é constante porque os interesses ganham pesos diferentes, não é homogêneo porque podemos ter os interesses mais disparatados. O peso no qual cada indivíduo pode dar a cada item acontece em um conjunto de possibilidades múltiplas. Sopesar dependerá de interesses, tanto momentâneos como de longo prazo. O indivíduo “decide não apenas quais as alternativas devem ser preferidas em relação aos objetivos imediatos, mas também quais dos cursos de ação possíveis que levam a um mesmo destino podem ser adotados” (SCHUTZ, 2012, p.41). 

As formas de enfrentamento adotadas no tratamento estavam (estão) ligadas a um rol de questões respondidas no lidar cotidiano: Como deveria (devo) fazer? A partir de quais critérios? Quais destes seriam mais importantes? Por quê? No entremeio das respostas a essas questões a demanda de um processo avaliativo na minha experiência como doente foi (é) moldada e ajustada pela circunstância (ALVES; SOUZA, 1999). 
O olhar do médico é guiado pelos pressupostos da ciência da natureza, uma teoria da experiência orientada neste caminho não percebe a historicidade interna da experiência. “O escopo da ciência é objetivar a experiência até que fique livre de qualquer momento histórico” (GADAMER, 1999, p.353) Sua objetividade ficaria garantida na medida em que experiências poderiam ser repetidas por qualquer pessoa. O foco é dado ao que é sempre objetivo de qualquer experiência, sendo válida na medida em que se confirma, “sua dignidade repousa na sua reprodutibilidade principal. Mas isto significa que, por sua essência, a experiência suspende em si mesma sua própria história e a extingue” (GADAMER, 1999, p.353).

Quando se pensa na essência da experiência apenas por referência à ciência acaba-se simplificando o processo no qual se reproduz. O entendimento de questões sobre tratamento não pode ser feito sob pressupostos simplificadores como a imputação de crise pela falta de acompanhamento ambulatorial, isso é apenas um dos pontos, visto que as vivências típicas do lúpus muitas vezes são permeadas por contradições.

Nem sempre as boas decisões, do ponto de vista do doente, se interligam ao que é indicado pelos profissionais. No meu caso, para algumas decisões serem tomadas em minha rotina de tratamento foi necessário buscar outras informações, novos modos de conhecimento e práticas para lidar com minha doença. Existem várias vantagens e desvantagens no contexto complexo de cuidados médicos e sua rotina, precisando-se saber lidar com eles.

1.3. Mundo da doença como esfera de ação: o fazer cotidiano.

No início, com o diagnóstico do lúpus eu chorava muito, não aceitava minha doença, vivia em isolamento, a maioria das vezes no quarto. Em diversos momentos fui tomada por um sentimento de angústia, medo e incerteza, como já descrito, lidar com isso na vida diária fez parte de minha rotina inicial, a ideia de morte iminente ainda bastante impactante neste período era um dos grandes problemas a enfrentar e em certa medida influenciou na minha interação com outros. 

Nesse período eu já havia pedido para sair do emprego, apenas fazia faculdade, tentava centralizar meu foco nos estudos, e sempre tentando esconder de todos aquilo que tinha e sentia publicamente. O isolamento se deu em relação a aqueles de convivência mais próxima (mais antigos, com os quais convivi desde pequena em ambiente religioso e os mais recentes, surgidos no final de adolescência, quando deixei de frequentar as reuniões das testemunhas de Jeová) ou de pouca convivência (como a vizinhança), porque faziam uma comparação com meu estado anterior (principalmente porque fiquei bastante inchada com uso de corticoide). 

Os questionamentos sobre minhas mudanças corporais sempre foram os aspectos mais desconfortantes, não contei a quase ninguém sobre a doença, não havia uma ligação implícita ao descobrimento do lúpus, porque ele foi encoberto o tanto quanto possível. Por isso, além de ficar em casa para me poupar, pelo esforço para continuar as atividades acadêmicas, eu também fugia dos olhares e perguntas de outros. 

Geralmente era muito difícil de encontrar alguém, pois saía pouco de casa, mas quando alguma pessoa me via voltando da faculdade, por exemplo, fazia as perguntas de praxe: como eu estava, porque havia sumido ou porque estava daquela maneira, mais gordinha. 

Aqueles que faziam parte de minhas relações mais recentes, com quem costumava socializar, sair para lazer, etc. por vezes me convidavam para fazer algo, ir a um barzinho, uma praia, etc. Para eles, minha resposta era sempre afirmativa (uma exposição de alegria apenas momentânea, embora intimamente eu estivesse triste, tinha medo de contar sobre minha doença e ser discriminada), mas preferia continuar em casa, pois ali me sentia mais protegida, com o cuidado de minha mãe. 

Esta foi minha principal cuidadora nos primeiros anos de convivência com a doença e dilemas de morte. Às vezes eu sentava na varanda de casa, e ficava encolhida no canto, olhando a dinâmica da casa, de meus irmãos, em muitos momentos me senti mal por dentro e por fora, nesse período minhas articulações inchavam com maior frequência, apesar do uso do remédio, com as dores, as lágrimas apareciam no meu rosto e eu permanecia em silêncio. Minha mãe sempre me perguntava o que eu estava sentindo, isso contava muito para mim, pois o cuidado não se restringia apenas em fazer as atividades domésticas, a dieta em ferro, a preparação de sucos, também estava em querer saber o que eu sentia, além de ter consciência do que eu já tinha. Nenhuma queixa ou dor relacionada à minha doença foi posta em dúvida por ela, pelo contrário, sentia grande apoio e consolo.

A minha relação com meu pai, por sua vez, se estreitou um pouco mais no momento de maior crise (este já não mais morava comigo e meus quatro irmãos desde os meus 09 anos de idade). Ao seguir uma rotina de consultas e exames sua presença se tornou mais constante, ele ajudava no deslocamento, pois tinha carro, facilitando o processo de cuidados médicos. Era ele quem procurava os medicamentos comigo na farmácia, comprava meus alimentos indicados na dieta rica em frutas, sucos, legumes e verduras, sugeridos por minha mãe. Ele ligava diariamente para saber se estava melhor, se a terapia estava fazendo efeito, se a crise diminuía ou não, como também se encarregava de buscar os resultados dos exames para serem levados para consulta. Mas, ele nunca manifestou sua opinião até o presente sobre minha doença, talvez ainda estivesse tentando entender o que ela era. 

O meu relacionamento com meus irmãos também mudou, no começo na interação com eles minha mãe ressaltava a necessidade de um maior cuidado comigo, pois para ela eu tinha a saúde mais frágil, pedia a eles também maior paciência. Em certos momentos eu tinha prioridade nas tomadas de decisão de minha mãe e eles procuravam seguir sem muito questionamento, levando em conta minha situação crítica. Em alguns momentos sentia dores de cabeça muito fortes, às vezes não conseguia ver a luz do sol ou ouvir muito barulho, tais coisas tinham um peso insuportável. Mas, ao longo do tempo, com o tratamento tudo foi melhorando. 

Com a estabilização de meu quadro, passei a criar formas de seguir minha vida sem depender tanto de outros, mas tendo consciência de até onde poderia ir. Com o tempo, apesar do cuidado de todos, fui percebendo a necessidade de me adequar às vicissitudes da doença, às suas dores, à fadiga constante, às anemias, baixa de imunidade, enfim, com tudo que a vida me oferecia. O doente tem de aprender a se recuperar, tendo a tarefa de encontrar a saída de sua situação social de declínio, mas é também consciente de seus limites de “todo o ser-capaz-de-fazer humano, assim como da tarefa própria de aprender a aceitar limitações” (GADAMER, 2006, p.97).

Aos poucos as reações dos meus irmãos também foram se modificando, tanto pela percepção de minha adaptação quanto por causa de suas próprias preocupações cotidianas, ou seja, cada um foi cuidando de si e eu procurando seguir a minha própria vida como podia, sem pensar mais o tempo todo em minha possibilidade de morte. 

Essa adequação à rotina nunca foi fácil, pois as dores, cansaço e fadiga permaneciam. Mas a tentativa de adaptação suscitou em meus irmãos novas questões e novos modos de olhar para minha condição. Em certos momentos diziam: Pra ir pra faculdade, você não tá doente! Como uma pessoa tão doente vai à faculdade? Executa diversas atividades?

Apenas minha irmã mais velha já fazia faculdade, mas os outros irmãos mais velhos (uma mulher e um homem) e um mais novo não estavam na universidade e não trabalhavam, nem estudavam (após a conclusão do ensino médio), dependendo da renda da ajuda de minha mãe e meu pai. Minha irmã ansiava fazer faculdade, mas tinha dois filhos pequenos, assim tudo ficava mais difícil. Os outros dois nunca mostraram nenhuma motivação para a universidade, após alguns anos fizeram curso técnico em segurança do trabalho e eletromecânica.

O olhar avaliativo de minha condição por meus irmãos de certa forma afetava minha autoestima social, ao ser exposta aos olhos de outros; essa avaliação e esse olhar não eram desejados (ROBBINS; PARLAVECCHIO, 2006). A superfície do corpo que contém o nossos órgãos sensoriais coloca diante de si um mundo sensorial de nossa experiência vivida com outros e as coisas. No entanto, nos momentos de perturbação, como na doença, falta de jeito, ou exposição aos julgamentos de outras pessoas, o corpo vivido se torna um objeto de nossa atenção. (FUCHS, 2003). Em outras palavras, há uma identificação de si mesmo de um problema. Constrangimento e as emoções “autoconscientes” parecem ocorrer sempre dentro da dinâmica na qual o corpo vivido é momentaneamente reduzido a um corpo corpóreo (ROBBINS; PARLAVECCHIO, 2006).

Jean-Paul Sartre (1943; 1956) descreveu com detalhes a dinâmica vergonhosa do self. Quando o eu é exposto a outras pessoas e torna-se um objeto sujeito ao seu olhar, o corpo aparece naquele momento como um “corpo-para-outros”. Este estado de autoconsciência origina uma mudança de consciência temporal. Embora o tempo experienciado seja geralmente vivido para frente em direção a uma projeção de possibilidades futuras, o “corpo-para-outros” parece reduzir o fluxo temporal com um presente truncado. Nesse estado de espírito a autoconsciência aparece para a pessoa através do olhar do outro como um objeto a ser testemunhado e avaliado.

Este problema de olhar avaliativo de meus irmãos não é uma questão superada e provavelmente nunca será, porque a minha necessidade de seguir adiante a minha própria vida e meus projetos se contrapõem ao papel que esperam de mim como paciente de lúpus, de alguém com uma vida totalmente limitada, sem perspectiva de avanço, apenas de declínio.

Ser vista como alguém que faz praticamente tudo pode ser bastante fácil para outros, mas para mim é tudo muito adverso. Certa vez, ao subir as escadas da faculdade de educação, senti meu corpo como de um boneco enferrujado que precisava de óleo para amolecer, meus ossos estavam enrijecidos, tinha muita dificuldade para andar, eu mesma fiquei espantada com tal situação. Entretanto, não contei aos meus irmãos ou colegas de classe sobre as minhas sensações, ninguém da faculdade sabia que eu tinha lúpus, ainda hoje muito poucos sabem. 

Nas minhas idas e vindas de um campus a outro, por causa das disciplinas que devia cursar fora da faculdade de filosofia e ciências humanas, fui obrigada a aprender que no momento de maior dor eu teria de andar mais devagar, usar sapatos mais confortáveis quando os pés estavam inchados, compreendendo que a própria noção de confortável era questionável para mim nesses momentos, às vezes mesmo estes incomodavam no dia a dia, pois diversas vezes as palmas dos pés ardiam, doendo apenas em ficar de pé. No cotidiano, a pessoa que tem lúpus acaba criando um lema de resistência para lidar com a doença, buscando executar as atividades dentro de seus próprios limites, ou até mesmo fora deles. Posso dizer isso porque muitas vezes acordei em condições de não levantar da cama, mas a resistência me coloca numa posição de busca de superação de minhas dificuldades. 

No âmbito geral, o “fazer praticamente tudo” avaliado por outros é visto para mim dentro de um conjunto de limitações vividas no cotidiano, nem sempre tão claras a todos, inclusive aos meus familiares. No dia a dia você tem de aprender a se adaptar ao que se tem, criando estratégias para sentir menos os possíveis efeitos negativos causados pela doença. 

Por exemplo, ao trabalhar como guia de carnaval há alguns anos, auxiliando os turistas, principalmente os estrangeiros, com informações sobre o circuito ou algum endereço próximo deste, tive de ficar exatamente no circuito, com todo o conglomerado de pessoas, num dos postos de observação, em trabalho conjunto com a polícia militar. Enquanto fazia o treinamento para prestar o serviço eu já pensava na minha exposição, por causa de minha imunidade baixa, lembrava de que era bem comum ficarmos sabendo de algo sobre novas viroses e gripes todos os anos depois do carnaval; as provenientes de pessoas de outros países para mim eram as mais preocupantes. Outro fator que exigia cuidado era a exposição ao sol, em algum momento eu estaria exposta em excesso, na manhã ou à tarde, mas deveria continuar no meu posto de trabalho até o término de minha carga horária. 

Comecei a tomar vitamina C efervescente uma semana antes de começar o trabalho no carnaval, para não correr o risco de pegar alguma virose. Para a proteção do sol usei o boné que já fazia parte da farda, além de retoque de protetor frequentemente. Algumas vezes, esperava o trio elétrico passar, descia um pouco do posto e ia para o outro lado, em frente, aproveitava para entregar os informativos e brindes e, ao mesmo tempo, ficar na sombra. 

Em alguns momentos as pernas doíam bastante, deveria trabalhar os cinco dias de carnaval, com carga horária de seis horas seguidas, com pausa apenas para ida ao banheiro e/ou um lanche rápido. Sabia que se reclamasse de alguma dor poderiam colocar outra pessoa no meu lugar, muitos queriam a vaga, pois o montante pago era maior do que o de muitos cidadãos durante o mês inteiro. E, então, todos os dias tomava minha vitamina c antes de sair de casa, e ia executar meu trabalho da melhor forma possível, sempre fui uma pessoa muito dinâmica e meus familiares sempre observaram isso, comentavam de forma positiva, mas algumas vezes isso trouxe dúvida acerca da existência do lúpus.

A própria compreensão de meus irmãos a respeito de minha doença pode ser considerada um pouco ambígua por um conjunto de questões, inclusive pela invisibilidade da doença e pouca difusão de informações pelo campo médico para a sociedade. 

Apesar de ter uma comprovação de minha doença através de relatórios, exames e os próprios sinais do lúpus na minha vida cotidiana e de meus parentes próximos vivenciarem os problemas dessa patologia, de uma forma geral, eles não sabem muito sobre a minha doença. 

A falta de informação talvez também ocorra porque no meu acompanhamento ambulatorial para tratamento de lúpus sempre fui sozinha, os questionamentos aos especialistas são sempre feitos por mim, as indicações são dadas diretamente a minha pessoa, portanto se eles têm alguma dúvida e perguntas a serem feitas, estas ainda permanecem ou foram sanadas com suas próprias conclusões e/ou informações enviesadas compartilhadas no senso comum, por isso em muitas circunstâncias percebo certa ambiguidade no entendimento destes sobre minha doença. 

Vou exemplificar sobre essa compreensão ambígua fazendo uma comparação de dois momentos distintos vividos com minha irmã, o primeiro está ligado ao entendimento da doença a partir de marcas visíveis e o segundo pela falta destas. Sempre tivemos o hábito de ir à praia, por morarmos em uma cidade litorânea e viajarmos frequentemente para a ilha de Itaparica nos momentos de lazer, desde criança. Depois de diagnosticada, sempre tive a necessidade de dizer o quanto a exposição ao sol era prejudicial ao meu corpo, mesmo não sabendo explicar de forma clara o porquê de ter fugir do sol. Às vezes buscava encontrar formas de que todos compreendessem na prática qual seria a implicação de um maior contato com o sol. Em um verão passamos uma longa temporada na ilha, e apesar de saber que deveria evitar o sol foi muito difícil ficar isolada de todos e ser cortada de atividades que me davam prazer, por isso a acumulação de dias seguidos (mesmo com pouca exposição) resultou em uma exposição excessiva, aparecendo pequenos caroços e bolhinhas nos meus braços. 

Partilhei com minha irmã a necessidade de menos exposição para evitar tais manifestações da doença e com o tempo ela sempre procurava ficar num local com sombreiro para me fazer companhia; muitas vezes deixava de estar em locais na praia onde seria impossível colocar a sombra para mim. Certo dia, esta foi convidada por uma amiga para se afastar um pouco mais, indo a um local no qual eu não poderia estar presente, mas não aceitou o convite. Lá não havia possibilidade de colocar cadeiras ou sombreiros, era um lugar para ficar tomando banho de mar, afastado das barracas de praia. Enquanto elas conversavam eu estava de longe, sentada na cadeira, debaixo do sombreiro e observando a interação das duas. De repente, minha irmã voltou bastante chateada, perguntei o que havia ocorrido e ela explicou que sua amiga queria permanecer no sol, sem a minha presença, como também afirmou: “quem está doente é ela, não você”.

Naquele momento minha irmã disse ter avaliado minha condição e dado prioridade a mim, levando em conta minhas limitações no momento de lazer e sabendo que a exposição ao sol me causaria bolhas, ou seja, naquele momento ela conseguia perceber um sinal da doença e entender um fator prejudicial, procurando se afastar daquela situação. Na sua compreensão de um dos modos de atuação do lúpus estava clara a necessidade de evitar o sol, para meu bem estar. Em seu viver cotidiano comigo ela podia destacar certas características ou desdobramentos negativos da doença, mensurados pelos sinais explícitos em meu corpo.

Mas essa compreensão sobre a doença pode ser menos clara quando tratamos da dor, por exemplo, principalmente porque a mensuração da dor é uma questão bastante subjetiva, não há como medir a dor, mas apenas acreditar ou não naquilo que se ouve. Por isso, em outra circunstância a compreensão do lúpus por minha irmã a partir de sinais menos explícitos foi questionável. 

Geralmente não me queixo de dor ou de fadiga, a não ser quando a sensação é bastante insuportável. Quando se sofre de dor ou fadiga crônica em alguns dias você se sente melhor do que em outros, as dores e incômodos são diversos, pequenos, médios, grandes, indo e vindo, podendo significar nada ou muito para outras pessoas de meu convívio em determinada situação, conforme minha reação, manifestação ou relato. Como afirmei, muito frequentemente fico calada quando tenho alguma dor ou sinto o corpo fatigado, quando relato alguma coisa é porque realmente está incomodando extremamente. 

Em um desses dias de muito incômodo, desabafei sobre meu problema com minha irmã (esta estava vivendo um processo de inchaço na perna, ainda sem diagnóstico, em muitos momentos isso impedia sua mobilidade, tinha passado inclusive por um período de internamento para investigação de seu problema, sem nenhuma resposta definitiva, em alguns momentos a acompanhei em suas consultas em busca de diagnóstico), mas ela me disse não acreditar na minha dor, pois não havia um sinal nítido em meu corpo, complementando: 

Eu comentei com meu médico sobre você, disse que tinha uma irmã com lúpus e perguntei se o meu caso não poderia estar associado a isso. Eu até pedi a ele para fazer o exame de lúpus para saber se o que eu tinha não era lúpus e ele me respondeu que essa doença nem era conhecida, ninguém sabia o que era de fato e que eu parasse de associar qualquer problema ao lúpus, paciente de lúpus fica inventado coisas de uma doença que ninguém reconhece.

Apesar de sua fala acima, em muitos outros momentos ela e meus sobrinhos me ajudaram quando tive minha filha, os médicos deixaram claro que neste período poderia haver uma grande recaída, isso ela ouviu de mim em diversos momentos, mas também foi confirmado pela irmã de uma paciente que estava na sala de espera em uma de minhas últimas consultas com reumatologista no período de gravidez, recomendando todo cuidado comigo após o parto. Ao sair do consultório minha irmã estava muito assustada com tudo que havia ouvido, contou que a outra paciente teve uma recaída, ficando internada durante alguns meses, quase chegando a óbito, que eu deveria redobrar meus cuidados.

A partir de tais informações minha irmã me ajudou bastante nos primeiros meses depois do parto. Foi ela quem levou minha filha para tomar a vacina nos primeiros dias de vida, pois meus pés estavam completamente inchados, eu me sentia bastante cansada, minha sobrinha colocava água quente em uma bacia e fazia massagem em minhas pernas para aliviar as dores na primeira semana pós-parto e aos poucos fui melhorando. Minha irmã muitas vezes relatou seu medo de que algo de ruim acontecesse, demandando maiores observações.

Mesmo acompanhando meus problemas com a doença (no período de gravidez e ao longo dos anos), o discurso do médico teve maior relevância, e por um momento isso me fez atentar sobre como é bem complexo tentar fazer com que outras pessoas compreendam a minha situação de doente crônica e principalmente de sofrimento relacionado à dor, essa noção é bastante relativa. Segundo Merleau-Ponty (1999), o universo da materialidade em si, construído pelas ciências, seria uma totalidade acabada e explícita, em que as relações são de uma determinação recíproca, diferente do mundo de nossa vida. Para minha irmã (como para o médico que lhe deu tais orientações), meu mundo de doente não estava claro, meu mundo percebido e vivido e seu significado passava a ser questionado. 

Permaneci calada, observando cada palavra, ao meu olhar minha doença se expressava como experiência singular de ser corpo reflexivo, podendo experimentar-se como corpo que sente, além de sujeito e objeto de percepção (MERLEAU-PONTY, 1971), apesar de objeções alheias a doença tinha uma presença irrefutável, sendo sentida na dor constante, ao tocar meu corpo eu o sentia doendo ou mesmo sem tocá-lo a dor ainda permanecia. Entretanto, na exposição de opinião de minha doença por minha irmã esta era percebida como inexistente e eu como alguém com dores e sentimentos inventados, não creditados por um especialista. 

Às vezes, quando a situação se torna insustentável, quando ouço palavras duras e alguns têm uma convicção fechada sobre meu caso, a melhor solução é permanecer calada; neste dia não foi diferente. Com o decorrer do tempo percebi que uma forma de manter uma boa relação com meus irmãos, e com outros de meu convívio, é não relatar sobre minhas dores e fadiga. Primeiro, porque na prática as pessoas não gostam de se relacionar com outras queixosas de dor frequente, na maioria das vezes o outro espera te encontrar alegre e sem problemas (já bastam os seus!). Em certos casos, assim como afirmou Gadamer (1999, p.529) apenas se reconhece no comportamento humano aquilo que é “típico e regular”. Em segundo lugar, assim como houve com minha irmã, há uma grande probabilidade de que haja uma recusa e/ou falta de entendimento da existência da doença sem um sinal mais visível e essa interlocução com outros pode ser desgastante.

A relação com diagnóstico e/ou o lidar com outros especialistas para a validação de nossa doença são questões bastante complexas. Pacientes com lúpus são marcados por uma vida de incerteza. A incerteza de viver com lúpus começa com a identificação dos sintomas e continua até o período muitas vezes difícil de diagnóstico. O processo de receber um diagnóstico pode ser relativamente rápido ou bastante demorado, resultando em algo frustrante, e muitas vezes incapacitante do ponto de vista de identificação de diagnóstico (MENDELSON, 2006). A não especificidade das manifestações precoces de lúpus pode ser facilmente confundida com uma vasta gama de outras condições, e os erros de diagnóstico são uma experiência comum para estes pacientes (MADDISON, 2002 apud WALDRON et al, 2012). Por isso é bastante compreensível esse olhar do médico que discutia com minha irmã sobre meu diagnóstico. 

Para nós, o diagnóstico fornece apenas um breve momento de alívio e de validação, pois mesmo diagnosticada pelos especialistas em lúpus explicar a outros sobre o que tenho e sobre a incerteza subjacente ao contexto de doença é um grande problema com o qual sou obrigada a lidar todos os dias, assim como provar a outros que a doença está presente em mim, mesmo com as incertezas explícitas.

Alguns dias depois, minha irmã pediu desculpas pelas suas palavras, na verdade se sentia constrangida ao interagir comigo, de certa forma seu pedido lhe eximia um pouco da culpa pela mágoa causada, fruto de uma reação impensada. Este tipo de visão sobre a real existência da doença era para mim bastante aceitável, pois tinha noção de ser um olhar sobre mim de quem não vivenciava uma doença crônica. Interessante salientar que, hoje em dia, seu discurso mudou um pouco, porque ela foi diagnosticada com diabetes, provavelmente seu inchaço na perna foi um dos sintomas. Há aproximadamente um ano ela disse: “agora quando alguém me fala de dor eu posso entender o que a pessoa tá falando, porque às vezes a gente tá dizendo que está se sentindo mal, mas ninguém quer saber”. E eu, assim como antes, apenas permaneço calada, porque sei que, dentre outros fatores, seu mundo de doença não é igual ao meu, é outro contexto, outra vivência.

O comportamento de outros também servirá de meios para nossos fins, ao observar tal comportamento detectamos elementos típicos, chamado de conhecimento de pessoas (GADAMER, 1999). O silêncio e fuga da autoexposição não remove a avaliação dos outros, mas é uma forma de enfrentamento para melhor lidar no fazer cotidiano com o lúpus, pois, assim como o embaraço e vergonha, a exposição indesejada é marcada por um processo de avaliação social. 

Há sempre um caráter heterogêneo permeado por contingências no enfrentamento desta doença por aqueles que a vivenciam, muitos são os percalços e caminhos no fazer cotidiano. A minha intenção de falar de mim neste capítulo tenta demonstrar um pouco sobre um caminho vivido que não deixa de ser conflituoso e ao mesmo tempo contingente. 

Muitas vezes não estavam claras para outras pessoas as marcas visíveis do lúpus em meu corpo, mas percebo que essa invisibilidade que é bastante evidente para outros também se manifesta diariamente na minha vivência com a doença. Isso fica claro com os sintomas que quase nunca posso mensurar e avaliar por mim mesma, tendo de usar como estratégia a recorrência a exames constantes, como também o olhar atento sobre meu corpo e qualquer sinal diferente. Essa situação demonstra em certa medida porque é difícil tentar explicar aos outros o porquê de certo sintoma, visto que há momentos em que nem eu mesma sei dar a resposta correta. Tanto no inicio da doença quanto atualmente a falta de clareza sobre minha condição futura também gera angústias e medos.

Com um corpo pouco confiável, para conseguir sanar minhas próprias dúvidas eu vou criando habilidades, tentando me tornar mais entendida sobre o lúpus, uma doença com desafios e problemas a enfrentar cotidianamente. O capítulo seguinte visa continuar essa discussão sobre a doença, expondo uma etnografia de outras situações de pessoas com lúpus (participantes de um grupo de apoio), citadas como bastante difíceis de lidar nesse universo de doença crônica com características singulares. 

CAPÍTULO 2: A CONVIVÊNCIA ENTRE IGUAIS COMO ESTRATÉGIA DE ENFRENTAMENTO DO LÚPUS.

Existem diversos problemas relacionados à vida de uma pessoa lúpica. Muitos deles têm relação direta à falta de discernimento de outros sobre a existência da doença, como também a compreensão real da adaptação ao cotidiano para um doente crônico, apesar das dores, crises, etc. Para deixar alguns desses problemas mais claros para outros, falei de minha própria experiência como pessoa lúpica no capítulo anterior, onde foram compartilhadas algumas situações que perpassaram a minha vida com uma doença pouco conhecida como o lúpus, mesmo para os médicos, as diversas dificuldades encontradas neste percurso, como também formas de continuidade na vida cotidiana.

Este capítulo é uma parte da etnografia dos encontros da LOBA (um grupo de apoio para pessoas com lúpus), visando demonstrar questões da experiência de outros que também conhecem a doença, as transformações contadas, e sua busca de tornar a doença mais “visível” a partir de experiências compartilhadas. Ao relacionarem-se na LOBA as mulheres do grupo foram lidando com formas de compreensão diversas sobre seu mundo como doentes. Nas variadas estratégias de enfrentamento para a gestão da vida estas não puderam escolher as limitações da sua existência, mas refletir a respeito de formas de deliberação ligadas a tais limitações, apesar das mudanças, conflitos e rupturas. 

A associação LOBA (Lúpicos Organizados da Bahia) foi constituída em 19 de julho de 2004 e segundo a definição contida no material informativo, distribuído para as pessoas em geral, é uma entidade sem fins lucrativos, congregando pessoas com lúpus em suas diferentes formas, familiares e a própria comunidade médica. O grupo “possui número ilimitado de sócios, sem distinção de cor, de sexo, nacionalidade, profissão, idade, credo religioso ou político, não distribui resultado, dividendos, bonificações, participações ou parcelas de seu patrimônio sob forma alguma”. Através de informações dadas por Jacira Conceição, presidente da LOBA, mais de 800 pessoas estariam cadastradas, a grande parte é mulher. A maioria não aparecia nos encontros, mas estaria viva, e havia também uma enorme parcela do interior. As pessoas de Salvador seriam os pacientes atendidos na escola baiana de medicina, hospital das clínicas, hospital São Rafael e outros conveniados. 

Falarei sobre a LOBA, seu cenário, a dinâmica dos encontros, além de um detalhamento de suas experiências e diversos modos de enfrentamento da doença relatados nas reuniões e conversas informais.

2.1. Alguns detalhes sobre a LOBA.

Durante o período de observação as reuniões aconteceram na Rua Valdemar Falcão, no bairro de Brotas. No começo das observações as reuniões se davam duas vezes ao mês, na segunda-feira das 14h às 17h e no sábado das 09h da manhã às 12h ou um pouco mais, mas essa dinâmica não deu certo, durando pouco tempo. Geralmente essas duas reuniões se davam uma vez ao mês e acontecia na mesma semana, pois havia uma justificativa de quem não pudesse ir à segunda iria no sábado. Às segundas as reuniões acabavam se estendendo e o engarrafamento, por conta do horário de pico na cidade, fazia com que houvesse problemas para o deslocamento para casa, como também o aumento dos gastos com a passagem, sendo sugerida apenas a reunião no sábado; logo se organizaram e os encontros permaneceram aos sábados, duas vezes a cada mês.

Posteriormente, devido a alguns inconvenientes, principalmente por falta de recursos para o pagamento do espaço de reunião, os encontros passaram a acontecer apenas uma vez ao mês. O espaço das reuniões se dava em uma garagem, com um banheiro ao fundo, da casa da prima de Jacira. Neste espaço cabiam razoavelmente algumas cadeiras e uma mesa onde era colocado o lanche (havia sempre uma articulação entre elas, muitas vezes Jacira dava o café e algumas levavam biscoitos, sucos, pães, e outras não levavam nada, mas tudo era dividido entre o grupo) ou outro material (como bolsa, classificador, etc.), tendo sido alugado por Jacira, por um preço definido a partir de laços familiares. Mas o aluguel estava atrasado em alguns meses, e ao término do contrato, se as condições continuassem as mesmas a proprietária não alugaria mais o espaço.

O grupo era composto, apesar da rotatividade, em média por 15 mulheres na maioria das reuniões, com certa assiduidade. Na primeira reunião que participei (em um sábado) contei 10 pessoas presentes, mas em média participavam das reuniões de 15 a 25 pessoas. Quando estava mais cheia, com a presença de familiares ou convidados, havia em torno de 30 pessoas. 

Apesar da afirmação de não haver distinção, as mulheres da LOBA participantes das reuniões tinham suas diferenças. A cada dia que sentavam ao meu lado iam dando algumas informações sobre onde moravam, sua ocupação, etc. outras vezes ia descobrindo nos depoimentos feitos nas reuniões. 

Seja qual for o objeto de estudo, escolher o local ou situação a pesquisar vai depender de considerações teóricas, sociais e práticas. O local escolhido é um contexto onde se produz um conjunto de fenômenos, podendo conter vários casos de interesse para o pesquisador, os quais devem ser igualmente objeto de uma seleção (POUPART et al, 2008). Nestas reuniões procurei observar as razões oficiais da presença dessas pessoas no local, e também as questões contadas em conversas informais.

A participação no grupo aconteceu de forma amigável, ao fazer o pedido a Jacira para acompanhar as reuniões, depois de explicar sobre os objetivos do trabalho, não houve nenhum impedimento dela ou das outras pessoas do grupo. Pelo contrário, todas elas ficaram felizes em saber que gostaria de falar sobre a experiência de pessoas com lúpus, já que tudo era muito confuso no entendimento de outras pessoas. Umas delas disse que isso era importante, já que os médicos não estavam preocupados no que elas tinham e viviam no dia a dia, pois para eles os pacientes eram apenas “mais um nome ou número no prontuário”.

Interessante salientar que, apesar de minha pouca fala, o fato de saberem que eu também tinha a doença me colocava no espaço de discussão como alguém que poderia compartilhar de situações similares, em nenhum momento fui colocada à parte, pelo contrário, às vezes eu era citada como um exemplo de superação, apesar das diversas dificuldades. Essa comparação era compreensível para mim, visto que temos uma percepção imediata de confronto com problemas sempre muito complexos, nos defrontamos com uma multiplicidade de fatores no decorrer desse processo de enfrentamento da doença, havendo uma grande ênfase na questão de superação, como um estímulo ao lidar com os problemas que aparecem, já que devemos conviver com o lúpus pelo restante de nossas vidas. 

Em diversos momentos, muitas delas se dirigiam a mim e me perguntavam: “você tem lúpus?”. Ao responder que sim um caminho diferente se traçava, e eu sabia que, apesar de estar ali para observá-las, também seria observada o tempo todo. Por outro lado, apesar de não ser minha intenção, eu sabia que elas falariam de coisas que me afetariam, e acabei usando isso como uma maneira de refletir sobre as questões que para elas eram mais relevantes, podendo selecionar e fazer a descrição, já que havia uma gama de possibilidades. 

Não ignorei que seus discursos, por serem eminentemente situacionais, encontravam-se impregnados de interesses, hesitações, incongruências, estratégias e conflitos. Havia também o fato de nos enunciados dessas informantes frequentemente misturarem-se explicações diversas e tipos diferentes de conhecimentos (teóricos, de eventos e de experiências prévias), produzidos pela negociação de significados com outras pessoas (ALVES; SOUZA, 1999). Sendo assim, aos poucos fui observando quem eram aquelas mulheres do grupo, o que diziam e os que as fazia participar do grupo, apesar de serem de lugares e idades diferentes.

Uma boa parte das frequentadoras assíduas era de camada popular, moradoras do subúrbio ferroviário (Paripe, Periperi, Plataforma, Escada, Alto do Cabrito, Alto da Teresinha), Valéria, São Marcos, Uruguai, Liberdade e Cosme de Farias; havia ainda residentes de Brotas e da região metropolitana de Salvador, (Simões Filho, Itinga). Sua idade variava entre 20 e 50 anos, em sua grande parcela era de negras e faziam acompanhamento médico no sistema público, apenas duas tinham plano de saúde, depois uma delas o perdeu. Duas outras se consultavam rotineiramente com médico particular pela falta de disponibilidade de atendimento no SUS (esse é um dos grandes dilemas na busca por cuidado e será descrito mais adiante).

Dentre elas, quatro estavam aposentadas por invalidez e duas ainda não tinham conseguido este benefício (inclusive essa era uma das pautas de luta do grupo), estando afastadas por auxílio doença, outras estavam desempregadas, faziam trabalhos autônomos diversos (muitos deles sem carteira assinada, como vendas de produtos de beleza, entrega de panfleto, serviços domésticos, etc.), outras cuidavam apenas das atividades de casa e/ou de seus filhos. Uma delas levou sua revista de produtos de perfumaria e ofereceu aos participantes do grupo, relatando ser uma das formas de contribuir com a renda doméstica. 

A moradora de Valéria contou ser bastante difícil para conseguir participar das reuniões, às vezes precisando pegar dois transportes, e ficando bastante oneroso, pois levava sua filha de 10 anos. O bairro de Valéria
 fica localizado nos limites da cidade de Salvador, situado na região periférica, na divisa com o município de Simões Filho, sendo distante do bairro de Brotas, que é um bairro central de Salvador.
 Algumas vezes havia uma articulação do grupo (principalmente de Jacira, era ela quem expunha o problema e pedia colaboração das pessoas que podiam) para ajudar com seu deslocamento. 

A questão do transporte sempre foi uma pauta bastante discutida nas reuniões, sendo citada a constante necessidade de reivindicação de passe livre aos órgãos públicos para facilitar a vida de uma população com problemas de locomoção e de imunidade, embora tenha ficado clara, em certos momentos, a relação com as menores condições financeiras de algumas, ou seja, seria preciso sanar problemas de transporte para uma classe duplamente desfavorecida. 
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Nas reuniões, a maioria das mulheres que participava vestia a camisa com a logomarca da LOBA, de cores branca ou lilás, contendo informações como: “O lúpus não é contagioso e tem tratamento”, “lúpus, só quem tem sabe o que sente”. Jacira reforçava a cada reunião a necessidade do uso da camisa, sempre procurava saber quem não tinha e oferecia, além de dizer: “tem que usar a camisa, não pode ficar sem a camisa, minha gente”. Geralmente, quando havia alguma participante que já possuía a camisa da LOBA e não estava vestindo ela sempre incentivava o seu uso, às vezes perguntava: “não tá vestindo a camisa hoje, não é? Por quê? Sabe que é sempre bom para o grupo estar vestido com a camisa”. O uso da camisa, segundo a mesma, criava uma maior unidade do grupo, o fortalecia, sendo assim era preciso criar um hábito de usá-la frequentemente. Para Jacira, a criação da camisa tinha um papel de difusão de informações e criação de visibilidade. 

Nestes encontros eram discutidas questões ligadas ao tratamento, relação com médicos, e as diversas formas de lidar com a doença e com outros; além de identificação de entraves do cotidiano (como falta de suporte real no sistema público) e propostas de diversas ações para superação destes (como a luta por um centro de referência para pessoas com lúpus). Já foi destacado que a participação nas atividades e frequência de algumas pessoas nas reuniões nem sempre acontecia de forma assídua. Havia aquelas que compareciam no momento de maior crise e buscavam ajuda para tratamento, e quando melhoravam deixavam de aparecer. 

Muitas participantes reclamavam sobre a “ingratidão” de certas pessoas, que procuravam o apoio em momentos de crise, tendo a ajuda nos encaminhamentos para tratamento dados por Jacira, mas depois de seu objetivo alcançado não mais apareciam, “é sempre assim, as pessoas sempre procuram quando tão em crise, quando querem internamento, mas assim que conseguem o que querem não ligam mais nem pra agradecer, somem, não liga nem pra dizer assim: ó fulana muito obrigada, simplesmente somem”. Este foi um desabafo de Jacira em uma das discussões, visto que o contato por telefone para resolução de problemas relacionados às crises era feito com esta. 

Tal tipo de comentário era sempre recorrente, não apenas por ela como também por todas aquelas que achavam oportuna a necessidade de agradecimento, como expressou uma delas: “toda vez acontece a mesma coisa, impressionante, dona Jacira ajuda a conseguir tratamento e depois ninguém liga nem pra agradecer, não é uma, ou duas, ou três, são várias pessoas”.

Jacira era uma figura que se destacava no grupo. Ela sempre foi a moderadora das discussões nas reuniões, ao mesmo tempo expressava suas opiniões e contava sua própria experiência de vida, fazendo ganchos para que outras pessoas pudessem falar sobre si mesmas. Na maioria das vezes em sua mediação nas discussões ela definia as pautas do dia. Havia momentos em que ela perguntava se queriam falar alguma coisa, mas nem sempre a exposição era tão fácil, em muitos momentos as participantes preferiam permanecer caladas, sendo assim Jacira sugeria falar sobre questões mais problemáticas do dia a dia do grupo, além de alternativas de ação coletiva.

Havia um momento em que Jacira e o resto do grupo permaneciam calados: o depoimento. As poucas vezes em que Jacira se manifestou nesta hora foram para pedir que a pessoa continuasse a falar, quando se sentiam envergonhados, sendo incentivados a expor suas ideias num local em que todos poderiam entender melhor, ressaltava. 

Era também a própria Jacira quem falava sobre a condição de saúde de algumas ausentes e em certos momentos fazia indagações a quem retornava sobre o motivo de desaparecimento nas reuniões. Outras vezes ficávamos sabendo sobre os motivos de faltas de outras delas quando alguém perguntava por uma integrante em específico como foi observado com uma das integrantes com uma participação mais frequente no grupo, mas deixou de aparecer durante duas ou três reuniões: “tava sumida, hein?” E ela respondeu: “menina, eu não tava muito bem nesses meses, o problema é aqui na minha perna, essa úlcera que eu tenho aqui na perna, tem dia que tá melhor, que ainda dá pra fazer alguma coisa. Mas quando tá aberta é mais difícil. Foi por isso que eu tava sumida”.

Além dos encontros presenciais, nos quais foram feitos a etnografia, pude notar que a dinâmica de interação e comunicação entre participantes da LOBA era também mediada pelo espaço virtual. Neste havia uma comunicação tanto dos participantes das reuniões de forma mais assídua quanto de diversas outras pessoas que já haviam frequentado, mas por algum motivo deixaram de aparecer, ou por aquelas que nunca tinham frequentado, mas foram adicionadas a pedido de alguma integrante para serem informadas sobre questões relativas à doença e difusão de atividades. 

Os grupos da LOBA criados tanto no facebook quanto no whatsapp (nem todos os integrantes de um faziam parte de outro) divulgavam fotos dos eventos ocorridos, convidavam para mobilizações, como participação em entrevistas na televisão, por exemplo, para dar maior visibilidade à doença. Na realidade o espaço virtual se destacava como um instrumento de grande difusão de atividades (encontros presenciais, mobilizações em espaços públicos, visitas a pessoas internadas) por ser de fácil colocação de informações e acesso por uma parcela muito maior de pessoas. Muitas das informações encontradas neste espaço virtual eram compartilhadas, principalmente aquelas que traziam melhores informações sobre a doença. 

Algumas participantes também compartilhavam algumas postagens feitas por Jacira no facebook, principalmente fotos de atividades da LOBA de anos atrás (isso era muito recorrente), enfatizando a noção de que o grupo apesar de ser pouco conhecido já vinha desenvolvendo diversas atividades há bastante tempo. Por ser o facebook um espaço mais aberto, não havia discussão sobre questões ligadas aos seus próprios problemas, mais notadas no grupo do whatsapp (ainda que na maioria das vezes fossem bastante restritas). 

No grupo de whatsapp essas mulheres passavam muito pouco sobre questões mais profundas e detalhadas relacionadas à doença. Às vezes, falavam sobre suas viroses, gripes (havendo indicação sobre algum chá ou remédio natural a ser utilizado), cansaços e dores, como quando Cristina
 perguntou certo dia: “E aí meninas td em paz?” e Bárbara respondeu: “td, fora as dores nos joelhos, tá td em paz”. Cristina continuou: “nossas dores marcaram encontro foi? Tb estou c dor no joelho rs”. E Bárbara finalizou: “Pois é tô aqui toda enrolada”. Depois destes comentários cada uma enviou uma figurinha de beijo para a outra, e ninguém mais do grupo se manifestou sobre o assunto. Não apenas nesse momento como em muitos outros a conversa acontecia de forma bastante superficial e/ou limitada. 

Geralmente queriam saber sobre medicamentos (quem sabia se já havia chegado ao posto avisava no grupo, além de local onde encontrar com preço mais barato ou a doação de alguns já não mais usados), seus efeitos colaterais, como também sobre dúvidas relacionadas às vacinas que poderiam ser tomadas ou não, lugares onde poderiam fazer determinadas consultas e exames, etc. 

Os integrantes desse grupo de whatsapp também mandavam mensagens positivas para superação de dificuldades, versículos e vídeos bíblicos de encorajamento de uma forma geral, mas não entravam em detalhes sobre o transcurso de seu cotidiano. Com o tempo o uso de whatsapp foi um instrumento que facilitou mais a articulação entre o grupo, divulgação de eventos e chamamento para participação das reuniões (ainda que muitas pessoas confirmassem, mas não comparecessem). 

Durante o período observado foi identificado que apesar de uma maior assiduidade de algumas delas nas reuniões presenciais havia pouco contato fora desses momentos. Tanto nos grupos virtuais como nas nossas conversas informais não demonstraram haver outros momentos de encontros entre elas, como visitas em casa ou espaços de lazer, por exemplo. O encontro presencial de forma mais preponderante acontecia nas reuniões, onde era estabelecido um vínculo entre elas através de uma compreensão mútua de situações e problemas inerentes ao mundo da doença, falarei mais sobre isso a seguir.

2.1.2. Inteligibilidade e reciprocidade.

As reuniões presenciais observadas foram parte de um processo de estímulo vivido entre iguais que buscavam compartilhar suas experiências. Muitas vezes deixaram claro que certas situações de dificuldades mais particulares em alguns momentos não permitiam terem uma maior proximidade e contato, por isso achavam muito relevante a interação nas reuniões quando falavam de problemas relacionados aos lúpus na maioria das vezes ouvidos por outros, mas pouco compreendidos. 

Elas pontuaram a importância dos encontros, com pessoas que poderiam sentir na pele os problemas, essa era uma explicação recorrente observada em diversas situações, muitas das vezes ratificada com a frase na qual tomaram como bandeira no enfrentamento das dificuldades: “lúpus, só quem tem sabe o que sente”. 
Em uma de suas conversas foi percebido o papel da inteligibilidade e compreensão mútua nas reuniões, isso ocorreu quando fazíamos o trajeto até o ponto de ônibus. Começaram a olhar uma das colegas, caminhando com bastante esforço, em passos mais lentos e conversando com Jacira mais atrás. Joaquina já havia chamado a minha atenção desde o momento de sua chegada, quase no fim da reunião, quando esta explicou que seu problema na perna não estaria permitindo que fizesse as coisas como desejava, sendo tudo muito mais demorado, levando mais tempo para executar suas atividades, e em sua ida para a reunião não era diferente. Ela não fazia parte das frequentadoras mais assíduas, e logo na sua chegada Jacira falou: “é essa aqui gente, a pessoa que eu falei que tava vindo, que me ligou, eu já tava até preocupada, uma hora dessa e nada dela chegar!”. 

Jacira foi caminhando mais atrás e explicando algumas coisas que tinham ocorrido na reunião e ela havia perdido ao chegar atrasada. E enquanto Joaquina caminhava, uma das mulheres que vinha mais à frente comentou compreender bem aquela dificuldade de locomoção e muita dor na perna, pois teve problemas nos ossos da bacia com o uso de alguns medicamentos, complicando bastante a sua mobilidade e outras questões do cotidiano. Esta era Bianca e em suas falas nas reuniões, como em conversas mais informais, contou ter tido muitas limitações depois da chegada da doença, resultando em sua aposentadoria por invalidez, a frustração por não poder executar suas atividades (esporte, trabalho e coisas domésticas) como ela gostaria, inclusive ocorrendo a desistência do sonho de faculdade, e muitas outras questões mais detalhadas no próximo subtópico. Naquele momento ela continuou dizendo às colegas como seria importante dar atenção aos problemas da doença e, levando em conta sua experiência, procurar um médico, para avaliar melhor o caso e não ter aquela situação piorada, com um sofrimento ainda maior: 

No meu caso foi assim, primeiro comecei usando uma muleta e depois a médica disse: você vai ter que usar duas. Pra eu conseguir andar era difícil, às vezes eu tava andando assim e de repente dava um estalo, um negócio assim e eu não conseguia me apoiar, era uma dor insuportável. Eu entendo essa dor que ela tá passando.

Ao final de sua fala outra mulher continuou: “É uma luta! Cada um sabe de sua luta, não é brincadeira, não!” Julieta era uma mulher de meia idade, técnica de enfermagem, que teve de ser afastada de suas atividades laborais por causa dos problemas nas articulações (causando dores e complicações na perna), além de trabalhar em um ambiente de maior propensão a contrair vírus e bactérias, sendo de grande risco, e naquele momento estava sendo amparada pelo auxílio doença. 

Segundo a mesma, executar suas atividades do dia a dia era bastante difícil, por isso ela contava com a ajuda de seu filho já adolescente, facilitando em algumas circunstâncias (como na faxina da casa). Disse haver dias em que ela não conseguia fazer nada e não fazia, deixava tudo do mesmo jeito, “quando dá eu limpo, mas quando não dá eu deixo lá, a gente que mora em frente de rua não adianta, você tira a poeira e daqui a pouco tá tudo do mesmo jeito”. Diversas eram suas dificuldades, considerando-se mais ativa antes do lúpus. Julieta continuou: 

A gente sabe qual é a nossa luta, e a necessidade de a gente tá se encontrando é por isso, é como tá escrito nessa camisa aí atrás ó, só quem tem sabe o que sente. Por que às vezes a gente até pode se desabafar sobre nossos problemas do dia a dia, das nossas dificuldades e a pessoa pode até prestar atenção ali ó, mas por dentro às vezes nem tá acreditando naquilo que a gente tá dizendo, ela ouve ali só por educação, mas às vezes nem acredita. 

Mais uma intervenção ocorreu por outra participante do grupo, era Miriam, uma jovem aparentando 30 e poucos anos. Esta era sempre muito calada nas reuniões, pois achava “muito chato ter que ficar repetindo toda vez a mesma coisa”, mas nas conversas informais entre nós às vezes deixava escapar algo. Contava sobre suas dores intensas, fazendo com que muitas vezes tivesse de dormir sentada, numa única posição em que conseguia “cochilar”, pois dormir seria “algo raro”. Além disso, ela tinha uma ferida na perna que nunca secava, este era o problema que a incomodava, muitas vezes impedindo-a de sair de casa e limitando suas passadas, havendo períodos de grande inchaço da perna. 

Contou ficar triste com seus familiares, que não entendiam seus problemas, dando pouco apoio emocional. Expressou então sua opinião naquela discussão: “Às vezes a gente conta nossos problemas, mas ninguém quer saber não, acha que é fingimento, minha irmã mesmo já chegou pra mim e disse que não acreditava em nada do que eu dizia sobre minhas dores”. E Bianca finalizou:

É por isso que é importante esses nossos encontros, porque aqui a gente tá no meio de pessoas que realmente a gente pode falar e entender o que a gente fala, porque sente os problemas. É diferente de falar pra uma pessoa que não tem a doença, porque pode até ouvir, dizer que entende, mas não entende.

Todas concordaram com sua afirmação, dizendo que nos encontros era o momento de conversarem entre si e desabafar os problemas com pessoas que não iriam minimizar as dificuldades encontradas por elas e nem discriminá-las.
A falta de compreensão de outros foi bastante destacada nas diversas discussões entre elas, como em outro exemplo descrito em outra reunião por uma delas, contando sobre o descaso dado na sua tentativa de divulgação da doença no posto de saúde próximo à sua residência:
Lá no posto eu fui entregar o panfleto de lúpus, você acredita que eu cheguei assim e falei assim: você tá com essa roupa branca é o que? É médica? É enfermeira? É o que? Porque nem todos que usam branco é enfermeiro. Ela respondeu: eu sou enfermeira. Aí eu disse: ah tá, eu posso entregar esses papelzinho aqui? Ela falou: é sobre o que? Eu disse: você já ouviu falar de lúpus? Ela respondeu: ah, já. Assim com aquela cara assim esnobando, aí eu falei, você já ouvi falar e qual foi sua reação sobre isso? Aí ela disse: não entendi muito bem, não. Eu disse: quero deixar aqui esse panfleto, você pode ler aqui e você vai entender muito bem. Aí eu falei: Bom, eu posso deixar aqui? Aí ela falou: Pode. Quando foi de tarde eu voltei pra pegar os remédios, você acredita que tava tudo no balde lixo? No posto de vida nova, no balde lixo! Sabe o que foi que eu fiz? Aí eu olhei, aí peguei [aumenta o tom de voz]! Aí eu falei: ó gente obrigado, viu? Obrigado! Eu peguei do lixo e levei pra casa, eu falei assim: ó gente muito obrigado, viu, e fui embora.

Ao contar sobre o acontecido todas ficaram bastante indignadas, houve uma discussão sobre a possibilidade de ela fazer uma denúncia, mas, ao contrário das colegas, ela não tinha a mesma opinião, não quis se indispor naquele momento constrangedor além do que já havia feito, pois era um posto que sempre frequentava e precisaria voltar para busca de remédios e outras formas de cuidado de saúde. 

Observamos que a valorização de seus problemas dependia de uma comunicação a partir de uma compreensão mútua, além disso, formas particulares de convenção ou invenção são empregadas para garantir certos fins expressivos ou comunicativos, mas o sucesso dessas formas verbais depende de seu desempenho em contextos de copresença (GIDDENS, 1999, p.313). A relação com outros que não se identificavam e compreendiam bem seu engajamento naquela situação mostrou-se bastante precária, por isso preferiu se resguardar na medida em que não era dada a devida atenção ao seu problema. No grupo, questões relacionadas à doença eram vistas de forma diferente, onde os participantes “compartilham formas de conhecimento mútuo”, em um dado contexto de interação (GIDDENS, 1999, p.316).

Por saberem que também tinha lúpus estava implícita a vivência de certos problemas inerentes à doença, e em muitas ocasiões foi requerida de mim uma participação mais ativa, seja nas conversas, no uso da camisa, muitas delas me perguntaram: “porque você não veio com a camisa hoje?”. Apesar de minha posição como pesquisadora, ter a mesma doença crônica me colocava no patamar de insider, com legitimidade para interagir nas conversas caso quisesse e também certas cobranças para atuar em defesa da causa do grupo. 

Nunca ficou muito clara para essas mulheres a minha distinção como pesquisadora no espaço de encontro para relatos sobre suas experiências ou algum evento mais aberto para reivindicação de direitos. Ter a doença me colocava como “igual”, em todos os sentidos, nas dores e lutas, inclusive certa vez recebi um convite para participar na diretoria, e expliquei a minha impossibilidade de envolvimento como mobilizadora das atividades do grupo enquanto estivesse fazendo a pesquisa. Eu conseguia entender seus pontos de vista, elas tinham como referencial um mundo de doença crônica no qual viviam. Apesar de não estar envolvida nas mobilizações do grupo, e nem na diretoria, fui presenteada com uma camisa e usei algumas vezes, inclusive na participação da caminhada em celebração ao dia internacional de atenção a pessoas com lúpus.

Significação e referência em geral aparecem combinadas na conversa não porque haja uma orientação sobretudo para a descrição, mas porque é praticada e organizada dentro de contextos práticos de ação. Ou seja, “a significação se sustenta pelo contexto constante entre a conversa e modalidades de experiências cotidianas” (GIDDENS, 1999, p.314). As significações sociais atribuídas por elas partem de uma síntese entre a história individual e a história coletiva e as tipificações utilizadas no seu cotidiano são forjadas pelas experiências diretas do eu e pelos vários processos de socialização. As tipificações estão intimamente unidas às interações sociais e os níveis de interação vão depender da intimidade e do interesse que o indivíduo oferece ao outro. 

Mesmo com todas as tentativas para busca de delimitação e/ou distinção pesquisadora-paciente em muitos momentos nas suas conversas, com a troca de informações, encontrei diversos elementos de proximidade e reciprocidade, podendo compreender aquilo que diziam tendo como base a minha vivência.

A percepção dessa circunstância, em que era insider nesse processo, colocava-me numa situação ambígua, atestada pelos convites e questionamentos de algumas pessoas grupo, e pensava sobre minha condição de dever manter-me neutra como finalidade prática de pesquisa, apesar de não ser neutra. Era também necessário entender que “ser capaz de se colocar no lugar do ator é importante para a clareza da compreensão, mas não é uma condição prévia absoluta para a interpretação de sentido” (WEBER, 1987, p.10). 

De certa forma, os casos compartilhados no grupo não deixaram de me afetar, não se pode negar que “igualmente entendemos as ações de uma pessoa que tenta alcançar determinada meta escolhendo os meios apropriados, se os fatos da situação em que se baseia para fazer sua escolha nos são familiares” (WEBER, 1987, p.11). 

No âmbito geral, pude notar que o vínculo entre as pessoas no grupo poderia ser entendido à luz do papel que os encontros e as conversas desempenhavam na geração de sentidos relacionados à doença em contextos de ação prática e copresença. Elas tratavam de temas nos quais partilhavam ou tentavam entender, numa vida sociável, tendo seu discurso não no seu sentido naturalista, e sim como uma “arte de conversar” (SIMMEL, 2006). 

A troca de informações nesse processo e todas as “formas de interação da conversa, que de resto estão a serviço de inúmeros assuntos e finalidades das relações humanas têm aqui seu significado em si mesmas, quer dizer, no estímulo do jogo da relação que elas estabelecem entre indivíduos que se unem ou se separam, que vencem ou subjugam-se, recebem ou dão” (SIMMEL, 2006, p.75).

O compartilhamento de informações entre elas, acontecido de forma intensa nos encontros do grupo, dava vazão à apresentação de traços individuais e singulares que se moldavam por uma situação de influência recíproca, ao mesmo tempo em que cada caso exigia uma percepção relativamente independente (SIMMEL, 2006). Importante perceber que as reuniões não deveriam ser consideradas apenas como espaços onde algumas pessoas falavam sobre suas experiências de doença, indicando valores que deveriam ser incorporados sem nenhuma percepção crítica de seus problemas. A situação de encontro permitia a cada uma compreender novos modos de lidar com a doença na interação com outros, num ambiente em que podiam falar o que pensavam. 

Se, por um lado, havia maior possibilidade de se abrirem, o inverso acontecia com seus parentes e amigos, estes não se manifestavam nas reuniões, permanecendo sempre calados
, apenas diziam seus nomes nas apresentações e seu grau de proximidade com aqueles a quem acompanhavam, mas nunca contaram sobre a real experiência de ter um amigo ou parente com lúpus, o que achavam sobre a doença e/ou as dificuldades causadas pela mesma. 

No período observado houve uma pequena apresentação feita por Vanessa (filha de uma ex-integrante do grupo), que participou apenas de uma reunião juntamente com outras colegas de faculdade e sua professora de patologia, convidadas por Jacira. Na sua fala ela reconhecia não ter compreendido os problemas vividos por sua mãe, e refletia sobre suas ideias e atitudes na convivência com esta:

Eu sou Vanessa, sou estudante de enfermagem na Unijorge, minha mãe é portadora de lúpus, já fez parte da LOBA, e hoje ela não mora em Salvador, mora em morro do chapéu, mas eu sei um pouco do que vocês passam porque eu sei assim... Na realidade o que é essa doença, porque eu sei assim o que vocês passam. Às vezes tudo caía da mão dela, ela não segurava direito e eu às vezes achava que era coisa dela, às vezes assim ela só ficava na cama, com muita dor. Às vezes eu achava que era sabe? Nada [pausa, fica em silêncio].

Jacira: Pode falar.

Hoje eu vejo que isso é uma doença que realmente deixa a pessoa um pouco debilitada mesmo [silêncio e pausa].

Jacira: Mas não pense que lúpus é só isso aqui não, pra quem tá vendo o lúpus não é só isso aqui não!

Frequentemente não havia intervenções nos momentos de depoimento, mas com a opinião de Jacira naquela hora todas falaram ao mesmo tempo: “não é só isso não”. Faziam bastante barulho, as conversas se davam mutuamente (juntamente com o som ao fundo de latido do cachorro muito alto), abafando os diversos comentários. E Jacira continuou dizendo: “o lúpus sério é aquele que coloca a pessoa internada mesmo! (...) Mas sim, minha filha, continue”, e Vanessa seguiu com sua fala: 

E assim um pouco, um pouco não, o que eu acompanhei um pouco de minha mãe, assim ela passou por vários profissionais, somente uma médica assim direcionou ela pra fazer um diagnóstico de lúpus, aí deu positivo, foi aí que ela foi encaminhada pra fazer todo o tratamento.

Jacira: E aí ela tá bem?

Ela tá bem, já vai fazer o que? Onze anos agora.

Depois disso, todas esperaram que algo mais fosse dito (olhavam fixamente para ela), mas a jovem permaneceu calada, isto era o máximo que conseguia, sua voz expressiva e forte transformou-se em titubeante, pois aquilo contado demonstrou sua condição restrita em relação ao conhecimento real sobre a doença (apesar de afirmar seu maior entendimento da doença depois de entrar na faculdade). Ou seja, sua fala reconhecia sua incompreensão sobre a vivência de um paciente de lúpus, apesar do contato diário com sua mãe; em muitos momentos a invisibilidade da doença se afirmou pelo seu descrédito em relação às vicissitudes e sintomas, o lúpus e seus sintomas era um “nada”. 

Outro fator que contribuiu para sua mudança de tom de fala foi a agitação de todas ao dizerem “não é só isso não”, demonstrando que os problemas vividos pelos parentes e amigos sempre seriam compreendidos por uma nuance diferente, para elas seria necessário ter a doença para saber, principalmente em momentos mais críticos. 

Apesar de eu ficar calada e atenta às falas, algumas pessoas com lúpus sempre me perguntavam se eu tinha a doença, e na minha resposta afirmativa além de perguntas corriqueiras sobre tempo de doença e estado de saúde, havia uma contagem de algum problema, mesmo que de forma sucinta. 

Dou o exemplo de minha interação com Brigite, sentada ao meu lado nesta mesma reunião em que Vanessa participou. Ao me perguntar se eu tinha lúpus, e sendo minha resposta afirmativa, Brigite se sentiu à vontade para falar de si, ao mesmo tempo em que ouvia o que era dito na reunião, deu sua opinião sobre a relação com sua sogra, sentada um pouco mais afastada. 

Segundo ela, assim como o caso contado por Vanessa, depois da chegada da doença ela começou a ter problemas com suas mãos, havendo dias em que não conseguia fazer as atividades domésticas, não lavava roupa, colocava sua filha de 05 anos para dormir e se deitava quando as dores no corpo eram insuportáveis. Contou que muitas vezes estendia a roupa sem torcê-la, retirando diretamente do tanquinho e colocando na corda para escorrer, sendo criticada por muitas pessoas, principalmente seus parentes e sua sogra. 

Neste dia minha filha estava presente e interagindo durante toda a manhã, conversando comigo, me pedindo massas de modelar, lápis de cor, papel, mostrando como organizava seus bonequinhos no batente onde ela estava sentada, pedindo balas, para ir ao banheiro, etc. A minha interação com ela fez Brigite suscitar certas perguntas: como eu fazia minhas atividades de casa no dia a dia? Meus parentes me ajudavam ou apenas me julgavam? Como fazia para cuidar dela? 

Sem entrar muito em detalhes, respondi que executava minhas atividades quando era possível, em alguns dias fazia apenas o necessário, dava banho, comida, algumas vezes quando me sentia exausta comia na casa de minha irmã que morava no andar de cima, também havia colocado minha filha na creche e escola, o que a ocupava durante todo o dia, e assim podia trabalhar (apesar da fadiga e dores não estava em crise e pude trabalhar nesse período na secretaria de educação do estado, no setor de coordenação de projetos de arte e cultura em escolas públicas) e estudar. Brigite sorriu e balançou a cabeça, demonstrando compreender o que eu estava dizendo.

Finalizamos a conversa, pois a fala de Vanessa chamava a atenção de todos, ao falar sobre si e sua mãe, de seu lugar como parente que questionava uma provável existência de problemas, surgiram muitos murmurinhos. Ao ouvir o relato de incompreensão de Vanessa, Brigite olhou em direção à sogra e disse em voz baixa: “tá vendo aí?” Mas sua sogra apenas ficou quieta, continuou sem se manifestar, apenas ouvindo os comentários, não balançou a cabeça, nem demonstrou desagrado em ser chamada atenção (ainda que baixo, no meio de outros), ficou paralisada, apenas ouvindo. Ela me chamou mais uma vez e disse que sua sogra a ajudava bastante com sua filha pequena, mas às vezes recebia críticas. 

De fato, a comunicação nas reuniões fazia parte de um processo de entendimento recíproco entre as pessoas, servindo para transmitir e renovar seu conhecimento comum, mas em contextos de ação prática, “a comunicação por intermédio da conversa sempre tem de ser ‘trabalhada’ pelos participantes” (GIDDENS, 1999, p.311), mesmo as formas mais triviais da conversa cotidiana exigem imensa habilidade e boa dose de conhecimento. A interpretação é baseada sobretudo no seu estoque de conhecimento disponível, apoiada no “conhecimento à mão” que funciona como um código de referência para o indivíduo (SCHUTZ, 2012). 

Nesses encontros do grupo, nas diversas situações com as quais foram se confrontando, seja com indivíduos, ideias ou acontecimentos, elas demonstraram suas formas de posicionamento no mundo, ao mesmo tempo estabelecendo roteiros de ação na sua convivência com pessoas que poderiam compreender melhor sobre seus problemas. De forma superficial, duas conversas podem transcorrer da mesma maneira, mas uma conversa tem o seu elemento sociável de acordo com o sentido interno, “se o conteúdo, com todo o seu valor e estímulo, encontra sua legitimidade, seu lugar e sua finalidade no jogo funcional da conversa enquanto tal, na forma de troca de ideias, com significado específico e autorregulador” (SIMMEL, 2006, p.76).

As conversas também descreveram os modos como os agentes sociais analisavam as circunstâncias em que viviam e podiam compartilhar uma compreensão subjetiva dessas mesmas circunstâncias. Na abordagem estrutural seriam pensadas as formas de interiorização de valores morais no curso da socialização, no sistema central de valores a coesão emerge na partilha de objetivos da qual decorrem os modelos de atividade coordenada. Em vez disso, foi levado em consideração como seu mundo é interpretado à luz de categorias e construtos do senso comum que são largamente sociais em sua origem, e estes construtos são os recursos com os quais os agentes interpretam suas situações de ação, captando intenções e motivações dos outros, realizando compreensões intersubjetivas e de uma maneira geral navegando no mundo social (SCHUTZ, 2012). 

Em diversas ocasiões foi considerada a necessidade de terem o momento de encontros no grupo para falar de seus problemas, identificando-os e trocando experiências, buscando formas de superá-los, mas também como um espaço de falar de coisas positivas nesse percurso de superação de problemas e crises. 

De uma forma particular, nas conversas o entendimento de sua doença foi sendo construído no grupo, permeado por uma linha divisória que culminava em cada uma dessas mulheres, num corte que foi arbitrário em certo sentido, na medida em que elas tinham qualidades, destinos, forças e desdobramentos específicos, com realidades elementares, assim como cada uma delas era elementar em relação à sociedade (SIMMEL, 2006). Na troca de experiências de pessoas do grupo foram tratadas questões sobre gestão e resolução de problemas no enfrentamento da doença. Seus laços de associação foram constantemente feitos e desfeitos, constituindo uma fluidez e uma pulsação que “atam os indivíduos mesmo quando não atingem a forma de verdadeiras organizações” (SIMMEL, 2006, p.17). 

Estas mulheres também estavam ligadas entre si na forma de relações intersubjetivas e influências mútuas caracterizadas como uma das maneiras de busca de unidade em seu mundo de doentes crônicas. Aquilo que elas descreveram se localizava dentro de cenários específicos de ação prática, onde elas alimentaram projetos globais a serem executados dentro de uma organização de intencionalidades (SCHUTZ, 1972). 

Depois de citados alguns pontos centrais para o entendimento da importância da troca de experiências no grupo, eu tratarei sobre situações relacionadas ao compartilhamento de informações e construção de relações significativas para lidar com problemas e enfrentar a doença no mundo da vida cotidiana, descritos ao longo do capítulo. 

2.2. A descoberta do lúpus: crises, aceitação e autoafirmação.

No período observado, o contato com a LOBA por pessoas com lúpus (ou parentes) ocorreu para busca de ajuda para tratamento e fonte de encorajamento, ainda que houvesse menos proximidade fora das reuniões. Para ajuda inicial o problema era dito, especificava-se quais as dificuldades que estavam passando e como já haviam tentado resolvê-las; todos os participantes se apresentavam e contava-se um pouco sobre suas histórias, seu momento de maior crise (ou de seu parente) e como tinham buscado lidar com a doença. 

Depois da participação efetiva na reunião, quando algumas informações sobre a LOBA e os casos individuais dos participantes eram pontuados, dava-se um encaminhamento para algum hospital com especialista em lúpus para internamento ou cadastro para consulta para aqueles que necessitavam. 

Esta apresentação dos participantes na reunião aconteceu diversas vezes, grande parte falava timidamente sobre sua experiência, sem muitos detalhes, geralmente faziam menção ao surgimento da doença, os sintomas, formas de lidar com eles e com os outros. Nas reuniões, quando alguém se apresentava e contava sobre o período inicial e seus problemas, todos os presentes prestavam atenção ao que era dito, sem quase nenhuma intervenção.

Cito dois exemplos de mulheres que fizeram um maior detalhamento de suas vidas, em alguns momentos essa descrição se deu nas reuniões através do depoimento, mas também em conversas informais. Especialmente neste subtópico utilizo essas falas na busca de reconstrução de suas histórias de vida. 

A narrativa e articulação de experiências dentro de uma história ou trama significativas são esforços pessoais e sociais para conter a dissolução e possibilitar a reconstrução do mundo (GOOD, 1995). A construção de narrativas é pensada não apenas no campo da ação, como também de reconstrução e criação (ALVES et.al., 1998
). Destaco nestes exemplos os problemas relativos ao momento inicial de crise e descoberta da doença, a busca de aceitação de si como doentes e as formas de enfrentamento nesse contexto.

2.2.1. Bianca.

Bianca
, 34 anos, relatou ter começado suas crises e posterior descoberta do lúpus em 2005:

Não demorou muito pra descobrir, mas foi tempo suficiente pra estourar minha perna toda, não é? Fiquei com isso aqui tudo estourado e agrediu mais as articulações né? Então começou o que? Com muitas dores nas articulações, ia pra vários médicos e os médicos diziam que era virose, até no Couto Maia [hospital] eu fui, e foi quando descobriu, aí eu comecei o tratamento, a minha luta maior é para diminuir o corticoide, porque até hoje eu tomo e nunca consegui tirar o corticoide, né? Toda vez que eu chego a diminuir aí ativa tudo de novo, agora, recentemente, quando eu consegui ficar com 05mg, aí eu senti muitas dores na perna, no período de carnaval, e quando eu fui pra emergência eles disseram que era vasculite né, agora, voltando pra minha médica, ela disse que não é vasculite, é uma tal de paniculite, já ouviu falar? (...) Ela disse que é uma inflamação cutânea, que era pra eu procurar um dermatologista, já marquei, pra poder ver o que é que ele vai fazer. 

No começo da doença ela passou por alguns problemas e procurou ajuda para melhorar sua condição de saúde:

E aí eu comecei a sentir um desânimo, eu não tinha vontade de levantar, sentindo dores, tal, e aí começou uma forte dor na mão, fui pra vários médicos e lá o médico disse que era tendinite, chegou a engessar tal, mas a dor não passava, eu comecei a achar estranho e foi que começou a aparecer manchas, quando chegava no médico eles diziam que era virose, até que uma suspeitou, eu fui até pra uma infectologista e lá ela suspeitou, e aí mandou eu procurar um reumatologista. Mas aí eu já tava já... A perna já tinha aberto toda, se você ver aqui tem um buraco, tá vendo? Então ficou uma ferida aqui, aí no caso assim, aí que começou o tratamento. Foi aí foi que ela notou os diversos ferimentos que eu tava, tava no braço, no peito, tava muito, muito mesmo e aí ela perguntou as dores também, eu falei como eram. Eram dores muito fortes nas articulações, eu costumava dizer que até um vento batendo doía, às vezes minha mãe tentava botar o ventilador eu gritava: não, não, não, não bota não, não bota não, por favor. 

Ao procurar o reumatologista, Bianca teve de enfrentar a notícia de seu diagnóstico: 

Eu gostei até muito do médico, excelente, mas ele só foi infeliz, eu achei ele um pouco infeliz na questão de dar a notícia, né? Porque assim é uma doença difícil, a gente não conhece, nunca ouviu falar, não é? E aí destampou assim, falou assim: você tem lúpus, não tem cura, você vai ter que conviver com isso pelo resto da sua vida e se você não se cuidar você vai morrer. Aí eu disse: o que é isso? O que é lúpus? Aí foi que ele foi explicou, tal, me falou tudo.

Contou que sua ida ao reumatologista se deu com seus pais, sempre a acompanhando e dando forças para superar seus problemas. O detalhamento desse momento ocorreu com sua afirmação de algumas lacunas nas quais não conseguia preencher, devido ao fato de ter criado um bloqueio para não se lembrar daquele momento. 

Olhe essa questão tem coisas que fugiu, porque eu tentei me anular, eu tentei não, eu consegui me anular, entendeu? E assim, muita coisa eu bloqueei, né? Ele falou, eu não me lembro mais exatamente o que foi que ele explicou, ele deve ter o dito o que? Que é uma doença, como é que se diz? Não, eu me lembro, [para um pouco e fala devagar] ele falou que é mais ou menos assim, era... Como é que foi meu deus? Ele falou que eram células que existiam no nosso corpo, que ao invés de nos proteger, quando a gente tava mais debilitado, ao invés de nos proteger elas nos atacavam, deixa eu ver se eu me lembro de mais alguma coisa.[pausa]

Apesar de mencionar existir algumas questões desse início da doença que ela não gostaria de lembrar, ela foi rememorando como esse período deixou-a bastante deprimida: 

E aí não falava porque o céu da boca tava todo cheio de ferida, minha mãe pensava que eu tava depressiva e no fundo também era, né? Eu costumo dizer quando ela falava de depressão, não, depressão é uma palavra muito forte, deprimida!Não é? Eu tava muito deprimida, eu não conseguia me comunicar com ninguém, então graças a deus, às vezes eu acho que eu não mereço tanta benção, porque eu tive muito apoio, de amigos, né? Da minha família. Então eu sempre tive o apoio de casa, na época mesmo que eu fiquei um pouco deprimida o que eu escutava das minhas colegas era: você pode até não querer falar comigo, mas eu nuca vou desistir de você. Tem uma colega minha, uma amiga minha que falou isso quando foi muito difícil, então pra uma pessoa que recebe um diagnóstico desses, né? E já acha que vai morrer, e já acha que é o fim do mundo, tal, ouvir essas palavras né, ter esse apoio não tem preço. Dá um ânimo pra pessoa, uma força não é? Você sabe que a pessoa é amada, que você é querida, que você é importante, né? Imagine você receber um diagnóstico desse, e aí não ter um apoio, não é? Realmente as pessoas com lúpus são pessoas guerreiras, porque durante o dia a dia a gente acaba vencendo, entendeu?

Bianca deixou claro o quanto o apoio de familiares e amigos foi importante num momento tão difícil de sua vida, bastante crucial na medida em que ela própria não aceitava sua doença, não seguia o tratamento como indicado, resultando na busca de isolamento inicial como também em diversos problemas posteriores. Ela foi descrevendo como se sentia neste momento em que preferiu se isolar, estando muito triste, sem querer se comunicar com ninguém, decidindo ficar fechada em seu próprio mundo de dor e sofrimento, 

Ah horrível, você não quer ver ninguém, não quer falar com ninguém, não é? Não tem ânimo pra nada, não tem assunto, a pessoa olha pra você e tenta te animar, e você acha que tá tudo amargo, e não sente vontade de comer, assim, quando comia só dava vontade de colocar pra fora. Você não tem na verdade ânimo pra nada, não é? Acha que é aquilo ali, que já acabou, que não tem mais jeito, que não tem solução, [abaixa o tom de voz e pausa] né? Essas coisas...

Por um tempo, seus pais faziam o acompanhamento mais de perto do horário de ingestão de medicamentos, idas às consultas, etc. Ela reafirmou viver um estado de bloqueio no momento de início e maior crise do lúpus para diminuir a tensão vivida:

Assim o bloquear não tá nem ligado a questão de que eu estava deprimida, não, nada disso, pelo contrário, tipo assim, tá tudo tranquilo, tipo, não aconteceu? Agora é tomar o remédio, né? Vamo tomar, entendeu? Mas não queria saber muita coisa, as meninas que pesquisavam na internet, tentavam saber o que era e o que não era, o que é que podia e o que não podia, eu não queria saber, não queria mesmo ver, é o que que eu tenho que fazer? É tomar o remédio? Então vamos tomar. Entendeu? É tanto que muita coisa eu acabei fazendo errado, tomava sol mesmo, entendeu? Eu não queria nem saber, às vezes é... Eu não tinha o dinheiro pra poder comprar o remédio e eu não tomava, entendeu? O reuquinol mesmo na época eu não pegava mesmo no posto, às vezes acabava e não coincidia com a data de receber ou alguma coisa assim, entendeu? Só a minha chefa, quando ela descobria ela dizia: não, você é maluca? Ela providenciava tal, aquela coisa, mas, como é que se diz? Eu não procurava saber a seriedade das coisas, e isso acabou me prejudicando muito [ênfase] futuramente né.

Os cuidados de si, apesar das orientações médicas, não aconteciam, aquilo que dependia da ajuda dos amigos e familiares ela fazia, mas algo dependente dela nem sempre era cumprido, tomava pra si a responsabilidade apenas quando sentia as consequências negativas em seu corpo:

Antes eu ficava no sol, não tinha aquela preocupação não, ficava, quando o sol me incomodava um pouquinho eu ia pra sombra. A pele ardia, ardia, também não era de ficar lá sentada, tostada não, sabe? Era assim, não me preocupava em ficar num sombreiro, tipo quando você anda na rua, cê anda no sol, entendeu? Não fica se preocupando em... Eu vou por ali, que ali tem sombra, tal, eu só ficava lá. Mas aí eu sentia sabe a pele assim, arder um pouco, aí eu procurava a sombra, procurava o sombreiro e também não gostava de passar protetor solar, passava, mas era pouco, entendeu? Não tinha aquela preocupação de voltou da água tem que passar novamente. Hoje já não é assim, hoje eu passo mais e também não fico mais no sol, eu já fiz andando no dia a dia, mas pra poder pegar e ir pra praia e ficar me tostando, tomando sol não, eu já vou procurar logo um sombreiro.

O posicionamento de não aceitação de sua doença, segundo Bianca, também contribuiu para os agravamentos do lúpus, piores condições físicas e mudanças em seus projetos. Mas, mesmo com suas restrições físicas, ela procurava dar continuidade as suas atividades, respeitando os limites do seu corpo.

Minhas coisas sou eu que faço, eu faço tudo no meu limite, hoje, por causa do lúpus, eu faço tudo no meu limite. Não é tudo que eu consigo fazer, tem coisas que fácil, fácil me cansa, tem coisas que o braço dói, por exemplo, pra mim é um horror estender roupa, é um horror, porque eu sinto os braços! Eu sinto dores fortes, constante, aquele negócio assim, quando pensa que não, eu faço assim descanso um pouquinho e volto pra estender roupa, entendeu? Pra arrumar o meu quarto? Eu arrumo sentando, arrumo um pouquinho e aí sento, vou lá, aquela coisa de arrumar guarda roupa, não sei o que, aí vai ajeitar aqui, passar um pano, é sentando. E se meu pai tá de junto, minha irmã ou alguma coisa assim, acaba nem deixando eu fazer, toma pra fazer e tal. Olhe hoje eu até procuro compreender mais, antes eu me incomodava, antes eu me incomodava, ainda me incomodo, mas não como antes, porque eu sei que é amor, é cuidado né? Que quer o bem, tal, mas você fica se sentindo um inválido, e quem é que gosta de se sentir um inválido? Hein? Ninguém gosta. Ainda ontem a gente tava comentando sobre isso, que às vezes eu me abaixo, não é sempre que eu consigo, tem vezes que eu sei que tá um pouco melhor assim, aí eu consigo me abaixar, aí eles entram em desespero, entendeu? Como é que pode? Você não pode se abaixar, não sei o que, deixa aí que eu pego! Poxa, eu não vou fazer nada que eu venha me prejudicar, entendeu? Eu vou no meu limite, eu me abaixo porque naquele momento eu consegui me abaixar, quando eu não consigo eu peço, entendeu? Tem horas que até no trabalho mesmo reclamam se eu me abaixar, mas eu só me abaixo quando eu tô bem pra me abaixar, quando eu não to bem eu digo: você pode pegar isso aqui pra mim, por favor? 

Para ela, havia uma diferença entre o momento em que não se preocupava muito com os efeitos da doença e aquele momento vivido, pois ela já conhecia mais o que lhe causaria mal e buscava evitar uma maior complicação de seu quadro, não querendo viver mais perdas, assim como as diversas que já tinham ocorrido. Dentre as perdas destacadas, ela contou sobre seu desejo de fazer faculdade, abandonado posteriormente, suspensão de atividades esportivas que lhe davam prazer por causa das suas limitações de mobilidade, além de restrições no campo laboral:

Eu fiquei assim me sentindo inferior, né, achando que não podia avançar, é... Pra algumas coisas não é? Por exemplo, eu tinha um sonho de fazer faculdade, é como eu disse tinha, porque hoje eu num... não tem mais muita vantagem, entendeu? Aí não tenho aquela vontade mais de fazer, por exemplo, sou apaixonada por vôlei, né? E não posso jogar vôlei, não posso fazer nenhum movimento com impacto, não posso correr, entendeu? Eu sou uma pessoa que gosta muito de esporte, então eu gostava muito de bicicleta, hoje eu não posso andar de bicicleta, eu não ando de bicicleta, não jogo vôlei, entendeu? Então foram coisas assim que você acaba impossibilitada de fazer. Assim quando eu voltei a trabalhar acabei ficando limitada de fazer certas coisas, eu trabalhava o que, no CPD [centro de processamento de dados], então... Organização de pastas, essas coisas, o depósito fica embaixo, aí tinha que dar aquele corpo, né? Porque eu tava muito inchada, eu tinha recebido alta do INSS e tinha que voltar a trabalhar, mas aí muito inchada, sentindo dores nas articulações, e não conseguia subir e descer a escada pra poder pegar pasta, pra poder é... Arrumar o material, com o material todo na mão, tal, aquela coisa, entendeu? Então acabou que aí eu tive que ir pra outra função, tive que ir pra outra função porque aquela dali é... Eu não conseguia fazer. Então a gente acaba assim, perdendo muita coisa. Os projetos mudaram, chegou uma época que eu fiquei sem expectativa, não deu vontade de fazer nada, vivendo um dia após o outro e empurrando com a barriga. Ultimamente eu tenho mudado, não é? Há pouco tempo eu continuava com esse mesmo pensamento, mas hoje eu já tenho mudado em algumas coisas. Tipo penso em fazer um curso profissionalizante, não mais faculdade, né, no caso assim, ter uma coisa pra mim, abrir uma coisa pra mim, entendeu? Trabalhar na área que eu gosto que é informática, uma coisa minha mesmo. Mas pra isso... Eu faço muita coisa ainda, eu faço banner, cartão de visita, tudo isso eu sei, então eu pretendo fazer um curso pra aprimorar, não é?

Bianca contou ter se articulado mais com a LOBA com o passar do tempo, ouvindo as experiências de outras pessoas, aumentando sua confiança em si mesma e buscando novas alternativas para seguir adiante, apesar de suas dificuldades. Mas ainda existiam muitas coisas da doença que não conseguia compreender, mesmo depois de vários anos de convivência. A troca de experiências e informações dadas na LOBA acabava ajudando na lida com os problemas:

Até hoje não consigo reduzir o remédio, eu não sei por que, toda vez que eu tento reduzir um pouquinho volta tudo de novo, a doença ativa, e aí pronto! Até hoje, assim, eu não sei o que é que pode comer e o que não pode comer, pra mim eu posso comer tudo [risos], a questão da LOBA mesmo me ajudou em muita coisa, entendeu? Porque tem os depoimentos também, e você acaba acordando um pouco pras coisas! Ah, com a LOBA eu aprendi muita coisa, né, até essa questão de saber o que pode e o que não pode, um remédio que se passa pra mim, é a convivência com as meninas da LOBA, não é? Com o pessoal, com o grupo da LOBA porque com o grupo cada um passa as suas experiências, não é? E aí a gente aprende mais, por exemplo, eu fui saber que a gente não pode comer presunto, porque o presunto ajuda né a sentir dores, ativa, né? E aí... Não é a questão que não pode, mas é bom evitar, entendeu? E com isso outras coisas, a LOBA no início então, quando eu conheci eu comprava medicamento, até que esse grupo é... Debaixo de muita luta, conseguiu pra que a gente pudesse pegar esse medicamento no posto, não é? E é isso! O conhecimento, aquela coisa de uma passar a experiência da outra e aí a gente acaba aprendendo muito como diz na camisa atrás né, lúpus só quem tem sabe que sente, né? Só quem tem é que sabe o que sente! Então a gente sabe o que é que a gente sente. Não é? Coisas que no dia a dia a maioria dos médicos nem sabe! E a gente, com o nosso dia a dia, a gente vai descobrindo.
Segundo a mesma, a LOBA teve um papel de ajuda na compreensão e aceitação de sua doença, desdobrando-se em maior cuidado consigo, tomando as rédeas da situação, poupando mais seus familiares e fazendo suas próprias escolhas com as informações que possuía. 

Então a minha luta maior está sendo nesta questão aí, graças a deus eu tive e tenho até apoio de amigos, apoio de minha família, minha família me apoia tanto que eu às vezes procuro até evitar, porque eles são muito emotivos, né? E acaba sofrendo mais do que eu, então muita coisa eu evito passar pra poupar eles de muita coisa, porque não é tão assim... É como a gente aprende aqui né, a gente aprende as dificuldades que a pessoa de lúpus tem, né, mas aqui a gente encontra forças, a gente aprende a cada dia mais a lidar com esse, essa... Essa doença, né? A gente vai aprendendo, vai adquirindo sabedoria e vamos criando forças e vamos vivendo, né? E a pessoa que fica do nosso lado acaba sofrendo, porque acha que a gente tá sofrendo aquele horrores né, sendo que a gente já tem mais uma força né, já tem alguma força e já consegue lidar com essa situação, então eu descobri a LOBA, alguém me indicou e aí foi que eu conheci e vim ter um outro apoio, a questão de medicamento também, né? Sempre tendo apoio, não é? Fui descobrindo assim diferenças de lúpus, né? Cada lúpus tem sintomas diferentes e aí a gente acaba descobrindo e aí vai vivendo.

Também deixou clara a importância do grupo ao dividir aquilo vivido e sentido, buscando forças, na troca de experiências, e alternativas para dar continuidade e organizar sua vida.

2.2.2 Rebeca. 

Rebeca
, 32 anos, também contou sobre seus problemas iniciais e a maneira como lidou com isso e com outros. Sem diagnóstico de lúpus fazia acompanhamento de leucopenia no HEMOBA
 há alguns anos, lugar onde procurou um primeiro atendimento quando seu momento de maior crise do lúpus começou, em 2012, com uma febre constante, além de alguns sinais em seu corpo, criando um grande desconforto:

Daí eu tive essa febre, essa febre, essa febre, eu pensava que era uma virose e minha febre não passava, acho que eu levei uma semana com a febre alta mesmo, tinhas umas bolhinhas assim, que parecia pintinha assim, de mordida de inseto, depois de uma semana essas manchinhas se abriram, ficou grande mesmo, e aí ficou no braço, na barriga, no peito, nas pernas, daí eu falei com mainha: isso não é normal não, eu vou lá no HEMOBA ver o que é isso. Aí mãe disse: vai que eu vou trabalhar. Aí eu fui sozinha, aí quando eu cheguei lá, aí a médica pegou olhou as manchas, olhou, olhou, olhou, aí disse: é eu vou dar soro a você porque seu sangue tá muito sujo. Ela falou assim, meus leucócitos tavam muito baixos. Ela disse: eu vou te dar soro, você vai fazer exame de sangue pra ver se ainda tá mesmo com os leucócitos muito baixos, porque você tá com muita febre, eu vou te encaminhar pro Couto Maia pra ver o que é isso que você tem, você não pode ficar aqui. Aí eu perguntei a ela: e o que é que eu tenho? Aí ela disse: eu não sei ainda, só lá pra saber. Daí eu fui tirar o sangue e desmaiei, aí eles me botaram logo no soro, eu liguei pra minha mãe, disse: mainha eu tô aqui no HEMOBA, a médica disse que eu tô com uma doença grave, mas não sabe o que é. Aí mainha disse: e agora? Aí eu disse: agora que eu vou ter que ir pro Couto Maia. 

Apesar de não estar muito bem, se dirigiu à sua casa ao encontro dos pais para ida até o hospital Couto Maia, pois muito provavelmente ela poderia ficar internada.

Foi quando eu cheguei em casa meu pai tava desesperado, mainha já tinha ligado pra ele. Eu disse: que foi? Quando chegou lá eles olharam as manchas, fizeram exame de sífilis, deu não reagente, e aí meu pai perguntou: o que é que ela tem? Aí eles disse: ah, pode ser dengue, a gente não sabe o que ela tem não. Aí painho: e vai fazer o que? O senhor vai levar ela pra casa e vai dar bastante liquido a ela. Aí painho disse: oxente, se vocês não sabe o que é, como é que vai dar só líquido? Líquido só vai sarar? Ela já tem dias assim. E eles responderam: a gente não sabe o que é. Aí painho me levou pra casa, eu peguei fiquei, depois disso mais quinze dias a febre cedeu um pouco, mas não passava, voltei lá de novo no HEMOBA pra ser atendida pela minha médica, conversei com ela, mostrei as manchas, aí ela disse: ah, até que enfim eu descobri o que você tem. Aí ela fez assim: eu não posso lhe dizer ainda porque eu não tenho certeza, mas você vai fazer os exames, vai confirmar tudo direitinho, não se preocupe não, que dá pra tratar. Aí eu fiz: tá bom. Aí eu fiz todos os exames e voltei, aí quando eu voltei ela falou que eu tava com lúpus.

Diagnosticada a doença, era hora de procurar tratamento para estabilizar seu quadro, encontrando alguns percalços em seu caminho e ficando internada até sua melhora:

Ó, no começo, quando descobriu logo que tava com lúpus, como eu não sabia nada dessa doença, pra mim era como se fosse uma gripe e eu ia tomar a medicação e ia passar. E fui pra um reumatologista que eu paguei uma consulta, porque eu não tava conseguindo pelo SUS, daí também ele não me explicou nada, ele só falou que eu ia ter que tomar esse reuquinol, passou uma medicação pras dores, e disse que de 03 em 03 meses eu tinha que ir lá fazer exame, e tudo mais. Depois foi se agravando um pouco e aí foi quando eu tive que procurar a ADAB
 pra poder ver se eu conseguia me encaixar lá, porque eu não achava vaga em lugar nenhum. E quando eu cheguei lá a primeira vez, tava com suspeita de já ter afetado o rim, aí foi aquele enxame, dos médicos, interna, interna, interna, o doutor na hora disse que não ia me atender, que não ia me atender, que não ia me atender, depois ele foi olhar o exame de uma senhora que tava lá, aí eu disse: já que o senhor olhou o dela, pro senhor ser justo, o senhor vai ter que olhar o meu também. Aí ele disse: vai, me dá aí esse exame. Aí eu dei, e dei o exame que comprovava o lúpus e dei o exame que tava acusando que meu rim também tava afetado, também pelo lúpus, aí ele viu, aí ele disse: é, eu vou ter que internar você. Aí eu tomei um susto, não é? Porque se o povo dizia que não era nada e de repente eu tenho que ser internada! Aí passou 15 dias, aí eles ligaram pra mim e eu me internei, fiquei internada no Santa Isabel por 07 dias, eu acho, 07 dias, fiz vários exames lá e tomei uma medicação e fui pra casa, tive alta e fui pra casa.

Relatou ter sua vida mudada depois do diagnóstico do lúpus, com desdobramentos nos quais ela não esperava viver, principalmente a falta de suporte e afastamento de sua rede de apoio; todos os amigos que tinha se afastaram justamente quando descobriu o lúpus. 

As pessoas se afastam quando descobrem que você é portador de alguma doença, eles acham que vai ser só aquilo, eles acham que você vai tá o tempo todo doente, que vai tá dando trabalho ou coisa do tipo, ou então que você vai morrer logo. Até os que diziam que eram mais achegados a mim se afastaram nessa época. Todos! Todos mesmo, sem exceção, todos se afastaram. E por conta disso se torna mais complicado a vida, porque enquanto eu tava bem eles sempre tavam perto de mim, sempre faziam questão de sair comigo. 

Apesar de ter um filho especial, antes do lúpus ela não identificava empecilhos para a convivência com os amigos de seu grupo religioso, por exemplo, “eu dizia: ah, eu não vou não, porque não tem quem fique com ele. Eles diziam: oxe, que nada, a gente te ajuda, não sei o que. Eu levava, a gente brincava, a gente saía, a gente conversava, dava risada, fazia tudo!” E por serem amigos sempre tão presentes, enfatizou, ela acreditou ser mais fácil encontrar apoio necessário para o enfrentamento da crise da doença, entretanto as coisas não se deram como imaginava:

Depois que descobri que tava com lúpus, descobri o diagnóstico e eu fui contar achando que ia encontrar um apoio, um suporte, sei lá, qualquer coisa, eles sumiram mesmo, todo mundo deixou de me procurar, deixou de me ver, deixaram mesmo de tudo. Olhe, sumiram mesmo! 

Buscou explicar aos amigos sobre a doença para ter esse afastamento inicial diminuído, caso houvesse algum medo de contágio “porque as pessoas pensam que é alguma doença contagiosa”. Informou haver possibilidade de momentos difíceis, mas poderia levar uma vida normal, seguindo sua vida como sempre foi: “que foi o que o médico me disse né, ou diz, se acontecer ou não, eu posso levar uma vida normal. E é o bordão de lá da ADAB, quem tem lúpus leva uma vida normal. Em que planeta eu não sei, só o deles, mas tudo bem!”. Apesar de transmitir aquilo passado pelos médicos aos amigos, estes se afastaram, e com o tempo a convivência ficou mais difícil: “ah não tô com tempo, ah eu ando sem tempo, ah eu tô sem isso, eu tô sem aquilo, aí tanto eles se afastaram como eu deixei de procurar também”. 

Somando-se a tal problema ela disse ter havido uma difusão entre as pessoas da igreja de que era apenas fingimento:

É essa a minha decepção maior com a igreja, porque primeiro criou uma rede de ajuda, uma rede de apoio, tava todo mundo né, naquela disposição de ajudar, quando eles entenderam que não era nada, que era um fingimento, que era mentira da minha parte, que eu tava fazendo aquilo pra chamar a atenção, na cabeça deles eu tava fazendo aquilo pra chamar a atenção, então o que se deu foi um monte de coisa, um monte de mentira, um monte de fofoca, todo dia era uma coisa.

No momento de crise inicial da doença, alguns integrantes da igreja foram até a sua casa, o pastor e outros membros, e sua mãe lhes disse que não poderia atendê-los, pois Rebeca estava se preparando para ir ao hospital para ser internada e uma mulher perguntou: “porque ela vai se internar, se ela não tem nada?”, contou. Segundo a mesma, sua mãe respondeu: “se ela não tivesse nada os médicos não ia internar ela, porque é tão difícil achar um internamento”, disse. Por não acreditar na doença de Rebeca a convivência com esta mulher só piorou durante e após seu internamento:

Daí eu fui me internar e ela não se deu por satisfeita, com 02 dias que eu estava lá internada ela ligou pra mim e começou a falar, que é que eu tava fazendo ali? Que eu estava tomando o lugar de uma pessoa que realmente estava doente, se eu não tinha vergonha na cara de mentir a esse ponto? Que se não já bastava eu querer chamar a atenção do pessoal da igreja? Que eu queria chamar a atenção de quem mais? E daí eu não tinha... Na hora assim eu não tive força pra dizer nada, eu só fiz chorar, aí quando ela terminou de falar tudo o que ela queria falar ela disse: olhe quando você cair em si você me procura. 

Rebeca tinha uma explicação para esse posicionamento de sua irmã de religião, esta já havia convivido com uma pessoa com o lúpus mais agressivo, comprometendo sua saúde e levando-a a óbito de forma rápida. Mas, para Rebeca, era necessário observar a diferenciação entre os casos de lúpus, ou seja, um caso não poderia ser aplicado ao outro, como complementou:

Se a criatura que ela conviveu morreu logo, e eu ainda tava viva, então é mentira! Não é? Ela deduziu isso pelo que ela tinha vivido com a outra pessoa, só que ela não parou pra pensar que cada ser humano é um! Que cada organismo reage de um jeito, que cada um reage de uma forma, e eu tenho que lutar pela minha vida, porque eu tenho uma pessoa que depende muito de mim, então eu não posso deixar a doença me vencer, de jeito nenhum. E resultado, eu me desgostei de ir pra igreja, não fui mais por causa disso.

Sinalizou também a não aceitação da doença ocorrida entre seus irmãos, que nunca acreditaram realmente na existência do lúpus na medida em que sempre se queixava de momentos de dor, mas continuava com suas atividades diárias, com o cuidado com o filho. Enfatizou o fato de sua relação com eles nunca ter sido das melhores desde a infância e com a doença só piorou.

Na verdade a gente não tem um relacionamento assim não, somos irmãos, mas cada um vive sua vida, cada um vive a sua história, no caso, mas isso não é de agora não, a gente não tinha assim muita afinidade desde criança. Quando éramos crianças, todos crianças, brincava, assim aquela questão de estudar na mesma escola, aí tinha uma afinidade de idade, quando a gente foi crescendo, entrando na adolescência, cada um foi descobrindo um gosto por alguma coisa, e eu e o meu gosto não tinha nada a ver com o gosto deles, a gente não tinha nada em comum, a não ser o ser filho dos mesmos pais, (...) em casa, no quarto quando eu chegava na porta que eles tavam dando risada, conversando, brincando, aí eu chegava na porta pra tentar também me enturmar com eles, porque eu tentava, e aí eles diziam assim, minha irmã sempre dizia: ah, saia daqui que no nosso mundo não lhe cabe. Então eu passava a maior parte do tempo ou na escola, fazendo os deveres da escola, em casa eu fazia a minha parte, as tarefas divididas, aí eu fazia minha parte das minhas tarefas e ia pro meu quarto ficar assistindo lá, escrevia ou qualquer coisa do tipo. Minha mãe nunca foi de deixar a gente ter muitos amigos, então a vida era só escola e quarto, escola e quarto, pra mim. (...) E nisso a gente cresceu!

Foi bastante incisiva ao contar que sentiu a falta de apoio de seus irmãos, sendo auxiliada apenas pelos pais:

Aí, no dia da minha consulta, sempre ia sozinha, nesse dia que a médica falou: traga sua mãe. E fui com mainha e com meu filho, porque eu não tinha com quem deixar e ele foi também. Nesse dia eu tava com muita falta de ar porque eu tava com pneumonia e eu não sabia, é... Aí, quando eu cheguei lá, ela falou com minha mãe, essa doença que ela tem é uma doença que pode ser grave e pode não ser, depende da intensidade ou da crise, aí ela falou pra mainha que como eu tava com muita falta de ar, muito cansaço, que era pra ver se tinha afetado algum órgão e procurar um hospital que tivesse um reumatologista, mas que tivesse um hospital de apoio, aí mainha perguntou: porque que precisa ter um hospital de apoio? Aí ela disse: vai ter momentos que ela vai precisar ser internada, como agora mesmo, eu acredito que ela precise. Aí, quando a gente foi pra casa, mainha entendeu que a doença era grave e aí chamou meus irmãos pra conversar, muito nervosa chamou meus irmãos e meu pai pra conversar, meu irmão disse que já tinha olhado na internet, que a doença tinha tratamento e que não era nada daquilo, que era bobagem se preocupar, quando eu fui me internar ele não foi lá nem um dia me visitar, nem um deles! Eu passei meus momentos de dor, de febre, de tudo, e só minha mãe cuidava de mim, minha mãe e meu pai, meus irmãos não iam na minha casa me visitar. Com o tempo, eles nunca se preocuparam em saber como é que eu tô, não liga pra saber como é que eu tô, não pergunta como é que eu tô, entendeu? Minha irmã era minha vizinha, hoje quem é meu vizinho é meu irmão, e ela batia na porta e quando eu abria: ô? Não morreu ainda não? E era esse o bom dia que ela me dava, toda vez que minha irmã me via: oxe, não morreu ainda não? Ainda tá viva? Não morreu ainda não? Ela só falava isso e dava risada, uma risada bem... Sabe aquela pessoa que ri com cinismo? Era bem assim a risada que ela dava e até hoje é assim, se eu não ligar pra eles, eles não ligam para saber como é que eu tô, como é que eu não tô, minha mãe que, quando eu tenho alguma coisa, ela liga: ó sua irmã tá doente, venha aqui ver sua irmã! E mesmo assim...

Os questionamentos sobre sua doença também ocorriam com profissionais de saúde, fazendo com que ela se perguntasse sobre a existência de sua doença, sendo assim, contou que às vezes ela mesma passava a pensar: A doença existia de fato ou era coisa da sua cabeça? Detalhou, então:

As pessoas acham que o lúpus é uma doença inventada pela nossa cabeça, certo? Eu digo isso porque quando eu levo meu filho pro psicólogo, pros terapeutas que atende ele, eles sempre falam isso, teve uma que chegou a me dizer que eu não tinha nada, que era tudo psicológico, que doença que não tem causa não existe, se não tem causa como é que vai existir? Que isso tudo era coisa da minha cabeça. A psicóloga do meu filho diz que não existe doença se não tem causa. Aí eu disse, não é questão de que o lúpus não tem uma causa, tem uma causa, só que ainda ninguém descobriu o que é que causa ele, tem uma causa que faz ele desencadear, ela é uma doença muito complexa, são muitos sintomas, são muitos fatores, então não tem como eles descobrir ainda que fator é que desencadeia. A gente sabe que quando a gente entra em crise, entra porque muitas vezes a gente tá estressado demais, a gente também se descuida e não usa o protetor, fica exposto ao sol ou qualquer coisa do tipo e aí vêm as dores, mas pra eles, pros psicólogo, eles dizem que não, que mais parece coisa da nossa cabeça, que é uma coisa da nossa cabeça. Eu já ouvi psicóloga me dizer que eu estava doente porque eu queria estar doente, porque eu queria ser doente, eu já ouvi as pessoas dizer que é invenção, que é coisa da nossa cabeça, que às vezes a gente sente estresse demais, e acha que tá doente, e assim vai! Aí você vai ouvindo esse tipo de coisa, na família a gente ouve também, que não é nada, que a gente tá de corpo mole, com preguiça. Assim... Eu não ouço, porque minha mãe ela me preserva muito de algumas coisas, então, às vezes, ela pega e me fala as coisas quando ela tá nervosa, ela diz: ninguém acredita que você tá doente não, acha que você tá fingindo, todo mundo fala isso, são seus irmãos. Aí chega um momento da nossa vida que a gente se pergunta: meu deus será que eu tô doente mesmo? Ou será que é fingimento mesmo? Ou será que é manha mesmo, quando eu sinto alguma coisa, quando eu sinto alguma coisa eu fico mil vezes me imaginando, será que eu tô sentindo essa dor? Ou será que é coisa da minha cabeça? Porque, desde que eu descobri que eu tava com lúpus a única coisa que eu me pergunto é isso, cheguei até ter essa confusão na igreja que eu congregava por causa disso, por que as pessoas achavam que porque eu tinha lúpus eu tinha que morrer logo, como eu não morri, então é mentira. Aí se espalhou isso pela igreja toda, disse que era mentira, que eu tava fingindo, que como é que uma pessoa que tem lúpus leva um filho especial pra escola, fica na escola, vem pra igreja, sobe desce, brinca, sorri. Não é pra fazer nada disso, senão você não tá doente! Daí teve esse mal estar todo na igreja, até hoje quando eu vou, quando às vezes eu ia, porque agora eu deixei de ir.

O fato de não haver marcas da doença em seu corpo ou alguma limitação aparente, para Rebeca, eram fatores importantes para não compreensão da existência da doença pelos outros, como não havia como fugir deste problema era preciso criar formas de lidar com isso no seu dia a dia:

Deixei de ir na igreja porque tomou uma dimensão muito grande, assim quando eu chegava tinha gente que vinha me perguntar, até hoje uma criatura que era da minha igreja me viu ali, a pergunta que vem logo: mas você sarou né? Você ficou boa né? Porque você tá bem, a sua aparência tá boa, então você tá bem. Aí antes eu ficava explicando que essa é uma doença que vem de dentro pra fora, não é de fora pra dentro não. Tem muita gente que... a gente vê, percebe por causa das manchas, por causa das marcas que causa no corpo, mas no meu caso não é de fora pra dentro, é de dentro pra fora. Aí eu ficava tentando explicar uma coisa que nem eu mesma sabia o que era que tava acontecendo comigo, como é que eu ia explicar? Eu parei de explicar! Tá bem? Tô bem, tô ótima, tô maravilhosa! Não tá vendo? Que a gente quando não tem uma aparência de... Não tá com aquela mancha vermelha, que a pessoa olha, percebe logo que tá, ou tem gente que tem algumas lesões na cabeça e a pessoa percebe logo. Lu, que eu conheci no hospital, isso aqui dela nem existe mais [aponta para a perna], uma úlcera enorme, daqui até cá, e ela tem 10 anos com essa úlcera nas duas pernas, ela não consegue fazer nada da vida com aquela perna daquele jeito, então uma pessoa olha pra ela e não vai dizer que ela não tá doente. Nete, uma jovem da minha idade também quando eu me internei, ela quando descobriu, aparentemente tava boa, porque não lesionou nada na pele dela, ela ficou com uma lesão, uma feridinha de nada na orelha e ninguém suspeitou que era lúpus, e daí quando ela se internou já tava mesmo ... À beira já de morrer mesmo, então ela morreu, ela me dizia quando a gente tava internada: eu não quero morrer não, quando eu sair daqui vamos curtir nossa vida, vumbora aproveitar. E, no entanto, ela chegou a falecer. Então, quando a pessoa descobre que morre logo, aí todo mundo acredita, ou quando fica em cima da cama penando, que eu acho isso terrível, aí as pessoas acreditam, mas quando estão como eu, que as pessoas olham pra mim e não vê nada, você olha pra mim, você me vê uma pessoa doente? Não vê. Aí as pessoas pensam o que? É mentira, é chilique, é fingimento! Olhe, eu ouço cada coisa. Deixei de ir pra igreja por causa disso. Porque foi se tornando uma bola de neve, uma confusão à toa, por um motivo à toa que eles botaram na cabeça (...). Ou então assim, tem uma irmã lá também que ela é até obreira da igreja, ela hoje tem, acho que é 70 anos de idade e tem lúpus há muitos anos, só que o dela não afetou nenhum órgão, somente as articulações. Ela cansou de dizer a quem fosse que era difícil no começo, quando ela descobriu, depois com o tratamento é que foi melhorando, mas que ainda assim ela tinha os momentos de dores, os momentos difíceis pra ela, aí ela dizia: ó minha filha, as pessoas só entende o que quer entender. No caso dela eles disseram que ela tava curada, deus curou, aí ela disse: eu e deus é que sabe como é que eu to, né? Mas tudo bem! E no meu caso era fingimento. Aí eu me desgostei, me desgostei muito com isso e saí da igreja, ou era por causa do meu filho, que dá trabalho, né? Ou porque era fingimento, coisas demais pra uma igreja, as pessoas que se dizem cristãs, evangélicas, em vez de ajudar, de ter um olhar misericordioso não, no lugar era acusar, julgar, e no meu modo de ver o cristão não age assim dessa forma.

Ela também dividiu algumas dificuldades a enfrentar, modificando a dinâmica de sua vida cotidiana:

Nos dias mais fáceis eu não sinto dor, eu sinto cansaço, mas não sinto dor e não tenho febre. Aí é dia que eu digo que é mais fácil, porque se não tá sentindo nada então tudo bem, né? E os dias mais difíceis são como os dias de ontem, que eu acordo sentindo dor, às vezes eu quero levantar da cama, procuro força pra levantar e não consigo. Cuidar do meu filho fica difícil. Difícil, muito difícil, porque quando eu acordo bem, dá pra cuidar, ele vai pra escola de manhã, aí eu fico com ele lá na escola, à tarde a gente vai pra Pestalozzi, eu tenho que ficar lá com ele também, nos dias que não tenho nada é muito bom, dá pra ir e voltar numa boa. Mas nos dias que eu tô sentindo dor, aí se torna um pouco mais complicado, mesmo assim eu não deixo de fazer nada por causa disso, acho que talvez por isso as pessoas achem que eu não tenho nada. Se a pessoa tá sentindo dor, mas tá fazendo as coisas, aí é meio contraditório mesmo, né? É meio difícil de alguém acreditar. Mas o que eu penso é assim, se eu tenho isso, se eu tenho essa doença e meu filho só tem a mim, eu só tenho a mim mesma, então se eu não reagir, não levantar e for lutar pela minha vida e pela vida dele aí vai ficar difícil. Mas hoje eu me sinto bem, acho que deve ser por causa da remissão, eu me sinto bem, só uma coisa que me incomoda são esses dores que eu tenho nas articulações e o cansaço. Eu fico muito cansada, às vezes fazer coisas mínimas assim me cansa bastante. Aliás tem dias como ontem mesmo, que eu passei o dia todo na cama com dor, com febre, tem uns dias que é mais difíceis que os outros.

Ela acreditava que todo mundo tinha que passar por algum problema bem difícil para aprender algo na vida, mas também era necessário saber ir adiante:

Eu acho que todo mundo na vida tem que passar por alguma coisa, e não adianta correr, em algum momento da vida aquilo vai acontecer, então tem que passar, tem que passar mesmo! E pronto! E seguir adiante, e não ficar imaginando o que pode ser, qual foi o motivo, o que foi que fez ou o que não fez, se fez alguma coisa pra acontecer, não tem como voltar atrás, então... Tem que encarar mesmo e seguir.

Nos dois casos citados, o compartilhamento de suas experiências e dificuldades, de desconstrução do mundo (GOOD, 1994) com pessoas que podiam compreender suas situações (tanto no grupo quanto em conversas informais comigo), foi um dos esforços pessoais para vincular os eventos em uma história significativa, delimitando, ao mesmo tempo, os caminhos buscados para o enfrentamento de problemas, constituídos na relação com a doença, com sua rede de social de apoio e com o mundo. 

Tanto Bianca como Rebeca, ao estarem lançadas no mundo guardaram em si uma interpretação e apropriação daquilo que compreenderam (HEIDEGGER, 1995), com isso reconheceu-se a necessidade de mudança no estilo de vida e de seus projetos, remodelando-os ao que era permitido. 

Observamos nos relatos de Bianca uma rede familiar e de amigos mais participativa, com uma distribuição das responsabilidades do cuidado com a mesma, aliviando a sobrecarga dos problemas existentes no momento mais crítico do lúpus. Entretanto, Bianca sentia-se como degredada de sua situação de vida (GADAMER, 2006), cuidando de si apenas em momentos que sentia os efeitos mais acirrados em seu corpo, e ainda não aceitava de fato o lúpus em sua vida, como vimos anteriormente: “(...) porque eu tentei me anular, eu tentei não, eu consegui me anular, entendeu? E assim, muita coisa eu bloqueei, né?” ou “Assim o bloquear não tá nem ligado a questão de que eu estava deprimida, não, nada disso, pelo contrário, tipo assim, tá tudo tranquilo, tipo, não aconteceu?” Neste momento procurou se isolar de todos, sentindo “tudo amargo”, achando que nada mudaria, “que é aquilo ali, que já acabou, que não tem mais jeito, que não tem solução”, criando formas alternativas de encarar a doença.

No seu caso houve ainda uma desintegração, apesar de todo o apoio da família, e um distanciamento desta em relação a si mesma com a criação de bloqueio. Isso poderia ser assemelhado ao que Gadamer (2006) denominou como pertencente às artes que permitem o balanço da vida, esquecendo-se ou anestesiando-se. Entre os meios de tal arte de balanceamento pertence o comportamento inteligente, como na forma de autoilusão, do perspicaz não-querer-perceber a doença. Há um distanciamento que o indivíduo faz em relação a si mesmo quando adoece, pois a doença como perda da saúde, da imperturbada “liberdade”, significa sempre um tipo de exclusão da vida; por isso, o conhecimento da doença representa um problema vital que atinge a pessoa na sua totalidade e sua resistência é uma espécie de admissão da própria impotência e carência.

Por isso este momento era considerado como “sem expectativa”, não tendo vontade de fazer nada, “vivendo um dia após o outro e empurrando com a barriga”. Tal posicionamento foi reconhecido por esta como contribuinte para o agravamento de seu quadro, causando novos problemas que tiveram de ser adequados ao seu cotidiano. Ela teve perdas que alteraram seu estilo de vida, algumas delas impedindo de realizar atividades de lazer e trabalho, e em alguns momentos achou “que não podia avançar”, desistindo posteriormente do “sonho de fazer faculdade”, não mais vantajoso em seu ponto de vista com o decorrer do tempo. Contou ter se adequado melhor a sua situação, além de adquirir conhecimento com a troca de informações no grupo, resultando em novas atitudes, melhor cuidado consigo e maior respeito aos limites do seu corpo como disse, “a gente vai aprendendo, vai adquirindo sabedoria e vamos criando forças e vamos vivendo né?”, e “acordando um pouco pras coisas”. 

Para Rebeca uma das formas de superar seus problemas era frequentando as reuniões da LOBA, onde podia perceber que todos acreditavam no que ela dizia, dando exemplos, inclusive, que se assemelhavam com os dela. “Em casa não adianta dizer o que você sente, o que você pensa, eles só dizem: é assim mesmo, é coisa da vida. Só você mesmo sabe o que sente. É como diz na camisa: só quem tem sabe o que sente. Então só a gente que vive é que pode entender”.

Pelos seus relatos percebemos que o apoio esperado pela sua rede para sua busca de integração e continuidade da vida foi permeado por uma relação bastante conflitante. A história de Rebeca demonstrou um afastamento da igreja pela reação negativa dos outros, proveniente de questionamentos sobre a existência do lúpus e/ou seu desconhecimento, um problema que foi crescendo e se tornando “uma bola de neve”, criando um isolamento em relação a outras pessoas. Com tal isolamento, os vínculos externos à sua família também foram comprometidos, resultando num menor suporte para o enfrentamento das dificuldades. 

Rebeca identificava o descrédito e questionamento de outros ao tentar dar seguimento às suas atividades: “como é que uma pessoa que tem lúpus leva um filho especial pra escola, fica na escola, vem pra igreja, sobe desce, brinca, sorri. Não é pra fazer nada disso, senão você não tá doente!” Ao encarar seus problemas de convivência com outros ela reconheceu a necessidade de cumprimento de um papel esperado para melhor interação social, na medida em que ia identificando discursos e tipificações estabelecidos no seu dia a dia (BERGER; LUCKMANN, 2008). 

As marcas visíveis seriam importantes para outros na constatação da doença de Rebeca, mas, para ela, o lúpus “não é de fora pra dentro, é de dentro pra fora”, e por isso nem sempre era compreendido pelas pessoas de seu convívio. Criava-se, portanto, uma trama de reconhecimento e desreconhecimento, faltando-lhe o reconhecimento do outro de que estava doente, ou seja, sua identidade de doente não era sustentada socialmente, e isto era ratificado na maneira ouvida de que “não era nada” pelos amigos, familiares, psicólogos, criando um questionamento próprio e conflito pessoal sobre a existência de suas dores e da doença: “meu deus será que eu tô doente mesmo?”, “Eu fico mil vezes me imaginando, será que eu tô sentindo essa dor?” 

Ao viver um conflito pessoal, seus problemas foram amenizados no momento em que encontrou uma alternativa mais prática para tal situação, tendo seus “interesses e motivações” levados em consideração (SCHUTZ, 2012). Ela teve sua liberdade para decidir agir ou não, mesmo com o surgimento de uma situação mais coercitiva, estando também disposta a enfrentar as consequências de sua decisão. Definiu o que era mais prioritário na busca de integração à rotina e realização de determinado projeto, como o de continuar cuidando de seu filho especial.

Ao mesmo tempo procurou analisar as situações, compreendendo melhor as justificativas dadas por outros para o seguimento de suas atividades, como a expressão: “mas você sarou né?”, por exemplo. Já que não havia possibilidade de sarar, pois possuía uma doença crônica, seria necessário criar estratégias para fugir das discussões: “Eu parei de explicar! Tá bem? Tô bem, tô ótima, tô maravilhosa! Não tá vendo?” A relação desta com o seu ambiente foi de interação, ou seja, ela não agiu apenas de forma passiva, mas comportou-se de maneira ativa, adaptada e criativa sobre o meio; partindo de um modo de compreensão prática, com uma solução para certo tipo de situação (MERLEAU-PONTY, 1999). 

Deu o exemplo de sua amiga, com diversos problemas visíveis e reconhecimento das pessoas de sua doença, “então uma pessoa olha pra ela e não vai dizer que ela não tá doente”. A identificação de existência de uma objetivação da doença e do corpo, que deveria ser materializada na marca aparente da doença, permitiu que ela elaborasse saídas, ao mesmo tempo compreendendo a presença do lúpus em seu corpo de forma inquestionável, apesar do descrédito de sua existência. Aqui o elemento criativo na ação humana não se traduz como um efeito causal de “ordens de necessidades”, como abordado na teoria parsoniana, o indivíduo se destaca como um agente de conhecimento, dono de sua própria sorte ou destino. Em contraponto a um determinismo inerente à abordagem sistêmica coloca-se a ideia de que a sociedade, mais do que uma realidade exterior e coercitiva, é “uma prática eficiente dos atores” (GIDDENS, 1998, p.285), até mesmo em relação ao mais trivial contato social.

A partir de suas falas notamos alguns problemas a enfrentar e como tentaram decidir sobre seus próprios caminhos. Seu mundo social foi constituído e reproduzido na e por meio de suas ações, os conceitos do “senso comum” e a linguagem cotidiana pela qual se expressaram foram utilizadas para “fazerem a vida social acontecer” (GIDDENS, 1998, p.285). 

No destaque dessas duas mulheres selecionadas foram contadas questões sobre um mundo desfeito com a chegada da doença, dos sinais, dos problemas e a troca de experiências foi importante no entendimento da ressignificação e/ou interpretação de questões da existência de cada uma, tendo seus casos como exemplos de posicionamentos perante o mundo. Neste contexto, seu estoque de conhecimento foi comparado a uma receita para resolução de problemas, servindo tanto como código de interpretação quanto preceito de ação. 

À medida que novas experiências ocorreram estas foram incorporadas ao estoque de conhecimento à mão, modificando-o a ponto de ampliá-lo e enriquecê-lo. Na articulação de eventos e seus significados, o processo de interpretação pôde ser mais bem compreendido ao serem consideradas suas elaborações de histórias ou especificamente as construções realizadas acerca de suas biografias. Seus esforços de elaboração de uma narrativa coerente sobre sua própria vida adquirem um caráter significativo, a eclosão da doença como ruptura na biografia impõe a necessidade de reflexão acerca de seus padecimentos, com uma problematização a respeito do sentido e do por que da enfermidade, ao mesmo tempo convidando a repensar a própria trajetória e o seu conceito de self (SOUZA, 1998). Falaremos a seguir sobre outras formas de reflexão sobre a doença e de posicionar-se na vida cotidiana, relacionadas a um tema bastante valorizado no universo feminino: a gravidez. 

2.3. Gravidez e Lúpus.

O LES afeta principalmente mulheres em idade reprodutiva e durante muito tempo foi aconselhado às pacientes evitar a gravidez pelo temor de complicações maternas e fetais, como observado por Amadatsu et al (2009). Estes autores destacaram como pacientes lúpicas apresentavam maiores índices de abortamentos, partos prematuros, entre outros problemas. 

A influência da gestação no LES é ainda bastante controversa apesar de melhores resultados perinatais e maternos, muitas vezes as modificações causadas pela gravidez na gestante e as complicações e intercorrências obstétricas durante o período de gestação podem ser confundidas com sinais da atividade lúpica. A diferenciação dos sinais e sintomas da exacerbação lúpica, suas alterações fisiológicas, passa a ser um desafio para os médicos, como também para as pacientes. Mesmo com o quadro bastante complexo, algumas mulheres na LOBA contaram ter engravidado e as que ainda não eram mães (mas desejavam) buscavam entender melhor essa temática para escolherem, a partir de seu quadro situacional, os melhores caminhos para superação de possíveis dificuldades.

As discussões na LOBA sobre gravidez aconteceram em diversos momentos, na maioria das vezes sem muito aprofundamento, mas houve um dia em que essa discussão se ampliou, com uma manifestação maior sobre essa temática. Neste dia, toda a conversa começou quando ao falarem de questões relacionadas ao tratamento uma das participantes relatou sua grande vontade de ser mãe, havendo uma contraindicação de seu médico para isso. Grande parte delas deu opiniões, incentivando-a a não desistir de seu sonho, não devendo seguir tão à risca o conselho de seu médico, pelo contrário, achavam que seu médico estaria deixando-a mais doente, baixando sua autoestima, havendo um comprometimento do lado psicológico. Uma delas falou enfaticamente:

Porque a gente já tem uma incidência a ter depressão, a ficar depressiva, quer dizer, ainda encontra um profissional que em vez de tratar a gente, de elevar nossa autoestima só faz ainda piorar, nesse caso o problema não é nem o lúpus, é a pessoa que tá tratando. Fica complicado, ele não tem condições nenhuma de dar atenção à determinada patologia, ele não tem nenhum conhecimento então. Então é melhor não ter nem ele pra tratar essa doença, é melhor pegar um outro profissional porque nós já somos debilitados emocionalmente, então uma pessoa dessa só vai complicar mais a situação.

Todas balançaram a cabeça em sinal afirmativo, e outra complementou: “pois é, né? O cuidado que ele tem que ter, que diz que tem que ter o cuidado, mas ele não está tendo cuidado nenhum”. Jacira expressou sua opinião a respeito da relação com o lúpus e a gravidez, solicitando a necessidade da observação de cada uma dos limites do seu corpo, pois havia momentos em que realmente não se podia cogitar uma maternidade, como em estado de crise da doença, por exemplo. Entretanto, incentivava a todas as mulheres, sem exceção, a buscarem ter seus sonhos realizados, dentro de seus limites, e começou a citar os exemplos das diversas mulheres com filhos mesmo depois do diagnóstico do lúpus, apontando para algumas mulheres presentes. Ela pontuou:

Médicos falam que a gente não pode engravidar, quase todo mundo aqui tem filho (...). Já que vi que essa conversa de não ter filho é conversa fiada de médico, só não pode engravidar quando a pessoa está com o tratamento inicial, tomando alguns medicamentos, (...) só não pode evidentemente quando a pessoa está muito debilitada, agora essa conversa fiada de médico de quem tem lúpus não pode engravidar é conversa fiada deles, vamos esquecer a conversa deles e viver a nossa vida, porque depois a gente morre e os médicos ficam aí amedrontando mais pacientes.

Jacira diz para essa moça não se deixar levar por esse amedrontamento que se instituía diariamente, através do discurso dos médicos de quem tinha lúpus não poderia engravidar, era possível ter seu filho, e para isso ela deveria perder o medo criado por seu médico. Uma forma de ajuda para superar tal problema era ouvindo como outras mulheres enfrentaram o momento de gravidez, umas com maiores problemas, outras com menores e ainda algumas conseguiram passar toda a gravidez sem ter relatado nenhum problema. A superação do medo seria um passo positivo, para não ter como resultado aquilo já presenciado com outra mulher – uma gravidez psicológica, como contou:

Algumas mulheres criam a ideia de que estão grávidas, tem mulheres que começam a usar o corticoide, ficam com o corpo mais inchado, o rosto, as pernas, fica com aquilo que a gente chama de barriguinha de corticoide. De repente usando o corticoide, o corticoide vai fazendo com que a barriguinha saia e aí todo mundo vai procurar saber se está grávida, então vai criando aquela psicose de que está grávida, mas a criança não vai nascer, já tivemos um caso desse aqui, que eu não vou contar a ninguém quem foi, mas já tivemos um caso desse aqui. Então isso acontece, e não é dizer que a pessoa é maluca e que tem que procurar um psiquiatra, isso é um acontecimento, uma passagem na vida da pessoa. Ela já tinha o desejo de ser mãe, e por algum motivo não conseguiu, como teve esse caso de uma mulher que queria tanto estar grávida que com o aumento de peso por causa do corticoide colocou na cabeça que estava grávida, muitas mulheres sonham com a maternidade, mas o fato de ela acreditar que estava grávida não significava que ela estava louca, este era uma acontecimento em sua vida, porque os médicos não levam em conta os sonhos e projetos da pessoa, quando eles descobrem que a pessoa tem lúpus, eles dizem: “olha você tem lúpus e não pode engravidar! Quem tem lúpus não pode engravidar! Olhe, a mulher quer ter filho, aí pronto, o médico diz que não pode engravidar, aí o que é que vai acontecer na cabeça de uma pessoa dessa? .

Neste dia, participava da reunião uma professora da Universidade Estadual da Bahia (UNEB) e prontamente fez sua intervenção, dialogando com Jacira e explicando seu ponto de vista para as pessoas presentes:

No entanto, a gente sabe que pode, né? Esse estigma todo, que não existe só com o lúpus, esse estigma não existe só com o lúpus, esse estigma tem que acabar, e é justamente o que a gente está tentando fazer. Então, com suas palestras, a gente vai desmistificando, acabando com isso, com essas histórias, porque leva a pessoa à depressão, qualquer mulher fica deprimida com um negócio desses, a mulher tá numa idade fértil, quer ser mãe e o médico diz pra ela essas coisas, ela não vai ficar deprimida? Quem não vai ficar deprimida? Então a gente tem que desmistificar, não é? Isso é porque não tem informações sobre a doença.

Jacira salientou então a importância da compreensão sobre aquilo tratado pela professora, uma profissional gabaritada, conhecedora de certas questões relacionadas à doença e seus desdobramentos na gravidez, e continuou: “Então vocês estão vendo, estão aprendendo, não é gente?”. 

Algumas delas reclamaram da falta de preparo dos médicos para lidar com as grávidas lúpicas. Uma das participantes dividiu sua experiência sobre seu medo de engravidar:

Ter essa filha foi uma grande surpresa pra mim, principalmente porque eu achava que a gente que tem lúpus não pode engravidar, então eu ficava apavorada só de pensar em engravidar, no começo eu tomava muito, mas muito cuidado mesmo, os médicos sempre me diziam que isso não era impossível, que eu podia engravidar sim, mas que para isso era preciso ter a doença estabilizada por um tempo, que eu precisava avisar para poder me programar, mas no fundo eu ficava apavorada só de pensar, eu já tinha colocado na minha cabeça que eu não podia ter filho de jeito nenhum. Foi aí que eu me descuidei um dia, porque tem sempre um momento na vida que você vive sem pensar em doença, em nada, e não mede as consequências e foi aí que acabei engravidando. Na época eu tava tomando azatioprina, foi a segunda vez que o médico passou pra mim, uma medicação que pode causar má formação ao feto no primeiro trimestre da gravidez, e eu fiquei desesperada porque eu só descobri que tava grávida realmente com 03 meses de gravidez, então meu mundo caiu naquele momento. Eu chorava muito, cada acompanhamento pré-natal para mim era uma angústia, porque eu não sabia se meu bebê estava bem, completinho, então cada fase era uma angústia e ao mesmo tempo uma enorme felicidade por mais uma vitória ao saber que estava tudo bem. 

Relatou ter tido problemas com o obstetra que a acompanhou, e apesar de procurar uma maternidade para pacientes de alto risco, desde a sua primeira consulta, notou a falta de aptidão do médico para tratá-la:

Quando ele soube que eu tinha lúpus ele me perguntou quais eram os remédios que eu estava tomando, eu disse que estava tomando o corticoide e o reuquinol, ele nem conhecia o reuquinol, aí ele pegou um livro, bem assim na minha frente, porque ele não conhecia esse remédio e as consequências de tomar na gravidez, então ele olhou o nome do remédio nesse livro, fechou e me disse, olhe esse remédio que você tá tomando pare de tomar esse remédio a partir de hoje. Era um remédio que ele nem conhecia, não tinha nenhuma capacidade de avaliar, mas mesmo assim ele falou pra eu parar de tomar, com aquele terror. Na hora eu fiquei aterrorizada, mas disse a ele que meu reumatologista tinha me dito que era para continuar tomando porque não ia ter nenhum problema, que já tinha sido feito testes com esse remédio, que o problema estava no outro, a azatioprina, que eu tinha tomado nos primeiros 03 meses, que o reumatologista me garantiu que não teria problema e que no meu caso eu deveria continuar tomando. Aí ele continuou insistindo e me disse assim: esse remédio causa deformação no seu feto e é por isso que você deve parar de tomar. Na verdade eu só não parei de ir pra aquele médico porque se minha gravidez tivesse alguma complicação eu seria muito bem amparada no hospital. Teve uma vez que ele queria que eu tomasse as vacinas e eu disse que eu iria consultar meu reumatologista e só tomaria as vacinas que ele dissesse que podia. Era assim, eu batia de frente com ele direto, porque eu não era nenhuma leiga, eu sabia de meus direitos e também sabia um pouco sobre minha doença, então isso ajudou bastante, porque depois que você tem uma doença há alguns anos você acaba sabendo o que deve e o que não deve, o que pode e o que não pode, eu ali como paciente dele era só mais um número, ele não criava nenhum vínculo comigo, então eu tinha de procurar aquilo que era melhor pra mim, entende? Graças a deus não foi ele quem fez meu parto!

A professora destacou a necessidade da parceria entre a LOBA, os professores e alunos da UNEB para tratar das vivências e tentar diminuir ou superar o problema relacionado à prática médica, buscando possibilidades para criar um melhor atendimento.

Quem lida com o paciente é o profissional de enfermagem, o médico passa rapidinho, mas na verdade quem cuida, o cuidador é o profissional de enfermagem, é ele que tem o contato com o paciente, e qualquer coisa que der errada, a responsabilidade maior cai na mão do profissional de enfermagem, não desmerecendo o médico, claro, mas na verdade o cuidador é o profissional de enfermagem, sendo técnico ou graduado, é ele que tem um maior contato com o paciente de lúpus, quando ele sentir algum problema é com este profissional que o paciente vai ter um contato maior. É preciso criar médicos capacitados, pensar o médico que reconhece o paciente, sabe o nome do paciente, ele simplesmente nem olha pro rosto do paciente, é uma coisa mecânica, uma coisa mecanizada e que a gente tem que lutar pra que isso acabe, não só com relação ao lúpus, mas com relação a tudo, né? Para dar um atendimento humanizador nós temos que lutar por isso, claro nós temos um grupo de autoajuda para lutar, mas nós temos que lutar por um atendimento humanizador, o médico conhecendo as necessidades do paciente. Muitas vezes é preciso mais de uma opinião, não acreditar sempre na primeira opinião e no primeiro tratamento, tem que ser uma pessoa especializada, não pode ser qualquer um, a gente sabe que tem muita gente despreparada na área médica e daí a situação da pessoa piora, em vez de melhorar.

A importância da procura de uma segunda opinião foi enfatizada, era também preciso manter o contato entre si, trocando experiências e ter um maior apoio do grupo ao se depararem com profissionais desqualificados. A participante da LOBA contou um pouco mais sobre seu caso:

A verdade é que eu percebo que os médicos não estão muito bem preparados pra lidar com as pessoas que tem lúpus, eles morrem de medo, porque qualquer coisinha pode se tornar um problemão e eles não querem se responsabilizar por isso. Na minha gravidez, eles resolveram interromper meu parto, nesse momento começou outro problema, os médicos não estavam preparados para fazer meu parto cesáreo, tentando um parto normal (...). Agora veja você já tem uma doença complicada, e os médicos ainda não sabem como agir, fica mais difícil ainda, não é? Quando eu completei 30 dias eu fui pra minha consulta no reumatologista e ele me falou que seria melhor que tivesse sido um parto cesáreo desde o começo, que eles recomendam que seja assim para poderem controlar qualquer imprevisto, mas que infelizmente muitos médicos ainda não estão preparados para lidar com pacientes de lúpus. Disse também que eu não me preocupasse mais com aquele momento, que eu procurasse não mais me preocupar com aquilo. Durante alguns meses eu fiquei apavorada com aquela situação, de saber como você é impotente em relação a esses médicos.

Apesar de todos esses problemas, ela confessou ter valido muito a pena ter passado por tudo aquilo, porque ela sempre teve uma vontade muito grande de ser mãe, mas pensava não ser possível. Tinha plena consciência da imprevisibilidade da doença e ao mesmo tempo refletia sobre a ideia de seguir sua vida:

Ter tido essa criança foi uma realização de um sonho, mas essa doença que tira nossa certeza de tantas coisas, que deixo o futuro tão incerto, às vezes eu fico pensando, mas eu não quero ficar me preocupando muito não, eu tenho é que viver e procurar me cuidar pra ver minha filha crescer, enquanto isso eu me divirto bastante com as coisas que ela faz, tudo é motivo de festa. 

Este foi um caso de sucesso, mas Julieta, a técnica de enfermagem citada anteriormente, descreveu o de sua irmã mais nova, ao seu lado ouvindo tudo, mas pouco se manifestando e intervindo na discussão, na maioria das vezes balançava a cabeça em sinal afirmativo ao que era dito por sua irmã mais velha. As duas tinham lúpus, mas a mais nova tinha descoberto o lúpus na gravidez, há menos tempo, e teve diversas complicações neste período, como detalhou Julieta: 

Ela estava grávida e tendo uma gravidez acompanhada no [hospital] Sagrada Família, a pressão alta, e aí ela foi inchando, as pernas ficou desse tamanho assim e a médica disse que era normal, teve uma época que ela ficou tão inchada que foi pra emergência do Sagrada Família, teve que ficar internada, aí pronto! Aquela coisa toda! Aí a gente disse: sabe de uma coisa? Vamos marcar um médico na [maternidade] Climério de Oliveira. Aí chegou lá, conseguiu com muito esforço, foi difícil conseguir uma vaga, conversamos com a assistente social que olhou pra ela toda inchada e disse: isso tá estranho, gravidez dessa, desse jeito, está estranha, eu vou conseguir uma vaga pra ela. E, quando chegou o médico, ele disse: eu vou passar uma série de exames pra você, aí eu falei, eu sou portadora de lúpus, ele disse vou aproveitar e fazer o FAN também, oxente quando deu foi batata, ela tava com lúpus. A gravidez chegou até os 08 meses, até que chegou um tempo que a médica disse ou ela ou a menina, aí chegou um tempo que ela ficou internada, nesse tempo que ela ficou internada a médica disse que ela tinha que fazer uma cesárea urgente, aí deu tudo certo, a menina nasceu tudo direitinho, só que no outro dia foi a óbito. Aí ela ficou internada, ela ficou mais quinze dias lá internada e foi pra casa, de repente a barriga começou a crescer, ai eu voltei pro sagrada família e procurei a médica que atendia ela e falei: doutora minha irmã já pariu e porque a barriga dela ainda tá assim? Ela tá com ascite, e a médica disse: que nada! Aí fez o exame e não é que tava com ascite mesmo? Aí ficou internada.

A professora interrompeu: “quer dizer, você que deu o diagnóstico, né?” E então ela foi contando ter certo conhecimento sobre a doença por também ser da área de saúde, conhecendo ainda melhor o caso específico de sua irmã, sua vivência, mas o dito foi tratado com descaso, uma situação bastante difícil de lidar num momento crítico em que se encontrava sua irmã. 

Porque eu sou técnica de enfermagem, quando vi assim eu disse o que era, barriga d’água, aí quando deu era barriga d’água. Às vezes os médicos não tem conhecimento nenhum sobre nosso caso. Às vezes ele passa um monte de remédio, remédio pra dor, você toma aquele remédio todo e a dor tá ali e aí fica difícil de lidar.

A partir daí a professora esclareceu algumas questões para todas, dentro de sua especialidade: 

Sobre a gestação eu vou falar um pouco, porque eu também sou especializada nessa área. A gestação promove uma alteração na imunidade da pessoa, isso é certo, tendo ou não lúpus, ela altera a imunidade da mulher, então é um novo ser que está se desenvolvendo ali, com um material genético que não é só seu, né? Porque tem o material genético do homem também, então o seu organismo já reage contra si, né? Contra aquele novo ser, mas é possível, a gestação é algo natural da mulher, então é possível que o nosso sistema imune aceite isso, ele tem mudanças, ele sofre mudanças e aceita aquele novo ser que está sendo gerado no interior da mulher, e se tiver com a doença controlada, porque no caso naquele momento que ela começou a ter as alterações não houve um controle naquele momento, aquilo precisava ser controlado, porque é preciso ser controlado.

Foi explicando ao grupo que este caso com desfecho negativo tinha as razões relacionadas ao momento de crise, por não haver um diagnóstico anterior do lúpus e melhor forma de controle da doença, resultando numa gravidez sem maiores problemas, e perguntou: “tem mais alguém aqui que teve filho depois do diagnóstico de lúpus?” Uma moça respondeu que sim e completou: “quando eu disse que tava grávida o médico me deu foi um sabão, porque foi logo no início do tratamento”. E a professora enfatizou: “mas você sabe que é possível, com o tratamento direitinho é possível”, reafirmou a necessidade de maior cuidado em não engravidar no momento mais exacerbado da doença, quando a dosagem do medicamento para seu controle passa a ser maior, os efeitos podem ser os mais variados. Por isso, recomendou para aquelas que tinham o desejo de serem mães a procura de maior esclarecimento com seu reumatologista sobre o melhor período para engravidar, quando a doença estivesse controlada. 

Apesar de não se estender em um detalhamento mais preciso sobre seu momento de gravidez, Cristiane concordou com o que estava sendo dito e contou ter um filho com gravidez não planejada. Segundo a mesma, ao falar com seu reumatologista sobre a gravidez houve uma reação inesperada deste: “ele deu um murro na mesa, então quando ele viu que as taxas estavam altas, porque meu problema é dor, dor, dor. Então foi por isso que ele deu um murro na mesa, porque ele queria que eu terminasse o tratamento”. Reforçou a importância de ter o devido cuidado para não engravidarem em um momento de crise do lúpus. 

Jaqueline também quis comentar sobre si, reforçando a ideia de cuidado e disse ter engravidado já com diagnóstico de lúpus aos 37 anos de idade, mas com o devido acompanhamento, com a doença controlada. Para ela, esse período foi considerado como sem problemas, não relatando dores, nem nenhum sintoma mais incomodativo do lúpus: “o período que eu engravidei foi o melhor período da minha vida, porque eu não sentia nada”. Contudo, a professora continuou seu alerta:

Mas é preciso ter atenção, pode ser que no final da gravidez você pode ter alguma complicação, essa idade já é considerada uma idade avançada, já é considerada velha pra ter filho, com ou sem lúpus, 37 anos já e considerada uma mulher velha, pra ter o primeiro filho, você com 37 anos, com lúpus, conseguiu ter seu menino, então é uma prova viva de que é possível, é possível. Então a gente precisa tirar esse estigma mesmo e mostrar as meninas que tem lúpus que elas podem ser mãe, mas tem que se cuidar.

Dentro de um quadro de interesses sobrepostos e conflitantes, escolher ser mãe sendo paciente lúpica não era uma decisão fácil a ser tomada. Na troca de informações no grupo houve uma delimitação de pontos positivos e negativos para a busca de efetivação do projeto de maternidade, um sonho muitas das vezes não compreendido pelos médicos, como disse Jacira: “os médicos não levam em conta os sonhos e projetos da pessoa, quando eles descobrem que a pessoa tem lúpus, eles dizem: olha você tem lúpus e não pode engravidar!” Seria preciso “esquecer a conversa deles e viver a nossa vida, porque depois a gente morre e os médicos ficam aí amedrontando mais pacientes”. Entretanto, era preciso levar em consideração as melhores maneiras e cuidados necessários para concretização de seus sonhos. Este ponto se refere ao tema da reflexividade dos agentes na vida social. 

Durante muito tempo a noção de ação esteve vinculada à capacidade de autorreflexão dos atores humanos no sentido de “monitoramento” de suas próprias condutas. Em formas mais ortodoxas da sociologia (incluindo o funcionalismo parsoniano), a reflexividade foi encarada como um “transtorno” cujos efeitos tinham de ser minimizados tanto quanto possível, sendo reconhecida apenas em formas marginais. O que é negado ou obscurecido no âmbito da teoria é que os agentes humanos atuam por certas razões e são, de certa maneira, responsáveis por suas ações (GIDDENS, 1998). Por outro lado, é importante observar que suas linguagens são usadas como meios de organizar suas condutas sociais cotidianas, “não apenas como aquelas que ‘descrevem’, mas também aquelas que ‘argumentam’, ‘persuadem’, (...) ‘avaliam’ etc.” (GIDDENS, 1998, p.287). 

Na avaliação dos problemas dois tipos de medo foram notados – um era fruto da indicação médica de não engravidar e o outro criado como autodefesa devido à imprevisibilidade da doença, mesmo quando médicos não viam nenhum impedimento, como um dos casos contados: “era preciso ter a doença estabilizada por um tempo, que eu precisava avisar para poder me programar, mas no fundo eu ficava apavorada só de pensar (...) eu já tinha colocado na minha cabeça que eu não podia ter filho de jeito nenhum”. Ela também viveu o problema de insistência do obstetra de não levar em conta as indicações de seu reumatologista, mas preferiu acatar as diretrizes do médico que saberia ajudá-la num momento de crise, além disso, reconhecia seus direitos de decidir o que seria melhor para si e seu bebê: “eu batia de frente com ele direto, porque eu não era nenhuma leiga, eu sabia de meus direitos e também sabia um pouco sobre minha doença”. 

Ao mesmo tempo, também reconheceu uma estrutura institucionalizada que colocava os pacientes com lúpus em situações bastante adversas, com certo conflito e ambiguidade nos direcionamentos médicos, gerando um sentimento de impotência no enfrentamento da situação. Entretanto, ao avaliar seu caso reconheceu que a concretização de projeto de maternidade, um sonho controlado pelo medo de complicações futuras durante muito tempo, foi uma grande recompensa. 

Havia, portanto, a identificação de certos conhecimentos individuais e práticas incorporadas no dia a dia que apareciam como conflitivos em alguns momentos em relação à lógica da medicina, mas que foram incorporados e utilizados complementariamente através de mecanismos mais ou menos explícitos (RECODER, 2006). 

Importante considerar que, neste percurso, qualquer experiência de reflexão sobre sua conduta levou em conta que todo resultado previsto despertou no momento afeições, simpatias e antipatias, desejos e aversões. Os princípios daquilo que seria melhor ou pior se estabeleceram na experiência, diferentemente de regras gerais ou fins últimos, definindo-se o valor do ato para o agente (DEWEY, 1980). 

Em certos momentos deliberaram preocupando-se em pesar os valores com o propósito de rejeitar o pior e descobrir o melhor:

A deliberação envolve dúvida, hesitação, necessidade de decidir, de chegar a uma escolha decisiva. A escolha em jogo, numa deliberação ou avaliação moral, é digna desta e daquela espécie de caráter e disposição. A deliberação não é, pois, para ser identificada com cálculo ou com uma conta quase-matemática de lucros e perdas. Tal cálculo presume que a natureza do ‘eu’ não entra em questão e, sim, somente no quanto o ‘eu’ vai conseguir. A deliberação moral não trata da quantidade de valor, mas da qualidade. (DEWEY, 1980, p.290).

Nas várias situações que apareceram elas foram chamadas a julgar e deliberar sobre aquilo que seria melhor para si e o que sentiam, nas conversas do grupo em certos momentos existia elementos comuns entre elas, com valores encontrados nesses elementos que se assemelhavam uns aos outros, como também pontos divergentes. As experiências com estes pontos foram intelectualmente cumulativas (DEWEY, 1980), sendo assim, elas aprenderam com a experiência das outras, na medida em que alguns exemplos puderam servir como base para suas decisões. Nesta perspectiva, seus “eus” desenvolveram-se, partindo para enfrentar novas exigências e ocasiões, readaptando-se e refazendo-se no processo. 

Dentro de um contexto de incertezas, suas escolhas também foram feitas sob a forma de uma alternativa problemática, sendo produzidas por elas, fazendo modificações dentro dos “limites da viabilidade prática” (SCHUTZ, 2012, p. 174). O grupo teria sua importância como fonte de encorajamento para requerer melhores condições de atendimento e ao mesmo tempo um engajamento individual, não se colocando como passivo à situação e aceitando sempre a primeira opinião, como incentivou a professora: “(...) não acreditar sempre na primeira opinião e no primeiro tratamento, tem que ser uma pessoa especializada, não pode ser qualquer um (...) e daí a situação da pessoa piora, em vez de melhorar”. Elas se confrontavam com seus problemas, pensando e escolhendo seu futuro, envolvendo responsabilidade pela autoria do seu destino e compromisso com seu projeto. O seu projeto de vida foi considerado como a união entre presente, passado e futuro, buscando uma linha de continuidade compreensível das vivências e uma coerência do mundo da vida cotidiana, refletida nas escolhas que buscaram fazer, relacionando-se com os aspectos biológicos da doença, com seu ambiente, com seus corpos. 

Com a observação das indicações dos médicos sobre gravidez percebemos que até mesmo no reino das relevâncias impostas, as ações humanas não são completamente predeterminadas, uma pessoa pode decidir agir ou não conforme aquilo que lhe é ordenado, desde que ele esteja disposto a aceitar as consequências de sua desobediência. Apesar das orientações proibitivas dos médicos e um estigma com a noção incapacitante (GOFFMANN, 1998) relacionada à gravidez, muitas manifestaram o incentivo a outras de não desistirem do sonho de ser mãe e algumas relataram engravidar mesmo sem planejamento.

Esse debate sobre a forma como os médicos tratam a gravidez é bastante complexo, no meu caso, no que diz respeito às deliberações percebi ser necessário superar certas dificuldades e, inclusive, tomei a iniciativa de ser acompanhada por dois profissionais para me sentir mais segura no acompanhamento pré-natal, como já explicitado. Também me deparei com problemas no parto que uma mulher lúpica que anseia ser mãe pode enfrentar, estando diretamente ligados aos modos de ação dos profissionais (muito discutidos neste dia de reunião), certas vezes relacionados ao entendimento destes do que seja a doença (minimizando-a ou supervalorizando-a). 

Uma demonstração disso ocorreu nas modificações no transcurso e desenvolvimento do meu parto. Ao ser constatada a necessidade de interromper a minha gestação com 32 semanas, depois de uma ultrassonografia no meu período de internamento, foi orientado no dia 08 de setembro um parto de cesariana e eu deveria ficar em jejum a partir das 22h, pois na manhã seguinte seria encaminhada para cirurgia. No dia 09, passei a manhã em jejum aguardando, e ao descer para sala de pré-parto, apesar de prescrição para cesárea, a médica do plantão da manhã olhou para mim e disse: “Você é nova, forte, pode parir normal sem nenhum problema”. 

Eu conversei com a mesma sobre a orientação de parto cesáreo e ela reafirmou que este seria normal, pois com um parto cesáreo uma mulher com lúpus poderia ter mais complicações, sendo mais fácil de inflamar os pontos e a recuperação mais demorada. No seu entendimento, uma mulher lúpica deveria ter parto normal sem nenhuma complicação, uma opinião totalmente diferente do especialista deste mesmo hospital que acompanhou meu caso, avaliou meus exames e indicou a cesárea. Entretanto, a decisão preponderante foi apenas a da médica de plantão, e eu não tinha nenhum poder de escolha, estava totalmente vulnerável.

Procurei me manter calma, mas continuei em jejum e a fome já tomava conta de mim, naquela situação difícil eram colocados medicamentos para acelerar o processo de dilatação, sem muito efeito, o médico que trocou o plantão às 13h continuou a seguir as indicações deixadas no meu prontuário. Assim, passei o dia esperando que o bebê nascesse, foram feitos alguns exames de toque, o médico me acompanhou até às 19h, e em sua saída me disse: “Eu vejo que você tem pouca passagem, estarei de volta às 07h da manhã, caso você ainda esteja com o bebê eu vou fazer o seu parto, não se preocupe”. Questionei sobre meu jejum de um dia inteiro, e foi liberado um copo de mingau de aveia e um pão integral, além do uso da hidroxicloroquina, mais nada. 

Passei uma noite quase interminável, tendo sido monitorada em vários momentos com um cinto amarrado na barriga que era parte de um equipamento para medir os batimentos cardíacos do feto. Enquanto isso, eu via minha companheira de quarto gritar, gemer, chorar, mas eu gritei muito pouco, porque uma amiga já havia me orientado a não gritar no momento do parto, pois as enfermeiras costumavam ter um atendimento diferenciado com aquelas que gritavam, demorando mais para fazer o atendimento. Essa amiga também me orientou a não gritar porque com um parto normal os bebês demoravam mais a sair (por experiência própria, ela enfatizava), levei em consideração seus conselhos e não gritei, tentando me manter concentrada no bebê, na sua chegada, com o desfecho tendo-a em meus braços, um momento feliz e esperado; apesar de chorar em alguns momentos. 

Além disso, solicitei o acompanhamento de uma amiga no meu parto, ela foi até o hospital para ficar comigo na cesárea, ficaria mais tranquila com sua presença quanto aos posicionamentos tomados pelos médicos, pois ela era técnica de enfermagem e instrumentadora cirúrgica. Sua entrada foi negada inicialmente, mas eu já havia conversado com ela para solicitar a licença com a assistente social, caso o pedido fosse negado, e assim ela fez, sendo depois concedida sua entrada. 

Como técnica de enfermagem ela me deu todo apoio necessário, inclusive fazendo alguns procedimentos, pegando minha veia para colocar medicamentos, ajudando em tudo possível. Pela manhã, sem dilatação suficiente para um parto normal e muito cansada, vi o médico voltar ao plantão e me dizer: “Não se preocupe Elisângela, vou mandar preparar o centro cirúrgico para fazer o seu parto”. Senti um alívio sem fim, fiz uma oração (apesar de não mais frequentar as reuniões das testemunhas de Jeová naquele período sempre tive muita fé em Deus, e naquele momento de tanta tensão fiz muitas orações, ouvi cânticos de louvor das testemunhas de Jeová no mp4, recursos importantes para me sentir mais calma, com pensamento positivo) e fui colocada numa cadeira de rodas e encaminhada para o centro cirúrgico. 

Lá meu corpo foi sendo preparado para a cirurgia, com a assepsia da barriga, colocação de uma sonda, e eu prestava atenção no que ia acontecendo, e ouvi o anestesista falar com alguns da equipe: “nós devemos ter bastante atenção no caso dela, tudo deve ser feito de forma rápida e com precisão porque o caso dela exige cuidado”. Depois disso, ele se dirigiu até a mim, se apresentou como anestesista e disse que iria fazer algumas perguntas, eu respondi que tudo bem. Ele perguntou meu nome, idade, e eu fui respondendo tudo, então alisou minha cabeça e disse: “ô minha filha, porque você engravidou? Não engravide mais não, essa doença é muito perigosa, você é uma menina nova, bonita, procure se cuidar viu”. Essa frase de certa forma ratificava essa ideia de alguns médicos sobre a impossibilidade (devido à gravidade) de gravidez em mulheres lúpicas, achando melhor que eu nunca tivesse engravidado e procurasse não engravidar mais. 

Após tal conselho, ele me informou que a anestesia seria aplicada e eu iria ficar mais sonolenta e depois desacordada, perguntou minha profissão, novamente minha idade, o nome do bebê e estes foram os últimos detalhes lembrados na sala de cirurgia, antes de poder ver minha filha Marilia com seus olhinhos claros e arregalados. O médico que me acompanhou no pré-parto e também conduziu a cirurgia me disse: “parabéns mamãe, sua filha é muito linda, dê um cheiro nela”, assim o fiz e ela seguiu no meu colo até outra sala, sem chorar em nenhum momento.

O parto ocorreu no início da manhã, ela nasceu às 09:00h e dormi por um período, acordando às 13h (havia um relógio de parede em frente à minha cama, mas para ter certeza perguntei a enfermeira), ainda com a sonda, e também monitorada no dedo e no peito. Permaneci em observação durante o dia inteiro, em uma sala que parecia uma semi-intensiva, apenas comigo e outra paciente, apesar de haver outros leitos. Perguntei por minha filha e ela foi trazida uma vez para amamentação, fui orientada a fazer a estimulação, mas ela pouco puxou o leite, eu estava muito cansada e voltei a dormir, acordando em torno das 16h. Trouxeram minha filha para ficar comigo e mais uma vez fui transferida para a enfermaria. 

Depois de instalada, tomei banho com ajuda da enfermeira e permaneci com a sonda, perguntei o porquê de não tirar e foi informado que apenas seria feito após avaliação médica, no dia seguinte. Observei que eu era a única entre as quatro no quarto que estava assim, uma teve parto normal um dia antes, as outras duas tiveram parto cesáreo no mesmo dia, mas tomaram uma anestesia diferente, ficaram acordadas, presenciando melhor seus momentos de parto, também não estavam com a sonda (que era bastante incômoda) e podiam se movimentar melhor naquele primeiro dia, cuidar de seus bebês. Minha filha já estava comigo, as enfermeiras haviam dado banho, estava trocada e eu deveria tomar conta dela dali por diante, trocar, dar mama, etc. Apesar das restrições (e depois de todos os percalços) eu me senti completamente inserida no novo mundo de maternidade. 

Minha filha também já fazia parte, mesmo sem ter nenhuma consciência, desse meu mundo vivido com o lúpus, isso foi claramente demarcado em uma observação de seu cartão de nascimento: “Mãe lúpica”, no local reservado a “problemas que o bebê tiver apresentado ainda na maternidade (diagnósticos, resultados de exames (...) e recomendações ao profissional de saúde para o acompanhamento da criança)”.
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Fonte: caderneta de saúde da criança – Ministério da Saúde.
Em resumo, em meu caso, apesar de a médica encarregada do parto ter dito ser adequado um parto normal, como qualquer outra mulher, esta não era uma opinião preponderante, as observações do anestesista e o próprio monitoramento após o parto demonstrou que eu era “nova”, mas com restrições de saúde que deveriam ser levadas em consideração. 

Ao ouvir as discussões sobre o sentimento de apreensão resultante da interação com os médicos e seus anseios referentes à gravidez pude compreender bastante o que queriam falar, mesmo sabendo que as situações e vivências nunca serão as mesmas. Em muitos momentos, ao saberem que eu já era mãe, elas me perguntavam: “você engravidou depois do lúpus?” e eu respondia que sim. Neste dia em que a conversa se estendeu, em vários momentos Jacira ressaltou ser possível para as mulheres lúpicas realizarem seu sonho de maternidade, como também disse: “olhe Elisângela aí com a filhinha dela!” Muitas sorriam, algumas também balançavam a cabeça em sentido afirmativo, mas não falavam nada, apenas confirmando haver uma prova concreta daquilo que deu certo. 

Como já salientado, em muitos momentos nas reuniões observei “silêncios”, aliados a um balançar da cabeça em sinal afirmativo ao que se dizia por outras mulheres, e inclusive quando me perguntaram se havia engravidado após a doença. Estes modos de agir podem ser considerados como compreensões tácitas. Na constituição ativa de uma interação como uma prática eficiente os silêncios “são tão importantes quanto as palavras enunciadas e, certamente, compõem o quadro de referência necessário de conhecimento mútuo em termos dos quais essas enunciações ‘fazem sentido’, ou, mais adequadamente, o sentido é fornecido por elas” (GIDDENS, 1998, p.288).

A compreensão intersubjetiva do grupo se realizava na medida em que admitiam uma reciprocidade de perspectivas (SCHUTZ, 2012) e com seu conhecimento do senso comum analisaram suas próprias questões e elaboraram sentidos a partir de trocas de experiências, estabelecendo novas formas de entendimento dos problemas. 

2.4 O corpo X o olhar do outro.

Algumas mulheres na LOBA apresentavam marcas visíveis como deformação de membros, cicatrizes na pele, falta de cabelo, dentre outros problemas. Geralmente as discussões sobre tais problemas não eram muito detalhadas, muito poucas vezes elas se manifestaram em relação a isso. O que se mais enfatizava na interação entre si era a importância da criação de autoconfiança em situações desconfortáveis, da troca de informações para o fortalecimento mútuo, e estes problemas foram relacionados a isso. Seus relatos contribuiriam para um entendimento e enfrentamento das questões difíceis, bem como a luta para viverem melhor, aumentando sua autoconfiança: 

Aqui são relatos, porque aqui todo mundo é portador, e quem não é, é parente, e a gente procura dar informação da doença, a gente fala sobre os tratamentos, a forma que os médicos tratam os pacientes e também o conhecimento né, contar sua experiência. Eu espero que todos nós possamos viver bem, e agradecer a deus por mais um dia, porque o importante é a gente saber lutar e querer viver e não casar com o lúpus, porque esse negócio de casar com o lúpus não dá certo não. 

Neste mesmo dia houve uma discussão mais extensa entre elas relacionada às situações desconfortáveis, também ligadas a questões do universo feminino. Duas mulheres descreveram suas experiências e a expressão de seus sentimentos em situações de desconforto como a de embaraço causada pelos sinais deixados pela doença. 

Um dos casos foi contado por Magali, aparentando mais de quarenta anos, negra, com marcas visíveis em seu rosto, como se fosse uma queimadura. Neste dia ela relatou estar reunindo-se na LOBA há pouco tempo, mas achava necessário manifestar sua opinião a respeito da importância da divulgação de informações para um melhor entendimento da doença e aumento da autoconfiança enfatizada por Jacira, como também a escuta de experiências de outras como parâmetro para a compreensão de suas próprias, já vividas: 

Graças a deus estou descobrindo como adquirir informações, porque eu tenho lúpus há mais de 20 anos, e agora que eu tô aqui no grupo que eu tô começando a ter mais informações e mais conhecimento, aliás, nem contato com pessoas que tinham a mesma doença eu não tinha e eu achava que eu era a única a ter problema, que era uma doença rara, eu não achava ninguém que tinha. Eu, no hospital que eu trabalhava, uma certa época faleceu uma prima de uma amiga minha, teve a crise e internou lá e de repente foi pra UTI e daqui a pouco morreu, foi um processo rápido, aí depois que eu fiquei sabendo o que era, que foi lúpus, mas ninguém tinha ainda nenhuma informação da doença, entendeu? Ninguém tinha informação no setor, até as enfermeiras que trabalhavam comigo, ah é o lúpus, é mesmo cê tem a borboletinha, mas ninguém tinha nenhuma informação. Ninguém chegava pra informar nada, ninguém dizia: ó você faz isso ou faz aquilo, não! 

Para ela, se antes soubesse mais sobre sua doença, poderia ter tido outros posicionamentos em relação às diversas situações difíceis que teve de enfrentar, convivendo melhor com os problemas. A partir de um maior compartilhamento de experiências com outras pessoas ela poderia discutir sobre a discriminação, por exemplo, vivida diariamente: 

Hoje graças a deus, porque antes tarde do que nunca, eu tô conseguindo vim saber de fato o que é o lúpus aqui, porque eu tô conseguindo ter e conviver também porque às vezes a gente é tão observada que você fica até inibida de falar no meio de nosso convívio, entendeu? Não é inibida, não, é discriminada. Porque a verdade é essa, porque as pessoas olham, me olham porque eu tenho as manchas, hoje mesmo eu tava sentada no ônibus na frente e o menino passou e me olhou, aí ele olhou pra mim e eu fiquei calada, quando ele soltou ele chamou a mãe e me apontou, apontou pra mãe me olhar, que ele tinha achado alguma coisa estranha, né? E as pessoas também oprimem a gente, na forma que olha, na forma que indaga, às vezes fica o tempo inteiro lhe olhando e nem indaga, as pessoas não indagam, mas ficam o tempo inteiro olhando, eu prefiro até que me pergunte: o que foi isso? Que eu digo, aí fica o tempo todo, fica fazendo julgamento, entendeu? E isso é o que acaba com a gente, e informação ninguém tem nada a lhe dizer, ninguém consegue ter nenhuma informação, muito menos falar em dar apoio, apoio psicológico, ai você tem isso? Ai e porque foi isso? Ah, jogaram água quente em sua cara? Ah, você foi queimada? Aí é assim, são essas indagações que fazem. Ficam olhando você o tempo inteiro, você se sente constrangida!

Jacira incentivou o afastamento de pessoas que causavam constrangimento. Para ela, a convivência com atitudes discriminatórias poderia criar um abalo do estado mental, caso não estivessem devidamente preparadas para lidar com a situação:

São dessas pessoas que a gente tem que fugir, são dessas pessoas que a gente tem que se livrar, ou informar. Mas se a gente observa que a pessoa quer a informação, porque tem pessoas que não quer a informação, que não faz questão, porque isso prejudica o estado mental do paciente, porque tem pessoas que não estão preparadas, porque são pessoas fracas, porque nem todo mundo tem preparação pra chegar num local e violar isso aí, então isso aí já matou.

Magali interrompeu Jacira e continuou:

Isso acontece comigo todo dia, eu não me abalo com isso, não, eu finjo que nem tô vendo. Outro dia mesmo, na passarela do Iguatemi, a mulher tava me encarando tanto com aquele ar de curiosidade, de uma coisa, como se fosse assim uma coisa alarmante, aí eu parei e cruzei os braços aí ela continuou andando e caiu, aí eu disse: pois é, se não ficasse olhando muito pra vida dos outros, e olhasse para onde você tá pisando, você não ia cair [todas riram muito neste momento]. Já tem outras que ficam naquela coisa, ficam julgando, fica fazendo julgamento, teve uma pessoa que disse: isso aí ela brigou com o marido e ele jogou água quente na cara, eu aí parei e olhei pra ele, mas nesse dia, porque você sabe que tem dia que você tá mais estressada e você até dá resposta, mas nesse dia eu tava tão bem, que nem me dei ao trabalho de dar resposta a ele, eu saí andando e larguei ele lá. 

Estar participando das reuniões, segundo ela, era algo bastante relevante, pois a colocava diante de outras pessoas frente as quais ela podia enfim dizer o que estava pensando e contar os problemas vividos, falar da doença, de si e como se sentia. Como não havia tal possibilidade no passado, preferia encarar-se como uma pessoa normal, no intuito de manter-se integrada e menos desestabilizada: 

Eu estou vendo hoje, essa é a quarta vez que eu venho e eu estou fazendo a avaliação de tudo isso aqui que eu tô vivendo hoje, que é novo, porque eu vivi num mundo que eu sempre me aceitei como uma pessoa normal, então esse lado assim da doença, eu tive outros problemas, eu tive problemas emocionais, porque o meu problema é sistêmico, é do sistema nervoso, porque eu tento viver o mais tranquila possível porque qualquer coisa eu já me desestabilizo, entendeu?

Ela também procurava maneiras de diminuir a tensão causada pelas modificações de quesitos bastante importantes no universo feminino, como a queda de cabelo e marcas na pele:

Mas aí o que é que acontece? Mas aí eu não fico me olhando no espelho e dizendo: ai como eu tô acabada, ai porque eu tô assim, ai porque eu não quero mais viver. Eu não! Quando meu cabelo caiu, eu comecei a inventar, inventar e inventar, e aí não tinha mais o que inventar no cabelo, num dia minha mãe, antes de morrer, minha mãe foi no Iguatemi, no Gente Bonita, chamou minha irmã, pra minha irmã conseguir fazer a minha cabeça e me convencer de que tinha uma peruca bonita, eu aí fui. Aí minha irmã e eu fomos, quando eu cheguei lá eu olhei lá com ela a peruca. 

Jacira: Isso é peruca aí?

Essa aqui é, essa daqui já é a segunda que eu uso. Aí eu fui e comprei essa peruca e me adaptei, e comecei a usar ela, aí depois, eu fui, vai fazer dois anos agora, eu fui na rua e andei feito uma condenada atrás de uma, porque eu queria uma, que eu não queria nada grande, nada diferente. Achei essa black power, desse tamanho, cheguei em casa, cortei toda e botei do jeito que eu achava que ia se adaptar ao meu rosto. Pois é, eu tô usando aqui até hoje, cortei, cheguei em casa fui cortando e experimentando até que chegasse adaptado ao tamanho do meu rosto, que eu me sentisse assim... Entendeu? Hoje eu uso, hoje como é que tá? Hoje tá mais vazia, eu tô querendo trocar já.

Apesar da adesão à peruca, o olhar de indagação dos outros permanecia em outros momentos da vida cotidiana com suas marcas no rosto, e com isso era preciso saber lidar:

Aí o povo quando chega já fica me autoavaliando assim, o cabelo, o rosto, aí fica assim, eu faço de conta que não tô percebendo, o olho da pessoa fica assim ó, elas não prestam nem atenção ao que você tá falando, presta a atenção a tudo que está em você, aí pronto! Aí eu pego, tento dar uma pausa, tento fazer um jeito da pessoa perceber, paro, pra poder eu continuar conversando. 

Mesmo tendo características fora da normalidade e, por isso, ser bastante observada pelas outras pessoas, ela reafirmava a necessidade de fazer coisas comuns como qualquer outra pessoa, ao mesmo tempo deparando-se com problemas inerentes ao lúpus:

Agora eu nunca me aceitei como uma pessoa doente, eu não me vejo como uma pessoa doente, eu saio, eu passeio, eu coloco meu protetor, eu vou numa praia, eu vou pra ilha, agora ontem mesmo eu sai, aí a pele, eu peguei um sol e eu não passei o bloqueador solar aí a pele ficou um pouquinho... Mas depois eu passei a pomada e já me senti melhor. Eu sei o meu limite até onde eu posso andar, teve um dia que tinha que ir no centro administrativo e acordei cheia de dor, saí, eu tomei umas dipirona e disse: olhe eu vou me picar viu, porque se eu ficar aqui eu não vou pra lugar nenhum. 

Jacira: não interrompendo você, mas a gente tem que ser mais forte que a dor, enquanto você tiver gritando ai que dor, a dor vai aumentar.

Ao reconhecer a importância da LOBA como rede de apoio para lidar cada vez melhor com o lúpus Magali contou ter reavaliado um conjunto de questões do seu dia a dia, inclusive sua rotina com dores e estresse. 

Eu brigava muito no meu trabalho, todo dia tomava suspensão, porque no dia que eu tava atacada eu já chegava estressada, paciente eu tava bem tranquila, mas sempre chega aqueles acompanhantes que me tiram do sério, eu tomava advertência direto porque na época eu tentava as vezes me controlar e eu não conseguia, tinha hora que dava vontade de voar no pescoço. Hoje que eu venho entender todo esse distúrbio, porque eu desenvolvi a doença por causa desse comprometimento do sistema nervoso e isso eu tive desde a minha infância, porque eu tive uma infância difícil, meu pai bebia, meu pai maltratava minha mãe, então eu cresci, convivi com isso até vinte e tantos anos e foi quando eu vim desenvolver a doença, quer dizer, aquilo foi se guardando dentro de mim, quando estourou, estourou dessa forma através da doença e também do humor. Moro distante da família, porque minha mãe morreu, e aí quando minha mãe morreu foi complicado pra mim, tudo isso eu digo a você porque eu não tinha consciência do lúpus, quando minha mãe morreu eu já tinha o problema do joelho, em 2010, e aí eu comecei a chorar, eu chorava tempo todo, eu fiquei deprimida, eu ia trabalhar e levantava sem ânimo, com dor, quanto mais eu dizia que tava com problema, mais aumentava mais o problema, eu não conseguia andar, eu andava, travava, meus pés começaram a inchar. Agora que eu tô conhecendo o grupo é que tô me autoavaliando as minhas dores, entendeu? Agora que eu fico analisando pelo depoimento de todas vocês, de todo mundo aqui, aí eu fico pensando uma dor articular. Eu precisava conhecer esse grupo, eu largo tudo pra vim pra cá, eu perdi muito tempo, então agora que eu tô conhecendo, eu não posso perder muito tempo. 

Jacira: palmas pra ela gente, ela colocou tudo pra fora, aqui é o lugar de colocar tudo pra fora.

Não tem coisa melhor, porque você tá num lugar que todo mundo sofre a mesma dor, então você se sente à vontade pra conversar, porque todo mundo é a mesma coisa, então não tem porque você censurar A ou censurar B. Eu, em minha família, ninguém nunca procurou se interessar, minha mãe morreu e ninguém procurou saber o que era que eu tinha, minha família nunca participou desse problema, desde os 25 anos, mais ou menos, de idade que eu tenho o lúpus, e ninguém nunca participou, nunca tive apoio emocional e psicológico da minha família, críticas eu tive muitas, agora apoio psicológico não. Por isso que eu digo que tudo o que eu sentia falta, eu hoje digo que se eu tivesse num grupo desse antes talvez o meu estado emocional tivesse tido até melhor, entendeu? No desenvolvimento da doença eu teria sido mais apoiada.

Ao ouvir o relato de sua colega, Sueli, uma senhora também negra, magra, aparentemente calma em seu tom de voz, mas um pouco introspectiva, sentiu-se a vontade para falar sobre sua história de vida relacionada à perda de cabelo. Apesar de ser pouco falante, foi dando alguns detalhes, sem muita minúcia, como quem quisesse muito pouco aprofundar algo que lhe incomodava bastante. Contou ter surgido um problema em seu couro cabeludo, aos 18 anos de idade, resultando na grande queda de cabelo na parte central de sua cabeça. Os cabelos não caíram ao redor, apenas no meio, podendo ainda fazer penteados para esconder seu problema; apesar de ter possibilidades de disfarçar a queda localizada de cabelo e não havendo marcas mais visíveis como o de sua colega tal problema sempre lhe incomodava, deixando-a mais nervosa. Relatou como buscou formas para amenizá-lo, como a procura por tratamento e ida às reuniões do grupo para lidar melhor com sua condição:

Desde os 18 anos que eu tenho esse problema. Só que meu problema foi no couro cabeludo, nunca tive nada na pele, nunca manchou minha pele, mas aí a partir disso eu comecei a fazer o tratamento só no couro cabeludo, o cabelo foi caindo aos poucos e eu não sabia o que era lúpus, né e ele [médico] falando que era uma parasita né, que era parasita que eu tinha no cabelo, era o que falava antigamente e aí com o tempo eu fazendo tratamento, porque eu fui fazer o cabelo e uma moça me mostrou e aí eu comecei a fazer o tratamento. Mas agora que já tô com 58 anos, tem mais ou menos 05 anos que eu me trato com dois reumatologistas, que eles vieram me explicar o que é o lúpus, eu tenho problema de nervoso, mas nunca associei a isso né... Mas tô me tratando até hoje, conheci a LOBA... Tô aqui nas reuniões e não deixo também de procurar a LOBA.

Jacira: você não tem mais nada pra falar?

Com a indagação de Jacira ela apontou para a cabeça, com seu cabelo preso e retirou o prendedor para mostrar seu cabelo em pouca quantidade e a forma como fazia para conseguir cobrir uma grande parte, bem no centro, sem cabelo. Ela usava o cabelo preso num coque e ao ser retirado pudemos ter a dimensão de seu problema. Se deixado solto, o vazio na cabeça, sem nenhum cabelo, ficaria visível. Naquele momento todas disseram conseguir compreender seu sentimento de frustração, pois para uma mulher não ter cabelo mexia com a autoestima. Jacira fez algumas considerações referentes às marcas e deformidades que impactavam na autoestima feminina, podendo ser encontradas no lúpus discoide e/ou lúpus sistêmico:

(...) vamos parar e pensar na cabeça das mulheres, principalmente das mulheres quando trata de cabelo e pele. Então eu acho que a gente tem que cuidar muito neste sentido, com o lúpus eritematoso sistêmico, o que é que acontece? Ah problema de pressão, ah, não sei o que, é grave, é mais grave, mas quem tem o discoide e o cutâneo sofre muito mais. Não é a vaidade, mas é a questão da aparência, são mais preconceituados, são mais olhados, ó meu deus! (...) Por isso são os mais atingidos, eu acho que esses são os que mais sofrem. Tá na cara, tá visível, é o cabelo que cai e não cresce, é a mão, a deformação do corpo, entendeu? É o cabelo que cai e não cresce mais e essa questão da deformidade física, é a aparência, então tem muitas pessoas que não estão preparadas pra isso. Porque eu acredito que uma pessoa dessa tinha que ter uma preparação bem mais né...psicológica, alguém que ajudasse, que apoiasse, que conversasse. 

Apesar de ter pessoas incentivando-a, ela mostrava o cabelo com certa vergonha, mas ao longo da conversa as outras mulheres a animaram, percebiam em seu semblante a tristeza pela falta de cabelo, e para não deixar que ela se entristecesse ainda mais, elas diziam que ela tinha sorte em poder ter o pouco cabelo para poder esconder, devendo se sentir melhor ao saber que poucas pessoas estariam a par dessa situação desconfortante. Se não havia como notar seu problema, ela não sentiria a discriminação dos outros pela falta de cabelo, diziam. 

Foi então que ela balançou a cabeça em sinal afirmativo e continuou dizendo qual a estratégia utilizada para diminuir seu desconforto. Assim como sua colega, buscou diminuir os efeitos da queda de cabelo usando peruca: “A partir daí meu cabelo começou a cair e isso aqui é só uma capa, eu já usei peruca duas vezes, aqui no meio eu não tenho cabelo, só em volta mesmo, só pra poder cobrir”. Magali, que havia relatado toda a situação relativa à perda de cabelo, vendo o descontentamento de Sueli e pensando em seu próprio caso afirmou: “Pior é que a gente ainda agradece a deus por ter sido na pele, porque poderia ter sido um problema interno e é mais perigoso! ”

Muitas delas balançaram a cabeça, concordando com tal afirmação e Sueli finalizou sua fala, ouvindo o incentivo dado pelas outras mulheres sobre sua possibilidade de conseguir esconder sua falta de cabelo: “Então eu tô levando e agradecendo a deus por ter esse cabelo aqui que dá pra tampar, a gente não pode botar produto”. Todas disseram que, apesar disso, ela estava linda, maravilhosa e concluíram: “ajeita como dá, faz um penteado!”

Observamos neste subtópico que as discussões na LOBA também giraram em torno de outras mudanças impactantes no mundo feminino, com situações de desconforto e sentimentos gerados com estas, e, ao mesmo tempo, demonstraram como certas mulheres lidaram com isso. 

Dentre as situações desconfortantes Magali relatou que às vezes os sinais em seu corpo eram tão observados que não se prestava atenção real ao dito por ela: “às vezes a gente é tão observada que você fica até inibida de falar no meio de nosso convívio, entendeu? Não é inibida não, é discriminada”. O olhar dos outros tinha uma força inibidora e certas vezes tão incomodativa quanto a pergunta direta: “E as pessoas também oprimem a gente, na forma que olha, na forma que indaga, às vezes fica o tempo inteiro lhe olhando e nem indaga (...)”. Na interação com outros ela passava a ser o foco de atenção na situação, sendo arrancada da centralidade de seu corpo vivido e tornando-se objeto dentro de outro mundo, ou seja, o olhar do outro descentralizava o seu mundo (FUCHS, 2003). 

Ela descreveu o seu incômodo com o julgamento de pessoas que não a conheciam, nem seu real problema e antes disso já lhe imputavam teses irreais: “ela brigou com o marido e ele jogou água quente na cara”. Seu rosto era exposto ao olhar do outro, nu, desprotegido. Segundo Berger e Luckmann (2008, p.47) na situação de face a face “o outro é apreendido num vívido presente partilhado por nós dois. Sei que no mesmo vívido presente sou apreendido por ele”, como resultado há um intercâmbio contínuo entre a expressividade de quem olha e quem é olhado. Em alguns momentos Magali notava a dinâmica de sua conversa modificada: “você tá falando, presta a atenção a tudo que está em você, aí pronto!”.

É importante perceber que é difícil impor padrões à interação face a face, sejam estes quais forem terão de ser continuamente modificados devido ao intercâmbio extremamente variado e sutil de significados e sentidos que têm lugar nesse processo. Quando ocorre uma objetificação dada na relação face a face “apreendo o outro como um tipo, e interatuo com ele numa situação que é por si mesma típica” (BERGER; LUCKMANN, 2008, p. 50), ou seja, apreende-se o outro por meio de esquemas tipificadores e as tipificações afetam a interação com o outro, modelando e/ou interferindo nas ações. O outro pode apreender de uma forma tipificada, como também tais tipificações são suscetíveis de sofrerem interferência de ambas as partes, havendo em alguns casos uma negociação. 

Ao identificar que seu corpo se tornava um objeto para outras pessoas, um “corpo-para-os-outros”, ocorrendo uma apreensão do seu corpo vivido pelo olhar do outro, ela procurou usar de diversas estratégias para diminuir os efeitos negativos dessa condição, ou seja, na sua autopercepção da desvalorização do outro seria preciso buscar maneiras de sair de uma situação vergonhosa ou opressiva, como uma das formas contadas: “Aí eu pego, tento dar uma pausa, tento fazer um jeito da pessoa perceber, paro, pra poder eu continuar conversando”. 

A readaptação da vida cotidiana dessas mulheres revela que o social não pode ser visto como uma realidade dada, este é um processo em constituição, onde as pessoas estão sempre redefinindo as situações. Nós estamos criando um mundo a partir de uma rede de relações, numa trama que está sempre se constituindo e em processo. Elas adaptaram-se a situação para que, na presença de outros, pudessem transmitir uma impressão que lhes interessava. É o que se poderia chamar de prática defensiva, quando são tomadas precauções para impedir a ruptura das definições projetadas (GOFFMAN, 1983). 
Para Goffman (1983, p.19) na vida cotidiana “há uma clara compreensão de que as primeiras impressões são importantes”, além da utilização da prática defensiva na interação com outros Magali procurou usar peruca em algumas ocasiões para sentir-se menos frustrada. No caso de Sueli, apesar de não ter havido uma perda total dos cabelos, houve um reconhecimento do próprio grupo de sua frustração, enfatizando que a percepção por outros da falta de cabelo mexia com a autoestima, como ressaltado por Jacira: “Não é a vaidade, mas é a questão da aparência”, “Tá na cara, tá visível, é o cabelo que cai e não cresce”.

Em muitos casos, além de a enfermidade criar uma ruptura na vida das pessoas também cria um processo de alteração subjetiva que põe em questão a integração da imagem que o sujeito tem de si próprio e na forma como se reconhece habitualmente, interrogando seu autorreconhecimento e enfrentando uma situação de vacilação e incerteza com relação a sua própria imagem (CORTÉS, 1997).

Ao terem corpos apresentando certas debilidades e causando desconforto, sendo o problema mais visível ou não, pode-se fazer, levando em conta a abordagem sobre estigma (GOFFMAN, 1998), uma distinção entre o indivíduo “desacreditável” cujo estigma não é imediatamente perceptível, ou não é conhecido, e o “desacreditado” cujo estigma é visível ou conhecido. Embora observando que um indivíduo estigmatizado pode ter experiências com ambos os tipos de situações, esta distinção é feita para analisar as maneiras pelas quais os indivíduos estigmatizados gerenciam interações sociais. 

O indivíduo “desacreditável” tem de gerir informação sobre a sua falta. Isso pode incluir decisões sobre a quem contar, mostrar ou não mostrar, a mentir ou não e assim por diante. A questão do encobrimento levanta o problema da “visibilidade” de um estigma particular: 

(...) a informação quotidiana sobre ele é a base da qual ele deve partir ao decidir o plano de ação a empreender quanto ao estigma que possui. Assim, qualquer mudança na maneira em que deve se apresentar sempre e em toda parte terá, por esses mesmos motivos, resultados fatais (...). (GOFFMAN, 1998, p. 58).

O “indivíduo desacreditado” tem de administrar a tensão, que pode ser gerada durante os contatos sociais com “normais”. Tal tensão é caracterizada pelo constrangimento criado pelo estigma, que a pessoa desacreditada está obrigada a gerir para evitar o estigma da iminência de grandes dimensões. Em um sentido cotidiano, o uso de termos como “desacreditado” e “desacreditável” implicaria algo de má reputação sobre uma pessoa. É importante notar que Goffman emprega esses termos para designar indivíduos que, aos olhos dos outros, são diferentes nas maneiras imediatamente visíveis ou não, havendo possibilidades de serem vulneráveis às reações negativas da sociedade, isso se assemelha aos casos observados na LOBA. 

Identifica-se também aqui o papel da atenção na subjetividade e intersubjetividade como fenômenos corporais, acontecendo num “voltar-se para” e implicando para elas num engajamento corporal muito mais do que definições psicológicas de atenção. Seus corpos eram percebidos não apenas como um objeto para outros, mas como parte integral de si mesmas, com suas angústias e dores. Neste sentido, se o corpo e consciência são um, a intersubjetividade é também uma copresença:

Eu percebo o outro como uma porção de comportamento, por exemplo, percebo a dor ou a raiva do outro em sua conduta, em sua face ou suas mãos, sem recorrer a nenhuma experiência ‘interior’ de sofrimento ou raiva e, porque dor e raiva são variações de pertencimento ao mundo, indiviso entre corpo e consciência, e igualmente aplicável à conduta do outro, visível no seu corpo fenomênico, como na minha própria conduta como ela é apresentada (MERLEAU-PONTY, 1962 apud CSORDAS, 2008, p.390). 

O encobrimento da falta de cabelo era uma saída para não sentirem o efeito corporalizado da vergonha (FUCHS, 2003), com a situação de embaraço que se tornaria evidente quando a parte do corpo em questão fosse objeto de atenção, destacando-se como uma parte particularizada e volumosa. Neste sentido, destacava-se uma afetação a partir do olhar do outro e com isso precisariam saber lidar para diminuir, inclusive, o estigma que lhes poderia ser imputado. Para as duas mulheres houve a necessidade de lidar com os problemas de uma maneira menos conflitante, diminuindo as tensões nas interações com outras pessoas, havendo ainda uma tolerância como parte de uma barganha e ajustamento, correspondendo mais naturalmente a tais tipos de situações, aceitando a si mesmas e aos outros. Assim, permitia-se que uma “aceitação – fantasma” fornecesse a base para uma “normalidade – fantasma” (GOFFMAN, 1998). 

A possibilidade de discriminação ou estigma que estaria implícito fez com que empregassem uma gama de táticas tanto para se esconder como para modificar as diferenças, para serem consideradas como plenamente capazes de participar na vida social. Ficar aquém dessa aceitação, através da natureza das manifestações da doença, teria o risco de serem consideradas como “uma pessoa inferior”. Ao acontecer uma ruptura verifica-se que “as concepções de si mesmo em torno das quais foi construída sua personalidade podem ficar desacreditadas” (GOFFMAN, 1983, p.223). Na medida em que os indivíduos se esforçam para evitar rupturas ou para corrigir aquelas que não puderam ser evitadas, os esforços terão consequências na interação social.

A frequência às reuniões foi citada por ambas as mulheres destacadas como importante para a troca de experiências e fortalecimento de si no enfrentamento dos problemas: “Não tem coisa melhor, porque você tá num lugar que todo mundo sofre a mesma dor, então você se sente à vontade pra conversar, porque todo mundo é a mesma coisa”, citou Magali. 

Importante ressaltar que a exigência de uma coerência na narrativa, mesmo que relativa, não atende apenas à necessidade dos indivíduos de dar sentido as suas vidas; a elaboração de histórias com certa unidade e plausibilidade serve também como instrumento de diálogo com outros, com os quais se interage. Ao escolher determinada forma de se apresentar aos outros, o indivíduo espera que sua história seja plausível para os outros. Como complemento, para que uma interpretação seja subjetivamente dotada de sentido ela também deve ser afirmada como ‘real’ por outros membros de seu grupo social. É a colaboração de outras pessoas tidas como significativas e a confiança na continuidade desta colaboração que garantem a sustentação de uma versão dos fatos e da autoimagem dos indivíduos (SOUZA, 1995).

Magali também contou ter reavaliado suas práticas cotidianas, identificando as ambiguidades e idealizações sobre a doença a partir de uma realidade que lhe era dada antes de frequentar as reuniões do grupo. Definir ou explicar uma doença é ato interpretativo, envolvendo reflexão e, em alguma medida, distanciamento, ou seja, “quando o sujeito se volta sobre suas próprias experiências para interpretá-las, já não está posicionado dentro do fluxo de vivências. No processo interpretativo, em que se busca conferir unidade e sentido a um conjunto de eventos e vivências, os atores lançam mão de um sistema de tipificações” (SOUZA, 1998, p.150). Neste sentido, o processo de interpretação, com articulação de eventos e significados, pode ser mais bem compreendido se forem considerarmos as elaborações de histórias ou, de modo mais específico, as construções que os indivíduos realizam acerca de suas biografias. Mas, suas narrativas sempre comportam um esforço de totalização que as experiências vividas não têm.

Ao falarem de suas histórias sua própria identidade é colocada em cheque, sua trajetória é repensada, e elas voltam para seu passado no intuito de descobrir o sentido de suas experiências. Ao serem contadas, suas vidas encontram sentido, são vistas como unidade, nesse universo de rupturas, e são englobadas em um horizonte onde o sujeito torna-se personagem e a história ganha perspectiva de resolução. Como os indivíduos singulares estão sempre imersos no social o processo de redefinição de identidade é também fruto da colaboração de outros tidos como significativos (SOUZA, 1998).

Num mundo em que o doente é visto como diferente, tendo sua identidade social deteriorada em algumas situações, a LOBA apareceu como uma organização de apoio e socialização. A partir de vínculos estabelecidos nas conversas entre as pessoas do grupo, no contexto das semelhanças de seus problemas, elas foram relativizando algumas diferenças e acrescentando pontos significativos para tentar melhor lidar com a doença. Nos diversos casos percebemos o compartilhamento de situações marcadas por contextos conflituosos, nos quais buscaram formas diferenciadas de posicionamento no mundo da vida.

Na troca de informações para o enfrentamento do lúpus também se reconhece que as “atividades práticas cotidianas” se referem a bem mais que a manutenção de um mundo inteligível. Na busca de integração a conquista de um mundo social “ordenado” não deve estar apenas relacionada a seu caráter significativo e inteligível, mas aos entrosamentos e conflitos de interesses que os atores trazem aos “processos enunciados”, ao mesmo tempo empenhando-se para permanecer como parte desses mesmos processos (GIDDENS, 1998). 

O corpo apareceu como uma dimensão fundamental de suas experiências, a partir dele puderam experienciar sua existência no mundo, identificando, inclusive, suas deficiências em certas situações; elas também tiveram uma relação alterada entre os seus corpos, si mesmas e o mundo ao seu redor. Observamos, entre outras questões, uma procura e troca de informações tanto da doença como de experiências no enfrentamento do lúpus e a LOBA destacou-se como uma rede de apoio tanto emocional quanto de articulação para uma melhor participação na vida social. A partir da identificação de problemas foram utilizadas questões das rotinas cotidianas para lidar com eles, construindo relações significativas.

Este capítulo falou da troca de informações entre um público que partilhou uma condição em comum: a vida com lúpus. Destacou ainda algumas dificuldades encontradas, muitas delas ligadas ao universo feminino, demonstrando em que sentido viver uma “vida normal” tem diversos limites que aparecem no seu cotidiano. 

Nas reuniões, o compartilhamento das suas dificuldades continuou, com questões ainda tratadas no âmbito de um público restrito (ao falarem sobre tratamento, a relação entre pacientes e médicos, medicamentos) como de forma mais ampla (difusão de dificuldades para a sociedade em geral), na medida em que sinalizavam como importante sua interlocução com outros para o enfrentamento da doença. 

Ressaltaram de forma marcante sobre a necessidade de outras pessoas compreenderem melhor o que sentiam e viviam diariamente, antes de afirmar que elas tinham uma vida normal. Em certo sentido, sua mobilização coletiva aparece como resposta ao lidar com problemas cotidianos, sendo trazidas para o âmbito mais público para busca de superação destes. Falarei melhor sobre isso no próximo capítulo.

CAPÍTULO 3: “SÓ QUEM TEM SABE O QUE SENTE”.
No capítulo anterior pudemos observar como se deu a interlocução entre os integrantes do grupo e como trataram de aspectos diversos da vida cotidiana, inclusive daqueles que giravam em torno do universo feminino, gerando novos modos de compreensão sobre sua doença. Ao apontarem as dificuldades elas também perceberam que o doente precisava saber sensibilizar outras pessoas que não viviam sua experiência, para uma melhor compreensão de suas reais dores e problemas. 
“Só quem tem sabe o que sente” foi uma frase bastante marcante, expressada em diversas situações para ratificar a diferença de experiência entre elas e os outros que pouco ou nada sabiam sobre sua doença. Este capítulo visa tratar dessas experiências com outros, tanto num universo de vida pública ou de sua vida mais privada, como no processo de tratamento e/ou controle da doença.

A primeira parte do capítulo trata sobre como fizeram para alcançar outras pessoas, buscando construir laços de contenção de dificuldades pessoais e coletivas na lida com a enfermidade, além de uma busca de reconhecimento social. Usa-se como base a descrição de duas caminhadas promovidas pela LOBA, que se destacou como uma forma de sensibilização de outros sobre seus problemas. 
A segunda parte trata da relação com outros no tratamento e controle da doença. Neste contexto elas destacaram a interação com os médicos em algumas situações. Segundo suas falas, os médicos as identificavam como tendo uma vida normal, como a de qualquer outra pessoa sem uma doença crônica, desde que cumprissem sua parte, fazendo o tratamento correto para ter a doença controlada. Também deixaram claro que os médicos tinham conhecimento sobre a doença, mas não compreendiam plenamente sua real condição, sendo uma barreira a ser superada. 

As descrições de sua interação com os de fora, destacando uma relação intersubjetiva neste contexto, além das demandas surgidas para enfrentamento do lúpus, serão vistas a seguir.

3.1. As caminhadas da LOBA.

A cada ano em Salvador, há aproximadamente 10 anos, era promovida pela LOBA a caminhada referente ao dia internacional de atenção à pessoa com lúpus, que também ocorria em todo o Brasil, no dia 10 de maio. Tive a oportunidade de observar duas caminhadas, ocorridas em 2013 e 2014, que de certa maneira tinham como propósito alcançar o outro que não compreendia sua situação, pois havia pouca atenção dada à doença, sendo mais difícil de entender o que sentiam e viviam. 

A caminhada foi uma das propostas de superação de diversas questões que apareciam como entraves à melhoria das condições de vida, mas também se apresentou como uma postura reativa dos participantes da LOBA nessa convivência com outros, tentando sensibilizá-los, com o objetivo de tornar seus problemas uma questão pública. 

Nas duas caminhadas, o tema: “lúpus: só quem tem sabe o que sente” foi expressado na exposição de banners, faixas, cartazes em folha de cartolina, além de panfletos com informações sobre a doença. Veremos como foram elencadas algumas questões neste contexto, suas demandas e propostas para superação de dificuldades, destacando-se que essa caminhada buscou materializar a doença na sua aparência pública, não sendo apenas um evento em si, mas que continha propostas para aumentar sua visibilidade diante da sociedade e ter mais apoio no enfrentamento de problemas. 

A frase “lúpus: só quem tem sabe o que sente” foi uma bandeira de luta, levantada principalmente por aqueles que tinham a doença e poderiam saber quais os reais problemas com os quais lidavam, seja no tratamento, busca de apoio, por atendimento médico, qual o tipo de dor sentida e até na frustração pela invisibilidade e/ou falta de reconhecimento da sociedade. No subtópico seguinte falarei das questões referentes à primeira caminhada.

3.1.1. Um apito-na-boca e outras coisas.

No dia 11 de maio de 2013, um sábado, ocorreu a primeira caminhada em celebração às pessoas com lúpus observada. Foi programado que esta começasse no início da manhã, em torno de 08 horas, enquanto o sol ainda estava baixo, pois os pacientes com lúpus têm restrições relacionadas à exposição solar, é orientado pelos especialistas que procurem proteger-se do sol e o uso do protetor deve ser feito a cada 02 horas. 

O ponto de encontro de todos foi na entrada principal do Teatro Castro Alves, no Campo Grande. Neste dia fomos contemplados com uma manhã nublada, de brisa fria, que se tornou chuvosa, pela chuva seríamos acompanhados durante todo o percurso, mas isso não foi empecilho ao andamento da caminhada. As pessoas começaram a chegar por volta das 08 horas, e, por causa do tempo meio nublado, ficaram esperando que se formasse um grupo razoável para o início da atividade. A maioria estava com a camisa branca, com o seguinte dizer ao fundo: “10 de maio, dia internacional do lúpus. Só quem tem, sabe o que sente”! Os participantes da caminhada, em torno de 50 pessoas, eram mulheres em sua grande maioria (algumas idosas, de meia-idade, crianças e adolescentes). 

A organização e movimentação das pessoas antes de começar se deu de várias formas, estavam divididas em lugares diversos, nas sinaleiras, entregando panfleto aos carros que paravam quando o sinal fechava como também em 03 pontos de ônibus em frente ao Teatro Castro Alves. Próximo à entrada principal do teatro havia algumas pessoas de pé conversando, umas com apito, tirando fotos, e outras se abrigando da chuva fina, sentadas nos bancos do ponto de ônibus e esperando começar o trajeto do Campo Grande até a Praça da Piedade. 
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As informações dos cartazes e das faixas mostravam as demandas mais discutidas no grupo, confeccionadas com o propósito de informar alguns pontos mais importantes e continham os seguintes dizeres: “Você sabe o que é o lúpus? O lúpus não é contagioso e precisa de atenção e tratamento”; “É hora de romper o silêncio, 10 de maio. Dia internacional do lúpus”; “Lúpus. Não é contagioso e tem tratamento”. O grupo frisou que o rompimento do silêncio se daria através da informação sobre a doença, que apesar de ser grave poderia haver tratamento, por isso a necessidade de estarem ali promovendo tal mobilização com seus familiares, suas crianças. Entre estas, duas meninas seguravam o seguinte cartaz, feito em cartolina: “pacientes portadores de lúpus pedem gratuidade nos transportes”. 
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A gratuidade foi uma demanda muito defendida nas conversas tanto no momento de espera para o começo da atividade e no decorrer da caminhada, visto que muitos pacientes tinham problemas de mobilidade, inclusive observados naquele dia. Acompanhar a caminhada requeria esforço de locomoção para algumas, devido às diversas restrições causadas pela doença, como nas articulações, por exemplo. Quatro mulheres tinham bastante restrição de mobilidade e estavam em um assento público, esperando o momento de real saída do local, portando muleta e/ou bengala. Mas, além de muitas delas possuírem dificuldades de locomoção também relataram necessitar de gratuidade pelos problemas relacionados à imunidade, pois no transporte público com superlotação, por exemplo, elas se expõem mais aos riscos de contágio com outras doenças. Com o passe livre, poderiam utilizar os ônibus mais vazios diminuindo o contato com muitas pessoas, como também cuidar de coisas cotidianas, como a ida ao médico, etc. 

No momento de espera para o início do percurso estavam sendo distribuídas algumas toalhinhas e também apitos. Com o passar do tempo o apito foi ganhando destaque, ou para dizer melhor o “apitaço”, como elas denominaram. Algumas delas deixavam claro que era o momento de chamar a atenção dos transeuntes, fazer barulho, mobilizar outros, dando destaque aquela doença que poucos conheciam e informar, e então passaram a se comunicar com quem passava com o apito. Isso tudo foi acontecendo enquanto esperavam a sinalização e chegada da Transalvador
, que organizaria os carros para que pudessem começar a caminhada com segurança, algo que não ocorreu. 

Nem a Transalvador, nem a polícia, nem a imprensa, como se esperava, apareceram. Frustração! Elas manifestaram tal sentimento porque achavam que a imprensa cobriria aquela manifestação e todos poderiam ver em casa, na televisão e seria mais difundido, observaram. Jacira falou de forma rompante: “está na hora de começar”! E, lá pelas 09 e meia da manhã, ela foi colocando aquelas pessoas lado a lado, as crianças na primeira fileira com a faixa, e todas as outras foram se juntando, as que estavam sentadas se levantaram, enfim era a hora de caminhar!

Além de fazer barulho, de chamar a atenção daqueles que passavam com afazeres outros no momento em que esperavam o início da caminhada, o apito continuou tendo destaque quando foi dado o sinal para o começo da caminhada. O apito ou o “apitaço” foi um sinal de demonstração de força e união, sendo apitado durante um minuto no começo daquela manifestação, nos passos iniciais. O “apitaço” abriu caminho como uma espécie de condutor de todos, num barulho ensurdecedor! Algumas riam enquanto tomavam fôlego e uniam-se a outros apitos, uma, duas, três, quatro, inúmeras vezes. Estava dado o início da caminhada, com a força do “apitaço”, como sinal de unidade e encorajamento do grupo. 
Munido de seus apitos o grupo também chamou a atenção dos carros, que respeitaram o espaço ocupado pelos participantes, com suas faixas, em busca de reivindicação de seus direitos, levando na primeira fila as crianças. Não havia nenhuma corda ou barreira, nenhuma separação, pois a caminhada deveria ter sido acompanhada pela Transalvador, que cuidaria dessa delimitação de espaço, mas, como vimos, na prática não se deu.

Ao longo do percurso, quando continuaram a apitar e perceberam chamar a atenção das pessoas nas lojas, que paravam para ver o motivo daquele barulho de apito, o apitar se tornou uma questão de ordem! Crianças entusiasmadas pelo barulho apitavam, mas não só as crianças, todas elas (como já dissemos, sua grande maioria era de mulheres) perceberam a força do apito, riam, entreolhavam-se, olhavam as pessoas e apitavam, demarcando suas presenças no lugar, na situação. 

Um carro de apoio ia difundindo as maiores necessidades dos pacientes, pelo som do microfone, além de as informações encontradas nos panfletos produzidos pela LOBA:

10 de Maio, dia internacional do lúpus, só quem tem sabe o que sente. Esse papel, que está sendo dado, é pra que vocês saibam melhor o que sente uma pessoa que tem lúpus. Então, o que é o lúpus? O lúpus é um tipo de reumatismo raro, de causa desconhecida, que atinge crianças, jovens e adultos, de ambos os sexos. Embora sem causa conhecida, sabemos que nesta doença há uma alteração no sistema imunológico, responsável pelas nossas defesas e o portador passa a produzir anticorpos. Ainda não temos estatísticas sobre o número de casos de lúpus na Bahia, mas acreditamos que só na cidade de Salvador tenhamos cerca de quatro mil casos já diagnosticados, porém o número de casos pode ser muito maior do que o citado. Dentre os sintomas encontramos as manchas ao redor dos olhos, em forma de asas de borboletas. É importante o apoio familiar, usar os medicamentos recomendados pelos médicos, evitar excesso ao sol e a lâmpadas fluorescentes e incandescentes. A luz ultravioleta presente na luz do sol e na luz das lâmpadas fluorescentes é um dos fatores que podem desencadear o lúpus. Embora algumas portadoras de lúpus possam ter maior chance de abortamento, a gravidez não é contraindicada e poderá ocorrer quando a doença estiver sob controle (...).
Enquanto as informações sobre a doença eram passadas e o carro se movimentava lentamente, exatamente no compasso da caminhada, havia uma música ao fundo, embalando os passos dos participantes, chamada “Pedras Pesadas”, interpretada pela banda de reggae “Mato Seco”:

Nós vamos quebrando barreiras

Derrubando muros e cravando estacas

Com pedras pesadas, com pedras pesadas

Nós vamos quebrando barreiras

Derrubando muros e cravando estacas

Com pedras pesadas, com pedras pesadas

Com pedras pesadas

E fazendo pontes através de canções

Fazendo pontes através de palavras

A poesia divina em nossos corações

A luz de deus sendo sempre

Nosso escudo e nossa espada

Quer nos ver vencer, o único que pode nos deter

Ele quer nos ver vencer

Quer nos ver vencer, o único que pode nos deter

Nós vamos quebrando barreiras

Derrubando muros e cravando estacas

Com pedras pesadas, com pedras pesadas

Com pedras pesadas

Nós vamos quebrando barreiras

Derrubando muros e cravando estacas

Com pedras pesadas, com pedras pesadas

Com pedras pesadas, com pedras pesadas.
Depois de minutos, algumas mulheres confessaram achar aquela música adequada à causa. Ao caminhar na chuva uma participante se manifestou: “Gostei dessa música, tem a ver né? Como é mesmo a letra? Nós vamos...Vou aprender, gostei. É isso mesmo, a gente tá aqui mesmo pra quebrar barreiras, não é”? Com a música ao fundo, e informações emitidas pelo microfone, continuaram a caminhada até mesmo enquanto a chuva caía. 

Houve momentos em que nem mesmo os guarda-chuvas foram capazes de conter a chuva forte, podíamos sentir o vento frio batendo em nossos corpos, a chuva forte, tínhamos os pés molhados. Pés molhados! A sensação de que tinha os pés molhados, encharcados apesar de estar usando tênis, essa sensação, eu só me dei conta quando cheguei à praça da piedade, quando parei de me movimentar, porque o barulho de apito, a música tocada no carro, o som emitido pelo microfone, tudo se acumulava, não dando espaço para ter a chuva como foco central. Esta era intermitente e, em alguns momentos, bastante forte, ia diminuindo, parava. Nos períodos de maior intensidade todas seguiam, digo todas porque a parcela esmagadora de pessoas que participaram da caminhada era de mulheres, e nesta parcela algumas mulheres olhavam para o céu de forma assustada, quando sentiam a chuva bater forte em suas cabeças, queriam que passasse, mas não passava. Já que não passava, elas não tinham outra forma a não ser seguir e cumprir seu objetivo. Houve um momento que Jacira disse: “Vocês tão com medo da chuva? A chuva é bom que lava a alma. Quando ficar gripada toma chá de alho com limão, mas as crianças não pode não, né? Ô gente protege as crianças! Protege as crianças pra não ficar gripada!”. (Nota de campo. 11 de maio de 2013)
Apesar de muitas delas não se amedrontarem com o cair da chuva e continuarem caminhando lado a lado, de certa maneira ela acabou mudando um pouco a dinâmica da caminhada, no começo a grande maioria das pessoas estava mais próxima, todas caminhando juntas, segurando as faixas, com seus apitos em prontidão, poucas eram aquelas paradas ao lado dos carros para entregar os panfletos e outras poucas os entregavam a quem estava na calçada, voltando sempre a unirem-se ao grupo, seguindo sempre todas juntas na via principal. Com a chuva isso se modificou um pouco, algumas pessoas estavam com guarda-chuvas, mas outras caminhavam a céu aberto, sem nada, e uma parcela procurou abrigar-se embaixo da sacada dos prédios, nos cantinhos disponíveis, para continuarem. 

O trajeto foi feito em uma área fortemente comercial, com várias lojas, então, enquanto fugiam da chuva elas aproveitavam a presença dos clientes e iam entregando o material informativo sobre a doença. A chuva não desmotivou aquelas pessoas, apesar do cuidado que procuraram ter para se proteger, pelo contrário, elas deixavam clara a grande relevância da causa pela qual lutavam, afirmavam ser a caminhada um ato de celebração, mas também de protesto pela falta de apoio aos pacientes. 
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A fala de Jacira Conceição no carro de som recebeu diversos aplausos, além dos apitos em alto som, que reafirmava o protesto contra a falta de apoio:

Estamos cansados daqueles que só querem puxar a sardinha pro seu lado, estamos cansados disso, e exigimos respeito com os portadores de lúpus. Abaixo portador de lúpus que não é portador de lúpus. O portador de lúpus tá aqui na chuva agora, esperando que a polícia venha dar segurança para nós, que a Transalvador venha tomar conta da rua, porque foi mandado ofício, enviamos oficio para a polícia militar, enviamos oficio para a Transalvador e estamos aqui, arriscado os carro passar por cima de nossas crianças, porque nem a Transalvador nem a polícia apareceu. Somos poucos em quantidade, mas a nossa qualidade é muito grande. Não devia vir à rua centenas ou milhares de portadores não? Mas muito portadores não podem sair de suas casas, muitos portadores não têm dinheiro pra pagar a passagem e muitos portadores estão doentes nos hospitais, somos nós que temos condições e estamos na rua, somos nós que temos que ter força na rua. Nós da caminhada da LOBA saímos para prestar serviço de utilidade à população, saímos para informar o que é o lúpus, que o lúpus é uma doença que mata, estamos perdendo muita criança e queremos médicos capacitados, queremos ambulatórios capacitados. Escola Baiana de Medicina nunca tem vaga, todos os pacientes que a LOBA manda pra lá volta, porque nunca tem vaga, vai pro Santa Isabel e não tem vaga, nós queremos leitos para hospital das clínicas, para hospital Santa Isabel, hospital Santo Antonio de irmã Dulce (...).

Segundo os pacientes de Amargosa também havia uma grande demanda de médicos especializados em lúpus em seu município, e por conta disso muitos estariam sofrendo, morrendo, pois na maioria das vezes não recebiam o atendimento adequado, ajudando a piorar sua situação: “os médicos de Amargosa estão dizendo que os pacientes de Amargosa são frescos, que não tem nada, só quem tem lúpus sabe o que sente, médico não sabe o que sente não, quem sabe somos nós”, foi dito por uma das participantes. Para elas, ao terem uma doença com grande gravidade, “que mata”, deveriam buscar formas de se organizar para terem um grupo em sua cidade e lutar por seus direitos a uma vida mais digna. 

Muitas delas, no decorrer da caminhada, se questionaram a respeito da falta de apoio dada pelos médicos, que foram convidados a participar na mobilização e ajudar seus pacientes na divulgação da doença, mas não apareceram, como comentado: 

Porque os médicos não veio apoiar o portador de lúpus? (...) quem é o medico do Santa Isabel que tá aqui nos apoiando? Os médicos estão em suas casas uma hora dessa (...). Nós sabemos as dores, nós sabemos quantas vezes ficamos sem dormir, sem comer, porque é uma dor insuportável, médico só sabe passar receita, cadê? Tem algum médico aqui agora? 

Houve unanimidade nos seus dizeres referente ao fato de que para saber um pouco sobre o que sentiam os médicos precisariam vivenciar seus reais problemas, e por isso estavam ali para divulgar suas necessidades e chamar a atenção da maneira que podiam, “aqui não tem imprensa, mas nós não precisamos da imprensa não, nós temos a força, porque a força é o próprio paciente, porque se imprensa não veio até aqui nós iremos até imprensa, pra dizer que quem tem lúpus sabe o que sente, não é os medico não, e nós queremos nossa vida e nossa saúde”, comentou uma delas. Jacira continuou falando no microfone, enquanto todos os participantes, gritavam, batiam palma, apitavam:

A maioria das portadoras são mulheres e são negras, estamos aqui na chuva reivindicando os nossos direitos. Nós temos direito a saúde, nós temos direito a vida, e essas pessoas que estão hoje aqui, que estão em condições de andar, porque a maioria não tem condição de estar nas ruas, não tem condição de andar, nós estamos representando essas pessoas, nós vamos gravar um vídeo, vamos jogar na net e a imprensa vai saber, mesmo sem a imprensa colaborar com o nosso trabalho nós estamos aqui (...). Estamos aqui para lutar por todos os pacientes de lúpus da capital e do interior e principalmente os pacientes de Amargosa, de Feira de Santana, de várias cidades que não tem médico, de Itabuna, a quantidade de portadores de lúpus, tem mais de 10 mil de portadores de lúpus espalhados por aí, tudo quanto é lugar tem uma pessoa de lúpus que morre por falta de informação. Outra pessoa que morre porque não tem médico, outra pessoa que morre porque tomou o medicamento errado e por aí vai, nós vamos perder nossas crianças, nossos adolescentes por falta de atendimento médico, por usar medicamento que não era pra ele, então nós estamos aqui hoje pra isso, não estamos brigando só estamos desabafando. Estamos convocando as pessoas que estão em casa, que estão nos leitos dos hospitais, vá às ruas e fale!

Nesse clima de protesto a mobilização gerava a curiosidade de quem estava nas lojas, nos carros, ou vendendo suas mercadorias na rua com o comércio informal, todos olhavam para saber o motivo da caminhada e o que faziam aquelas pessoas com crianças, apitando sem parar, além do que estava sendo dito ao microfone. O apito tinha seu papel integrador, em um momento em que o percurso já tinha se adiantado, uma senhora, com certa dificuldade de locomoção, perguntou: “onde tem apito?” E respondi: “não sei, mas vou procurar”. Ela continuou: “Veja com Natália”. Depois de entregar os apitos ela sorriu e agradeceu, começando a apitar forte, alto, juntamente com o grupo, sentindo-se contemplada ao que o momento exigia – apitar, fazer barulho, chamar a atenção de todos.

Na chegada até a Praça da Piedade elas ainda permaneceram por alguns minutos com as faixas abertas, seus cartazes, o carro de som com a música tendo seu refrão cantado por algumas delas, “nós vamos, quebrando barreiras, derrubando muros”. Muitas das pessoas presentes reforçaram o descontentamento e frustração em relação à falta de apoio dos médicos, do poder público, da imprensa. Alguns questionaram e ao mesmo tempo confessaram sentirem-se desanimados. E com o sentimento de frustração pela falta de atenção, na medida em que não havia o apoio devido, aos poucos foram se despedindo, se cumprimentando e em torno de meio dia a maioria já havia se dispersado.

Se por um lado a caminhada tinha como objetivo dar maior visibilidade à doença, informando sobre suas especificidades como no dizer de uma dos cartazes: “Lúpus. Não é contagioso e tem tratamento”, ao mesmo tempo reivindicavam por melhorias dos problemas, além do reconhecimento da sociedade e de seus direitos. O não reconhecimento da sociedade foi notado desde o início da caminhada, quando nenhum dos órgãos solicitados e a imprensa apareceram, desdobrando-se num sentimento de frustração pela constatação de sua invisibilidade. 

Na sua liberdade de procura por um bem-estar físico, mental e social tinham plena consciência de seus direitos: “A maioria das portadoras são mulheres e são negras, estamos aqui na chuva reivindicando os nossos direitos. Nós temos direito a saúde, nós temos direito a vida”. A partir de uma noção igualdade de direitos do cidadão como uma espécie de princípio, elas mobilizaram condutas em benefício do bem-estar individual e coletivo. Entretanto, a exclusão era percebida quando seus direitos sociais à saúde não eram exercidos da maneira que desejavam. Na vivência como doentes crônicos o grupo deparou-se com a impossibilidade de exercitar a cidadania de forma plena, a exclusão social se materializava em certos dispositivos hegemônicos que bloquearam a possibilidade de inserção social como queriam, ou seja, as medidas do Estado de proteção e recuperação da saúde para todos os indivíduos tinham deficiências, destacando-se um processo de inclusão precário e instável. 

Ao buscarem redes sociais como a LOBA, além de amigos e familiares elas iam encontrando um suporte para superação das dificuldades e, ao mesmo tempo, constatavam uma espécie de desqualificação social e descrédito na realização de sua atividade. Com a reivindicação de seus direitos também precisavam ser reconhecidos pela sociedade, ou seja, se introduz a ideia de reconhecimento recíproco, para que sejam incluídos como membros da sociedade se faz necessário não apenas reconhecer os outros, mas também ser reconhecido por eles. Neste contexto, a partir de uma garantia de direitos o sujeito se assegura do valor social da sua identidade (HONNETH, 1986)
. 

No seu cotidiano de doentes crônicas, a inserção na sociedade acontecia de forma precária e o não reconhecimento social era corroborado em sua invisibilidade. A nossa realidade se apresenta como um mundo intersubjetivo em que participamos com outros, o caráter intersubjetivo teve relevância neste processo, pois o reconhecimento é também experienciado a partir de outros. Mas neste mesmo processo “(...) os outros têm uma perspectiva deste mundo comum que não é idêntica à minha. Meu “aqui” é o “lá” deles. (...) Meus projetos diferem dos deles e podem mesmo entrar em conflito” (BERGER; LUCKMANN, 2008, p.40). Neste contexto conflitante, ratificado na falta de atenção de outros para a sua condição de dificuldades, os pacientes viviam a dinâmica de luta por reconhecimento e superação no enfrentamento dos problemas.

A falta de visibilidade, para elas, contribuía para uma menor difusão de informações reais sobre as condições das pessoas com lúpus. O grupo poderia ser considerado como “invisível para os outros”. O som, os panfletos e cartazes eram um chamamento a prestarem atenção aos seus problemas, dar mais visibilidade aos pacientes com lúpus, chamamento ocorrido, inclusive, de uma forma particular, com todos os apitos distribuídos, criando certo sentido para elas, na sua forma de agir, na maneira como se olhavam, sorriam, apitos que tiveram seu destaque na caminhada. 

Relevante compreender que o apito integrou-se a certa dinâmica estabelecida na caminhada ao ser apitado, como também em seu modo de ser apitado. Mais do que uma noção previamente estabelecida de “objeto” ele poderia ser pensado como “coisa”, porosa, fluida, perpassada por fluxos vitais, integrando-se às dinâmicas da vida e do meio ambiente, como tratado por Ingold (2012). A árvore não é um objeto, mas certo agregado de fios vitais, seguindo o argumento clássico de Martin Heidegger em seu ensaio sobre A coisa, que por sua vez, é um “acontecer”. 

Através de um experimento realizado com seus alunos na Universidade de Aberdeen, construiu-se uma pipa. Para todos os propósitos, segundo Ingold (2012), parecia que eles estavam montando um objeto. Mas, quando suas criações foram levadas para fora, elas de repente passaram à ação, rodopiando, girando, mergulhando de cabeça, e – apenas ocasionalmente – voando. As pipas estavam naquele momento imersas em correntes de vento. A pipa havia se transformado numa pipa-no-ar. Ela não era mais um objeto, mas uma coisa. Assim como a coisa existe na sua coisificação, a pipa-no-ar existe no seu voo (INGOLD, 2012). 

Com o apito utilizado por aquelas mulheres pensamos no fôlego introduzido, sopro de ar, com intensidades diversas e suficientes para a emissão de um som, conforme a força de quem introduzia o ar no apito. A soma de apitos, apitados de maneira estridente, criou um som de evocação para uma manifestação, desdobrando-se ainda em atenção para todas àquelas pessoas reunidas na caminhada. Os apitos que foram distribuídos no início da manhã, guardados em um saco, juntamente com toalhinhas para enxugar o suor que de quem iria caminhar muito, transformaram-se em apitos-na-boca. O apito não era objeto, mas coisa, os apitos existiam no seu apitar, concretizados num movimento de ação coletiva. 

No momento da caminhada, com os apitos, o carro com som e microfone, as reivindicações foram difundidas, alcançando os ouvidos e despertando olhares curiosos de transeuntes. A busca por reconhecimento social, e reivindicação de direitos, se daria ainda com a proposta de postagem de problemas na internet, com mais visibilidade: “se imprensa não veio até aqui nós iremos até imprensa, pra dizer que quem tem lúpus sabe o que sente”. 

Ao lutarem para participar mais ativamente na vida social foram percebendo a importância de superação das diversas dificuldades, o próprio trecho da música tocada no carro de som “nós vamos quebrando barreiras, derrubando muros e cravando estacas, com pedras pesadas” foi compreendido por algumas participantes como um incentivo nesse processo de enfrentamento, “É isso mesmo, a gente tá aqui mesmo pra quebrar barreiras, não é?”, como afirmou uma delas. 

Observa-se ainda uma relação entre direito e qualidade de vida, destacando-se uma noção diferenciada para o grupo sobre qualidade de vida. Essa concepção na prática dos profissionais de saúde estaria aliada a busca de um tratamento adequado, ao uso de medicamentos de forma correta, sendo utilizada em âmbito clínico para expressar o impacto físico e psicossocial causado por alterações físicas e biológicas produzidas por doenças e terapias que interferem nas condições de vida (REIS; COSTA, 2010). 
Mas, para muitas delas, “médico só sabe passar receita”. Nas suas ações demonstraram que para as pessoas com lúpus terem qualidade de vida também deveriam pensar a respeito da necessidade de ampliação de direitos, ao mesmo tempo buscando reconfigurar sua própria posição na sociedade. Importante notar que a partir de uma procura de respostas para problemas cotidianos como acesso gratuito aos transportes, por exemplo, elas também conferiam sentidos ligados ao seu bem-estar e qualidade de vida, pesando constantemente os fatores de desequilíbrio a uma busca de continuidade de seu cotidiano.

Os pacientes sabiam a verdadeira importância da doença na vida humana, ao mesmo tempo em que deviam “aprender a aceitar viver com a doença” (GADAMER, 2006, p.84), refletindo sobre problemas que apareciam como perturbação de seu bem-estar. Aqui tratamos de uma recuperação do equilíbrio que o ser humano necessita para si mesmo, para o seu “sentir-se em casa”, não apenas uma constatação de necessidade de saúde como direito social. Por outro lado, “Isso vai além da área de responsabilidade médica e inclui o conjunto da inserção da pessoa na vida familiar, social e profissional. (...) Trata-se sempre de como inserir seu próprio autoequilíbrio no grande todo social, no qual se adquire colaboração e participação” (GADAMER, 2006, p.89).

Neste caminho de superação das dificuldades foi relevante para elas não apenas perceber as carências mais constrangedoras, como também encontrar “possibilidades abertas para tornar mais humanas as coisas” (GADAMER, 2006, p.89). Por isso, também refletiram sobre sua condição de doentes e pesaram suas ações no intuito de conservar sua situação de bem-estar, como no momento da chuva forte, tendo a dinâmica mudada. Mesmo com o tom de ênfase para continuarem na chuva e conselho do chá de limão caso ficassem gripadas, elas sabiam que um pequeno resfriado, dependendo de como estivesse seu sistema imune, poderia se tornar algo bem mais grave e isso foi percebido em suas ações, na maneira como algumas procuravam lugares para sair da chuva, pois era preciso ter cautela. Carregaram consigo reflexão, ou melhor, uma “reflexividade” em relação a sua ação, tendo um conhecimento da doença que elas próprias possuíam, e “como fenômeno vital, é evidente que a compreensão da doença não é simplesmente conhecimento de um fato objetivo verdadeiro, mas, como todo conhecimento, algo de difícil aquisição que se impõe contra resistências vivas” (GADAMER, 2006, p.59).

A reflexividade, enquanto possibilidade da distância em relação a si mesmo, não significa um colocar-se diante de um objeto, estando antes na maneira de acompanhar a consumação vivida no contexto. Por isso, a possibilidade de escolha e decisão no acompanhamento das consumações da vida é considerada como liberdade, ao mesmo tempo em que se tem consciência de uma perturbação, sendo necessárias escolhas intermediárias para o cumprimento de suas metas.

Elas tinham plena consciência da gravidade de sua doença, ao reivindicarem seus direitos denominavam o lúpus como “uma doença que mata”, procurando formas de repressão da morte e demonstrando seu sentimento e reflexão sobre a possibilidade de seu final. Ao projetarem-se para um futuro com melhores condições, inclusive com novas possibilidades de atendimento especializado para diminuição das mortes, por exemplo, buscavam fortalecer o seu querer-existir tão logo se deparavam com ameaças causadas pela morte (GADAMER, 2006) ou por adversidades inerentes a doença. A “repressão da morte é a vontade de viver” (GADAMER, 2006, p.72), a dinâmica de suas ações acabava sendo permeada também pelo pertencimento mútuo entre vida e morte.

Apesar dos todos os problemas identificados, ainda tinham a esperança de que algumas das reivindicações poderiam ser alcançadas futuramente para a melhoria de sua qualidade de vida, de bem-estar. Sendo assim, essa luta no enfrentamento da doença também teve continuidade no ano posterior, como descreverei a seguir. 

3.1.2. A busca por espaço no caminho de enfrentamento de problemas.

A segunda caminhada aconteceu no dia 10 de maio de 2014, num sábado ensolarado, com céu azul e quase sem nuvens. O horário de saída estava previsto para as 08h da manhã, para absterem-se ao máximo possível do sol, pois o local escolhido para o percurso foi o farol da Barra, até o morro do Cristo, em Ondina. As pessoas foram chegando aos poucos, pacientes com lúpus, amigos e familiares, vestidas desta vez, em sua maioria, com camisa lilás, uma cor escolhida por representar o lúpus nos diversos países do mundo e pela proposta da LOBA do “maio lilás”, com a ideia de iluminação no farol da Barra e no Cristo, em Ondina. Havia também outras pessoas com camisa branca, usadas nas caminhadas anteriores. 

O grupo foi ficando maior, em torno de 40 a 50 pessoas, e aguardava a chegada da imprensa e da Transalvador. Assim como no ano anterior, nem a imprensa apareceu (para fazer a divulgação da mobilização dos pacientes, de suas queixas, de suas reivindicações) nem a Transalvador (para a organização do tráfego e garantia de segurança daquelas pessoas na caminhada). Para todos ali presentes isto retratava o descaso pela causa da caminhada, reafirmado e discutido no fim do percurso por alguns participantes, como será visto mais adiante.

Apesar de saírem no início da manhã, por volta das 09 horas, o sol estava bastante quente e muitas pessoas tentavam proteger-se retocando o protetor solar, outras usavam sombrinhas, chapéus e bonés, buscando diminuir o impacto dos raios solares sobre seus corpos. Mas, apesar do sol tinindo em suas cabeças, todos seguiram o percurso, dessa vez sem a ajuda do carro de som (não houve um apoio, como no ano anterior, para colocá-lo na rua e ajudar na divulgação de informações do evento), elas improvisaram cantando e gritando: “olé, olé, olé, olá, loba, loba”, “os lúpicos unidos jamais serão vencidos”, “precisamos de médicos especializados, precisamos de tratamento adequado, queremos saúde digna”. E assim fizeram do início ao fim do percurso.
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As reivindicações eram praticamente as mesmas, mas a dinâmica da caminhada foi totalmente diferente, com menos pessoas prestando atenção ao que se dizia, causando uma grande frustração dos participantes. Na Barra, as pessoas que viam a manifestação, em sua grande maioria, estavam fazendo atividade física, se divertindo na praia no fim de semana, correndo, e os que caminhavam preocupavam-se em apertar o passo, não perder o ritmo de treinamento, e assim muitos passaram. Esse posicionamento de quem passava deixava a todos muitos chateados, decepcionados, pois não contavam com a desatenção total dos transeuntes e nem do poder público.
Tinham a esperança no ano anterior de que as coisas ficariam melhores, entretanto os problemas pontuados continuavam os mesmos: a falta de atendimento nos hospitais, tratamento adequado, gratuidade nos transportes públicos, um centro de referência com especialistas capacitados para tratar das pessoas com lúpus, etc. Foram unânimes as queixas referentes à falta de apoio na caminhada e muitas disseram não conseguirem financiamento para sequer um copo com água para ser distribuído no percurso, queixaram-se também da falta de atenção para com os pacientes de lúpus de uma forma geral, não se restringindo apenas aquele momento. 

Duas mulheres conversavam sobre a falta de apoio dos órgãos competentes, dos médicos, dos políticos, e sinalizavam ser ano de eleição e poucos políticos ajudarem os pacientes a ter seus direitos reconhecidos, mas para elas o reconhecimento não era nenhum favor e sim obrigação do poder público, “na hora de pedir voto eles sabem, só querem ajudar se for em troca de voto, mas depois que acaba a eleição tudo muda. Eles tem que fazer porque é obrigação e não porque é eleição”. 

Reclamaram ainda da falta de apoio dos próprios pacientes, chamados a participar para aumentar o grupo, para terem maior visibilidade, mas estes não compareciam. Muitos achavam descaso o não comparecimento dos pacientes convidados para a caminhada, alguns podiam estar presentes porque não estavam em crise, nem tinham nenhum problema mais grave de mobilidade, comentaram. Essa falta de apoio dos pacientes foi citada como algo recorrente e para elas, na prática, os que não participavam acabavam se beneficiando de algum resultado positivo, “a gente chama as pessoas e não vem ninguém, é sempre a mesma coisa, querem ficar em casa, esperando”. Relataram a diminuição de pessoas participando naquele dia em relação ao ano anterior, inclusive, com um fator adverso como a chuva: “hoje que não tá chovendo que devia vir mais pessoas, tá assim”.

A mobilização da Barra até Ondina seguiu com o esforço de algumas pessoas em gritar, chamar a atenção de quem passava, e uma das participantes disse: “vamo gente, é hora de romper o silêncio [apontando para uma camisa], temos de gritar, chamar a atenção, não podemos parar”. Muitas seguiram seu conselho, concordavam que deviam fazer bastante barulho, e se esforçaram o quanto puderam para chamar a atenção dos transeuntes, marcando presença naquele local, mesmo sem o barulho dos apitos e do carro de som.

Dentro de seus próprios limites de mobilidade, aquelas mulheres seguiram o percurso, e muitas vezes o grupo ficou dividido em algumas partes, conforme a disposição e capacidade para passos mais rápidos. No ano anterior, apesar da dificuldade de locomoção de algumas pessoas, o carro que ia devagar, tocando a música, organizava a passada delas. Sem o carro de som houve uma subdivisão, havia um grupo com maior facilidade para se locomover formado por familiares, amigos e alguns pacientes. Neste grupo o passo era mais constante, seguiam mais à frente, segurando as bolas lilás e também os banners, que continham os dizeres: “10 de maio, dia internacional do lúpus”, “Lúpus, não é contagioso e tem tratamento”. Outras mulheres, munidas de muletas, ou sem elas, mas com a mobilidade mais comprometida, seguiam mais atrás. Sempre havia alguém que dava um grito: “espera aê [ênfase no grito], espera o resto que tá lá atrás!”, e então o grupo mais adiantado parava, esperava um pouco e todos caminhavam juntos, mas não demorava muito tempo para que já estivessem divididos novamente. Uma delas disse: “um tá indo na frente e outros tá indo cá atrás, tem que esperar os que tá indo mais devagar, espera um pouco gente, tem uns que tem mais dificuldade pra andar”. E mais uma vez todos esperavam e assim se formava um grupo único, mas não demorava muito para haver nova subdivisão e nessa dinâmica se seguiu praticamente todo o percurso.

Caminhavam ao lado dos ônibus, dos carros, sendo cada vez mais apertados em direção ao passeio (onde pessoas faziam suas atividades físicas). Em certo momento alguns expressaram bastante revolta em relação ao descaso dado aos pacientes e uma delas disse: “não tem respeito nenhum, por ninguém, a gente devia ficar aqui parado, parar o trânsito, só assim a televisão ia aparecer, só assim alguém iria dar importância”. Outros complementaram que se o trânsito fosse bloqueado, se eles fechassem a passagem dos carros haveria uma maior visibilidade da mobilização, porque isso faria diferença na vida de outras pessoas, ficando presas, sem poder passar. E se as pessoas nos seus carros, nos ônibus, não conseguiam passar se questionariam o porquê daquela manifestação, continuavam. 

O grupo que ia à frente parou e todos ficaram amontoados, quase fechando o trânsito por completo, e em questão de minutos apareceu um funcionário da Transalvador em sua moto e perguntou: “esse movimento vai seguir qual percurso, vai até aonde?” Todos explicaram que o percurso seria até o morro do cristo e, depois de respondida sua pergunta, ele posicionou a moto na linha de frente, seguindo um pouco adiante do grupo. Uma das pessoas disse: “tá vendo? Foi só a gente parar um pouco que num instante a Transalvador apareceu, tem que ser assim, parar o trânsito! Tem que parar tudo, pacífico a gente não consegue nada, sem zuada não vai não”. 

Apesar da grande quantidade de pessoas a favor do bloqueio da rua Jacira colocou-se contra ao ato, tendo um discurso bastante diferente do ano anterior, e questionando, inclusive, a ausência de alguns pacientes naquela manifestação:

Essa é a nossa última caminhada, acabou! Não vai ter mais, eu sempre disse que ia fazer 10, na 10ª eu não fazia mais, porque é muito cansativo, estressante, entendeu? E o povo não colabora! Fazer então pra que? Pra dizer que não tem médico? Paciente reclama que não tem atendimento, reclama que não tem aposentadoria, paciente que reclama que não tem passe livre, cadê o paciente que reclama? Tá aqui? A gente não tem essa moral toda pra engarrafar e parar o trânsito não, eu sou sincera! Tô sendo errada? Cadê o povo que precisa? Tá aonde? Os errados somos nós! Então, por favor, fala ao pessoal para passar pra fora do passeio. Todo mundo precisa, mas não tá aqui (...).

Continuaram o trajeto e logo chegaram em Ondina. Os informativos foram distribuídos apenas no final, quando já se aproximavam do morro, pois houve um atraso na entrega à LOBA. Ao chegarem, começaram a cantar o refrão da música interpretada por Roberto Carlos, “Jesus Cristo, Jesus Cristo, Jesus Cristo, eu estou aqui”, com os braços em direção aos céus, cada vez mais alto. Estava concluído o percurso! Ao fim, uma das participantes exclamou: “foi tão rápido, a do ano passado foi bem mais demorada, num instante a gente chegou!”. 

O grupo se dividiu, uns se afastaram um pouco e sentaram-se num lugar à sombra, outros aproveitaram para tirar fotos, apreciando a paisagem. Havia, ainda, mais um grupo formado por algumas pessoas de menor mobilidade, carregando muletas e estas se sentaram em cadeiras de plástico numa barraca com sombreiro que vendia água mineral e água de coco. Mas o grupo maior ficou de pé e começou a discutir o resultado da caminhada, as insatisfações, fazendo comparações com o ano anterior, apontando problemas e propondo soluções para terem mais espaço.
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Foram pontuados alguns elementos que diferenciaram as duas caminhadas e outros mais convergentes, influenciando no andamento destas. Para eles, na primeira caminhada as coisas foram diferentes em diversos sentidos, o Campo Grande até a Piedade era um trajeto de grande popularidade por estar localizado no centro de Salvador, com comércio intenso, onde muitas pessoas passavam, procuravam produtos para comprar. A Praça da Piedade foi considerada um local de maior visibilidade, com pessoas que apesar de estarem no local por motivos individuais prestavam mais atenção. Segundo os participantes, no seguimento até a Praça da Piedade havia muitas lojas abertas e um contingente de pessoas expressivamente maior em relação ao que se presenciou na caminhada no farol, um local mais turístico, de lazer.

Comentaram sobre o envio de um ofício para a prefeitura no intuito de que tanto o cristo quanto o farol da Barra fossem iluminados em lilás, em referência ao mês do dia internacional do lúpus, quem passasse por ali questionaria o porquê daquele lilás, se informando melhor sobre o lúpus. Apesar da proposta, destacaram ainda não ter sido cumprido o combinado, não havia nenhuma iluminação em lilás. Algumas pessoas se manifestaram irritadamente e uma senhora disse: “que absurdo isso, que falta de consideração”. A mesma moça que havia falado no início do percurso sobre a falta de assistência dos políticos reafirmou: 

Que falta de apoio, esses políticos são tão ruim, tão ruim, que não apoia a gente, era pra gente tá com um apoio aqui, eles dando água pra gente, a gente não tá querendo nada de ninguém, a gente tá só lutando por nossas coisas. Aí quando chega um maluco e faz um escândalo na porta de um órgão público, aí vem um monte de gente pra tirar aquele maluco, vem um monte de polícia.

Questionaram também a respeito da declaração de Jacira de que iria parar naquele ano, ou seja, seria a última caminhada e um dos participantes ressaltou: “vamos fazer mais uma no campo grande”. Todos avaliaram a situação, destacando a falta de apoio devido na confecção de panfletos, de faixas, na colocação na rua de um carro de som, e falta de atenção devida às solicitações de melhoria. Jacira ratificou aquilo que todos achavam ao dizer:

Gente, o oficio foi enviado, se a televisão não quis cobrir... É por isso que eu falo, eles não querem cobrir, então a gente tem que procurar alguém que veja, é por isso que eu falo, é preconceito, é discriminação? É! Porque como é que tanta coisa, tanta patologia, qualquer coisinha a imprensa vai lá, briga de vizinho a imprensa vai lá? Como é que a gente manda um oficio, respeitosamente, mandamos pra polícia militar com antecedência, em janeiro, solicitamos a iluminação no dia 28 de janeiro, na própria prefeitura, eles não iluminaram (...). A questão é falta de respeito à patologia, porque quando é tuberculoso todo mundo faz, quando é problema cardíaco todo mundo faz, quando é doença da AIDS todo mundo faz, entendeu? 

Além disso, somava-se a falta de articulação e apoio dos pacientes, contribuindo para o enfraquecimento do grupo, “o pessoal não tem raça para fazer essa caminhada, é a minoria”, disse uma delas e outro participante se manifestou: “os que estão em casa, é esses que se queixa de dor, tem um monte de gente que tem problema, mas esconde. Tem vergonha de chegar num lugar e dizer assim ó: eu sou portador de lúpus”. Muitos concordaram com essa afirmação, e várias pessoas disseram: “muita gente tem vergonha”, considerando ainda o medo de discriminação.

Apesar de a grande maioria achar importante continuar a caminhada, uma participante relatou que esta não trazia nenhum benefício para o grupo, ressaltando a necessidade de uma ação mais drástica para superação dessa falta de atenção: 

Para o grupo mesmo acho que não traz beneficio algum, mas para a população... É importante divulgar, pois ainda é uma doença esquecida. Mas acho que somos muitos cautelosos nas caminhadas. Você viu a última caminhada da Consciência Negra? Era um grupo pequeno, mas chamou atenção parando o trânsito. Enquanto for uma caminhada assim sem chamar muita atenção não vai nos trazer benefício algum. No final de tudo não vemos resultados.

Existem algumas formas possíveis de reconhecimento que o indivíduo pode obter por parte da sociedade da qual faz parte. Um reconhecimento que pode ser organizacional ou institucional, gerando o prestígio, a consideração e a aceitação (RICOEUR, 2006). Na segunda caminhada o não reconhecimento e invisibilidade mais uma vez foram materializados na falta de apoio dos órgãos públicos, imprensa, na falta de carro de som (que foi cedido no ano anterior por laços de amizade à diretoria da LOBA), etc., criando uma maior frustração. Como estratégia o grupo improvisou, cantando e gritando: “olé, olé, olé, olá, loba, loba”, “os lúpicos unidos jamais serão vencidos”, “precisamos de médicos especializados, precisamos de tratamento adequado, queremos saúde digna”.

A dinâmica desta caminhada propiciou maior constatação e/ou acirramento da invisibilidade sofrida pelos pacientes com lúpus, na medida em que os transeuntes continuavam suas atividades de lazer, sem prestar a atenção ao que se passava e ao que diziam, deixando o grupo bastante chateado. Observa-se a aplicação existencial do conceito de invisibilidade social. Ao tratarmos da invisibilidade podemos considerar que o não reconhecer é o não identificar. O “in-visível” é o “in-distinguivel” (RICOEUR, 2006). O sujeito que não é reconhecido ou “desconhecido” procurará ser reconhecido. A identidade seria formada pelo reconhecimento ou pela sua ausência. Na medida em que o indivíduo procura inserir-se em ações de resistência coletiva, ele descobre ou tenta descobrir uma forma de se tornar visível. 

Assim como no ano anterior identificaram a falta de suporte para terem seus direitos reconhecidos, além do não cumprimento de obrigação do poder público: “na hora de pedir voto eles sabem, só querem ajudar se for em troca de voto, mas depois que acaba a eleição tudo muda. Eles tem que fazer porque é obrigação e não porque é eleição”. Na medida em que percebem sua inserção precária, além de uma restrição de ação na esfera pública, lutam por melhorias e inserem questões da vida privada no âmbito da política (ARENDT, 2010) e no campo da vida pública. Como já citado, o conceito de reconhecimento pressupõe a esfera intersubjetiva, também neste caso o desejo e a luta pelo reconhecimento aparecem como substitutos do medo da morte e como condição de sobrevivência, através da superação da invisibilidade e exclusão social existente. 

O fechamento da rua, parando o trânsito, foi uma das propostas mais drásticas de busca por maior visibilidade sugerida pelos participantes. Estes perceberam como a falta de visibilidade e reconhecimento da sociedade tinham implicações no andamento de suas atividades e segundo seus dizeres não havia interesse das outras pessoas em saber o que sentiam e viviam, nem de seus direitos mínimos como cidadãos. Esse processo de exclusão e invisibilidade criava outra relação ambivalente, estabelecendo uma divisa entre o admitido e o rejeitado ou o incluído e o excluído. Propunham como solução o fechamento da rua, reconhecendo a necessidade de ações que pudessem chamar mais atenção de outros, ao identificarem-se como uma categoria de excluídos estes indivíduos viam a necessidade de se estabelecerem “fora dos limites” (BAUMAN, 2005). 
Entretanto, havia leis de organização de trânsito, na qual deviam se adequar e com fechamento deste se deparavam com uma legislação que “precede a ontologia do mundo humano” (BAUMAN, 2005, p.43). Neste caso de ordenamento do espaço público a lei proclamava que “o excluído não é assunto seu” (BAUMAN, 2005, p.43), por isso continuaram seu percurso da maneira que podiam, com o esforço de pessoas em gritar, como já observado: “vamo gente, é hora de romper o silêncio, temos de gritar, chamar a atenção, não podemos parar”.

As tipificações utilizadas no seu cotidiano foram forjadas pelas experiências diretas do Eu, os níveis de interação dependiam tanto da intimidade entre eles como também de um interesse comum (SCHUTZ, 1982). Nesse sistema de interesse seria necessário, segundo suas falas, um maior engajamento e apoio dos próprios pacientes, sendo chamados a participarem mais ativamente, apesar de muitos não comparecerem, como dito: “Cadê o povo que precisa? Tá aonde?”, “é muito cansativo, estressante, entendeu? E o povo não colabora! (...) paciente que reclama que não tem passe livre, cadê o paciente que reclama? Tá aqui?”. 
Um dos motivos da falta de participação de alguns seria o encobrimento da doença por causa da vergonha e fuga da discriminação: “Tem um monte de gente que tem problema, mas esconde”. Ao discutirem sobre os problemas encontrados, definiram como mais crucial não apenas questões de localização geográfica, que influenciaram no andamento da caminhada, o grande problema citado era de que o grupo engajado para ter seus direitos reconhecidos era muito pequeno, este seria um fato a lidar para um melhor enfrentamento dos problemas.

Com as suas solicitações não cumpridas muitos manifestaram irritação, destacando além da falta de apoio dos pacientes a dos órgãos competentes, não cumprindo o combinado, como no caso da iluminação pública em lilás, identificando tal ato como uma “falta de consideração”. Na luta por direitos comparavam o apoio a outras patologias e sentiam-se desrespeitados: “A questão é falta de respeito à patologia, porque quando é tuberculoso todo mundo faz, quando é problema cardíaco todo mundo faz, quando é doença da AIDS todo mundo faz, entendeu?” 
De certa maneira, quando fizeram esses questionamentos eles reconheceram a falta de suporte dada pela sociedade, seja pela imprensa que não quis cobrir (diminuindo as possibilidades de que “alguém veja”), pelo poder público que não cumpriu os acordos de iluminação em lilás e não enviou a polícia militar, nem a Transalvador, etc. 
Eles observavam que apesar de uma articulação para divulgar a doença, assim como acontecia com as outras patologias, ainda havia uma grande demanda de apoio, para a melhoria daquele quadro de invisibilidade na sociedade. No âmbito geral, apontavam como uma das saídas uma maior articulação entre si para continuarem a luta para superação dos entraves e sobreviverem melhor, tendo mais saúde e uma vida mais digna.
Apesar da frustração, dos problemas de busca de apoio e reconhecimento social, essas mulheres se articulavam e promoviam atividades para superação de adversidades, comungavam de certas ideias, agiam para conseguirem administrar um projeto para melhoria de questões coletivas, mas também individuais porque se desdobravam no entrave do desenvolvimento de suas atividades diárias.  

Nessa relação com a produção de projetos de melhoria observamos a possibilidade das coisas fugirem ao controle sendo bem diferentes do que deveriam ser, como o não reconhecimento, a invisibilidade, falta de apoio e exclusão. Em certos casos, alguns indivíduos também não se ajustam à forma projetada ou não podem ser ajustados a ela, como notado na constatação de falta de engajamento da maioria dos pacientes com lúpus.

Ser doente crônico também significava envolver-se em diversas dificuldades na interação com outros, ligadas ao tratamento. Para essas mulheres, se para os médicos os pacientes podiam ter uma vida normal, nas suas conversas elas buscaram demonstrar como podiam existir dificuldades no gerenciamento de sua doença e tratamento, principalmente dentro de um contexto bastante difícil de administrar. Tratarei sobre tais questões a seguir.
3.2. Dilemas da vida cotidiana.

Muitas foram as dificuldades citadas nas reuniões ligadas ao controle da doença. Por diversas vezes houve discussões relacionadas à falta de suporte necessário para tratamento, principalmente com especialistas capacitados, havendo questionamentos sobre como lidar e, se possível, superar tal problema. Elas também identificavam a falta de vagas para o atendimento no SUS no momento de maior dificuldade como um grande dilema, como já descrito, a maioria das pessoas do grupo com maior assiduidade (como também a grande maioria daquelas faziam parte da rotatividade) não tinha plano de saúde e também não havia um centro de atendimento de referência para pessoas com lúpus, sendo esta uma questão de necessidade bastante enfatizada, como veremos mais adiante. 

Para suprir as demandas referentes às vagas no sistema público de saúde algumas sugeriram que médicos deveriam dar alta, por pelo menos 06 meses, àqueles pacientes em melhores condições, com a doença controlada, sem atendimento e maior prioridade. Conforme suas falas, algumas pessoas eram obrigadas a pagar uma consulta em busca de ajuda, mas este tipo de acesso ao médico nem sempre era possível para todos, acarretando em um prolongamento da crise do lúpus, e este era um problema que incomodava o grupo. 

Em uma das reuniões discutiram sobre o fato de apesar de todos terem direito ao atendimento no SUS, na maioria das vezes não conseguiam, por isso deveriam criar formas alternativas de atendimento para os mais necessitados. Sugeriam uma articulação entre o grupo, como também de cada um individualmente, falando com os reumatologistas em suas consultas e buscando sensibilizá-los para que atendessem em um preço mais popular e aos sábados, por exemplo. As consultas eram caras, girando em torno de 350, 400 ou até R$650 reais, citaram. Uma das participantes do grupo disse: “Vamos tentar, não custa nada tentar um reumatologista a baixo custo, é muito difícil uma consulta, e é cara uma consulta com esse pessoal”. Como uma ratificação das propostas feitas para o enfrentamento do problema sua colega complementou: “É um direito nosso ter o atendimento, mas se não tem...” 

Jacira afirmou já ter conversado com um médico sobre a possibilidade dessa parceria, para ver se podiam ajudar aquelas pessoas sem nenhum atendimento especializado. Além da ideia de consulta com um preço mais acessível era necessária a busca e luta, nos órgãos competentes, por um aumento no número de vagas para internamentos. Caso a proposta de solicitação de ampliação de atendimento fosse questionada, elas deveriam se vestir com a camisa da LOBA e ir para o ministério público. Houve um reconhecimento de que tudo seria difícil, visto não haver um representante na secretaria de saúde do estado ou um médico que quisesse apoiar a causa dos pacientes com lúpus, só piorando a condição destes, enfatizaram. 

Também relataram haver uma maior divulgação de um local de atendimento, a ADAB, na escola baiana de medicina, e tal ambulatório estaria muito cheio, não recebendo mais pessoas novas. Mas este problema de sobrecarga de pacientes não se restringia a tal ambulatório, acontecia de uma forma ampliada, por isso procurava-se por ajuda na LOBA para atendimento e/ou início de tratamento, “isso perde a paciência de qualquer ser humano”, enfatizou uma delas. 

A discussão neste dia tornou-se bem acalorada, em alguns momentos conversavam todas ao mesmo tempo, exaltadas, não se sabendo quem falava ou quem seria escutado. Com o pedido de calma por Jacira, para falarem uma de cada vez, expressando-se melhor, a mesma complementou que havia ainda o problema de muitas delas saírem do interior, nem sempre tendo vaga para internamento, esperando-se dias para conseguir vaga somente com a alta de algum paciente internado, e, enquanto isso, uma das saídas para amenizar o problema seria a ida à emergência para melhoria de sua situação, às vezes com pouco resultado, pois os médicos não estariam preparados para atender pessoas com lúpus. 

Muitas disseram preferir ficar em casa e tomar remédios por conta própria, se virando como conseguiam, pois a ida a uma emergência poderia ser perigosa, com a possibilidade de contrair novas doenças. Jacira explanou sobre esse problema relacionado à busca de ajuda emergencial:

O posto médico ainda não tem condições de tratar pacientes com lúpus, a gente torce para que os médicos possam, quando chegar um paciente com lúpus, saber dar o atendimento adequado e não diga assim: ‘ah procure seu médico, ah procure seu ambulatório’. Não se consegue atendimento com especialista de lúpus e nem um atendimento adequado nos postos de saúde. Eles não têm conhecimento e por conta disso a pessoa pode morrer.

Foi também destacada a importância do cuidado de não ser introduzido algum medicamento errado na emergência, contribuindo piorar a situação de crise, e continuou: “Na emergência, infelizmente a gente não pode confiar de jeito nenhum, infelizmente essa patologia que nós temos nem todos os médicos conhecem”. O cuidado deveria ser tomado, inclusive, com o reumatologista de acompanhamento, para não aumentar os problemas, tendo um melhor controle: “é preciso procurar um reumatologista bom”, citou uma delas. Com esse comentário Rosana se manifestou, era sua primeira vez na LOBA e estava em busca de ajuda, pois já fazia acompanhamento com reumatologista há mais ou menos um ano, mas não se sentia contemplada com um atendimento necessário à melhoria de sua condição, como disse:

Eu estou com uma médica particular que está deixando a desejar, aí eu tô querendo procurar um acompanhamento melhor, né? Porque que ela mesmo não deixa nada claro pra mim, tudo que eu sei hoje do lúpus, eu não sabia nada, mas tudo que eu sei hoje do lúpus foi procurando na internet pelo lúpus, porque ela não me explica nada, graças a deus que eu não tive uma complicação pior por causa dessa crise, porque eu não sei nem o que é essa crise, porque ela não explica, os cuidados, as gravidades, ela não me explica nada. Eu estou assim meio perdida, aí eu soube da associação, através de um panfletozinho que meu cunhado me deu, aí eu entrei em contato com ela [Jacira], aí ela me orientou, me convidou a vir aqui hoje pela primeira vez. 

Outra participante do grupo passou a interagir com ela, fazendo perguntas sobre sua vida. Rosana respondeu ter tido um acidente vascular cerebral, sendo internada no hospital Roberto Santos, depois de um mês foi diagnosticada com o lúpus: “uma pessoa jovem, com 24 anos, que nunca teve problemas de pressão alta, não tinha nada, aí eu descobri, eu não sabia nem o que era lúpus”. 
Com certa dificuldade para se expressar, visto ter um pouco de paralisia em um lado da face, ela foi bem enfática ao citar a maneira como o médico explicou sobre seu caso naquele momento de maior crise, lhe dando os detalhes, diferentemente da médica com quem ela vinha sendo acompanhada para controle da doença, “ele disse que o sangue engrossou demais, coagulou, impediu a oxigenação, aí perdi o movimento do lado esquerdo, fiquei com sequelas”. Naquele momento a moça com quem Rosana dialogava respondeu: “Até que enfim te explicaram alguma coisa”. A mesma continuou indagando-a sobre sua relação com a médica e ela respondeu: “minha filha, eu tenho até medo de perguntar, por que ela é uma grossa, eu tenho até medo”. 

Jacira interrompeu o diálogo entre as duas e disse ser necessário um contato entre as pessoas do grupo, para que houvesse uma autoajuda nesses momentos difíceis. Ressaltou que apesar dos problemas encontrados com atendimento, falta de vaga ou despreparo do profissional de saúde, muitas coisas seriam mais fáceis do que em anos anteriores, quando o diagnóstico do lúpus era ainda mais complicado. Nos últimos anos, segundo ela, os exames tinham maiores possibilidades de perceber porque algo estava dando errado, havia ainda a chance de encaminhamento no próprio hospital onde se investigava o problema e, quando não se conseguia internamento, a LOBA também tinha uma participação na busca de acesso ao atendimento por um especialista em lúpus, para fazer o tratamento mais adequado. Mas, apesar do apoio dado pela LOBA para ter atendimento, seria necessário um centro de referência para pessoas com lúpus:

Não é uma desumanidade? A pessoa chegar na porta do hospital e não ter vaga?(...) porque centro de referência é aquele que tem médicos especializados, que pacientes tem bons internamentos, não é aquele lugar que o paciente volta. Irmã Dulce apesar de os pacientes não estarem voltando não é um centro de referência, o hospital Santa Isabel só tem 03 leitos pelo SUS. Estamos reivindicando pelo menos 03 leitos pelo SUS no [hospital] Espanhol. Não gosto de ir pra emergência, emergência não vai entender o que eu sinto, os médicos da emergência não é o meu médico! Nós só queremos o que temos direito, não é porque somos bonitinhas não. Quando eu falei de desumanidade é questão do médico, de seres humanos, um médico que faz o seu juramento ter coragem de um pai chegar com sua filha sofrendo ali e ele dizer ‘eu não vou poder fazer nada’, porque... Vá procurar fora, vá procurar em outro lugar, porque o governo não vai dar jeito.

Neste momento todas olhavam muito atentas ao que estava sendo dito, não houve intervenções, e Jacira continuou dizendo o quanto era importante ter o apoio dos médicos na busca pela vida normal, difundida por estes: 

É preciso ter um médico que se engaje pela causa dos pacientes. Eles têm a ideia de que o portador de lúpus tem condições de ter uma vida normal, tem. Eu vivo uma vida normal, ela vive uma vida normal. Os médicos tem uma mania de dizer que os pacientes de lúpus tem uma vida normal, tem nada que dizer que os pacientes tem uma vida normal. Vive bem, quem tem uma vida normal é quem tem dinheiro, quem tem um bom emprego, quem tem empregada. Todas nós vivemos uma vida normal, mas que vida normal é essa?

Ao ouvir sua pergunta, uma das participantes do grupo rapidamente respondeu: “Cheia de limitações”. Todas riram com esse comentário e balançaram a cabeça em sinal afirmativo. E Jacira continuou: 

Então, quando a gente fala de limitação é que existem pessoas que tem condições de trabalhar, existem, mas a maioria não tem condição, porque o que a gente tá falando são pessoas que trabalham em casas domésticas, serviço geral, pessoas que trabalham em trabalho informal, quem trabalha em cozinha, então são essas pessoas, nenhum empregador iria aceitar ter alguém que todo dia está com atestado, eu vou pagar a ela pra todo dia tá com atestado aqui? Ah tem lúpus, eu não quero você aqui que todo dia tem médico, todo dia tem que fazer exame, todo dia tem que fazer isso, tem que fazer aquilo, é cansativo, é chato, olhe ela aqui, a cabeça cheia de mancha, quem é que vai olhar pra ela e dar emprego a ela? 

Para Schutz (2012), ao falar do reino da vida cotidiana, o interesse específico leva ao estabelecimento de um problema. Na busca por tratamento adequado, o grupo elencou alguns pontos críticos e estipulou alguns princípios mais relevantes para o enfrentamento destes problemas. Evitar a ida às emergências para não comprometer ainda mais o seu quadro de crise foi um dos princípios adotados por algumas delas, na medida em que não confiavam no atendimento feito na emergência, “os médicos não têm conhecimento e por conta disso a pessoa pode morrer”, disse Jacira. 
A falta de conhecimento dos profissionais de saúde sobre o lúpus criava certos entraves à busca de integração à vida normal, por isso preferiam ficar em casa e fazer uso de automedicação em vez da ida à emergência, pelo medo de encontrar um profissional despreparado para lidar com sua doença e seus efeitos, indicando uma medicação errada, por exemplo. 
Em certo sentido, o cumprimento de um papel de doente no universo do profissional da medicina teria uma relação da situação dos pacientes com as tipificações da conduta objetivamente praticáveis. Nessa relação sobre a conduta socialmente objetivada o eu atuante, como também os outros atuantes, são apreendidos não como indivíduos únicos, mas como tipos (BERGER; LUCKMANN, 2008). 

Entretanto, as situações nas quais se encontravam na busca de integração eram permeadas por questões difíceis e “problemáticas”, observamos em suas falas como ponto crítico, por exemplo, a falta de apoio necessário dos profissionais para a melhoria de suas condições. Apesar de fazer seu tratamento com uma reumatologista, uma delas contou estar em período de crise e sem o suporte esperado de sua médica para a superação dos problemas. Ao procurar a LOBA, ela buscava novas alternativas e apoio para compreender melhor sua doença e lidar com ela, porque naquele momento: “eu não sei nem o que é essa crise, porque ela não explica, os cuidados, as gravidades, ela não me explica nada”. Em sua zona de relevância primária, imediata, alguns elementos do conhecimento precisavam ser claramente compreendidos para que fosse possível a ela administrar sua situação de ruptura em curso. A falta de explicação sobre a doença por sua médica era um dos motivos que não permitia o seu entendimento em relação a sua crise, por isso reconhecia a importância da LOBA como um meio alternativo ao melhor conhecimento sobre o que estava acontecendo consigo e como forma de autoajuda para enfrentamento do lúpus. 

Mesmo sem a superação total do problema as pessoas com lúpus vislumbravam condições de igualdade para participação na vida social, tendo uma melhor integração, e dentre as diversas formas para o alcance de seus objetivos citaram a busca de um atendimento mais acessível para as pessoas com maior necessidade, numa articulação tanto do grupo como individual, uma proposta de melhoria que observava suas reais condições de vida, diferentemente da sugerida pelos profissionais de saúde. 
Nas suas falas narraram certas dificuldades como usuários na articulação da rede do SUS para efetuar o acesso ao especialista, desenvolvendo estratégias (TRAD et. al., 2010) e utilizando de recursos pessoais, segundo suas situações de vida (GERHARDT, 2006). Suas respostas aos problemas e sugestão de rodízio, por exemplo, podem ser caracterizadas como lutas para acederem à atenção no serviço de saúde enfrentando o mau funcionamento estrutural do sistema em detrimento das suas vidas. 

Podemos dizer que havia em certos momentos um atendimento deficiente tanto do ponto de vista quantitativo quanto qualitativo. Uma das vias demonstradas para dar conta dessas dificuldades seria a tentativa de sensibilização dos profissionais, com proposta de atendimento a baixo preço, e/ou busca de influências políticas para ampliação das vagas. Com a criação de um centro de referência e capacitação de médicos especializados, por exemplo, poderiam lidar melhor com os pacientes, minimizar as dificuldades relacionadas ao tratamento e ter maior controle da doença.

Importante perceber que, no que diz respeito à falta de vaga para internamento e/ou acompanhamento ambulatorial, observa-se que a LOBA aparecia como uma instância de mediação, sua ação não se restringia apenas à promoção de encontros para compartilhamento de experiências, mas também como uma via de interlocução mais direta com os de fora para busca de resolução de problemas.

A busca de instituições terapêuticas também foi uma tentativa de conter a ameaça de desmoronamento do mundo da vida trazida pela doença e a interpretação dada a esta, sua problematização, reinterpretação, escolha entre visões e cursos de ação alternativos não emergiram de uma preferência a partir da indiferença (SOUZA, 1998). No seu sistema de interesse prático elas identificaram não apenas aquilo que era mais problemático, mas também aquilo que deveria ser reconhecido como relevante, como o tratamento com um especialista bom, que soubesse cuidar de pacientes com lúpus, por exemplo. 

Apesar de buscarem levar uma vida mais rotineira possível, elas tinham plena consciência de suas limitações, ou seja, o parâmetro de vida normal estipulado pelos médicos era totalmente diferente daquele vivido cotidianamente, como frisaram: “Os médicos tem uma mania de dizer que os pacientes de lúpus tem uma vida normal, tem nada que dizer que os pacientes tem uma vida normal. (...) Todas nós vivemos uma vida normal, mas que vida normal é essa?”, “Cheia de limitações”. 

Ao mesmo tempo em que reconheciam suas limitações elas procuravam formas de adequação a estas e identificavam os problemas na interação com outros, como citado por Jacira ao tratar sobre as atividades de trabalho: “Ah tem lúpus, eu não quero você aqui que todo dia tem médico, todo dia tem que fazer exame, todo dia tem que fazer isso, tem que fazer aquilo, é cansativo, é chato (...)”. Em certos momentos essas questões inerentes à doença dificultavam a continuidade da rotina, ao apontarem suas limitações e restrições de pacientes crônicas destacaram uma rotina diferenciada. Em outras palavras, viver de forma limitada é ter que conviver com as restrições causadas pela doença, e adaptar-se ao que se pode, nem sempre continuando a executar as mesmas funções do período anterior ao lúpus, sobre isso elas tinham plena consciência. 

De uma forma ampla, em diversas ocasiões foi observado em suas falas algumas contestações à ideia de que uma pessoa com lúpus poderia ter uma vida normal. Ao contarem seus problemas, e irem selecionando aquilo que as impedia de prosseguir sua vida, elas expuseram como essa vida normal acontecia de forma concreta, ao mesmo tempo tentaram buscar formas para transformar seu mundo da vida de modo a ser possível concretizar seus propósitos. No subtópico seguinte serão tratadas questões mais pontuais relacionadas ao tratamento, levando em conta as diversas situações vividas e as maneiras de lidar com isso.

3.2.1. Modos de relação com a doença X tratamento.

Os problemas relacionados ao tratamento foram bastante discutidos nas reuniões do grupo, além dos já citados geralmente falava-se sobre suas consultas, o relacionamento com os profissionais e uso de medicamentos. Em uma das manhãs, a discussão surgiu a partir de um elogio de Jacira em relação à aparente condição física e mental das pessoas ali presentes. 
Ela expressou sua felicidade em ver retornar algumas pessoas já não mais frequentes há bastante tempo, deu boas vindas a todas e perguntou a uma senhora como ela se sentia e como andava seu tratamento, enfim, quais eram as novidades. A senhora respondeu que as coisas iam bem, estava sendo consultada, e não muito satisfeita com um dos médicos: “Aquele doutor, eu disse um nome a ele que eu não quero nem falar aqui. Quando eu fui nele, ele disse que eu não precisava mais tomar o reuquinol, que se eu sentisse alguma dor era pra eu tomar o paracetamol de 500, e só esse mesmo”. “Isso mesmo”, respondeu Jacira. A senhora continuou dizendo que, na consulta posterior, outra médica perguntou quais remédios ela estava fazendo uso, e ela respondeu não estar tomando nenhum, sendo indicado pelo médico anterior apenas o uso do paracetamol, caso sentisse alguma dor. 

Contou ter expressado descontentamento à médica pela suspensão do medicamento e esta o teria reinserido em seu tratamento. A reinserção do medicamento foi algo bom no seu ponto de vista, como disse: “Estou tomando o reuquinol e me sentindo bem”. Naquele momento, Jacira questionou o motivo desta ser tratada por um médico e ter sido atendida por outra médica, indicando o retorno do uso do reuquinol, indagou também qual era o nome da médica. Ela respondeu que havia uma equipe de médicos para fazer o atendimento de pacientes com lúpus no ambulatório em que fazia seu acompanhamento, nem sempre sendo o mesmo médico. Em primeiro lugar, era atendida por um estudante que a examinava, olhava seus exames, perguntava o que estava sentindo, anotando tudo em sua ficha, e só depois se chamava o médico para a finalização da consulta, dando as recomendações. Na maioria das vezes quem a atendia, depois de todo aquele processo que era feito pelo estudante, era o mesmo doutor, relatou. Apesar de não dizer o nome da médica que indicou a continuidade do uso do reuquinol, disse ter gostado da última consulta, com a indicação do retorno, porque não havia se conformado com a medida de suspensão do uso indicada pelo médico de costume.

Como já mencionado a interlocução com Jacira nas reuniões era bastante acentuada, geralmente era ela quem mais expressava suas opiniões e na maioria das vezes suas perguntas e opiniões davam vazão a diversas discussões no grupo, inclusive incentivava aos participantes a exporem seus dilemas. Neste dia não foi diferente, esta recomendou cautela às pessoas presentes, observando o caso daquela senhora, com dois especialistas em lúpus com posicionamentos diferenciados na indicação de uso de medicamentos, e passou a contar sobre sua própria experiência de vida, reforçando a sua decisão de parar de tomar os medicamentos. 
Jacira afirmava o desejo de alguns médicos de encher os pacientes de medicação, por isso tomou a decisão de parar de tomar os remédios usados há bastante tempo, sentindo-se melhor. Nos momentos de muita dor ela usava um medicamento anti-inflamatório, para aliviar seu desconforto: “Eu uso só tylex, quando eu tô me sentindo muito mal, tô com muita dor, é esse aqui ó, ele anda na minha bolsa, mas eu só tomo um ou dois e já me alivia logo”. Houve nesse momento, uma intervenção de uma das integrantes do grupo: “Mas jaci, tylex é forte, eu não tomo isso não, é forte demais”! Ela respondeu: 

Eu tomo minha filha, mas eu tomo um só e eu já me sinto melhor, eu não preciso tomar muito não, eu não fico me enchendo de remédio não, porque esse reuquinol que eu tomava, ele me dava muitas dores, quando eu ia pro ambulatório e eu dizia que eu não ia tomar, quando eu via aquele monte de médico na minha frente eu dizia sai da frente! Eles diziam até que eu tinha psicose lúpica, você já viu alguém ter psicose lúpica e fazer tudo o que eu faço? Se você fica o tempo todo pensando em doença e indo naquele ambulatório você fica doente, um ambiente de doença, um monte de médico, de enfermeiro, de doente tudo se lamentando, você entra ali e já muda seu humor, você fica estressado, por isso que eu parei de ir pra aquele ambulatório. Os médicos ficam o tempo todo dizendo que a doença mata, o que mata é a falta de apoio, o que mata é a solidão, é o abandono de um familiar, é não ter quem te ajude a resolver seus problemas, isso é que mata! 

Segundo a mesma, ela estaria dando seu próprio exemplo porque era preciso ter bastante cuidado com o modo pelo qual o tratamento e uso do remédio eram administrados pelo médico e por elas próprias. Contou um pouco sobre seu processo de tratamento e uso de medicamento, inserido logo que se descobriu a doença. No início estava bem magra, com 26 quilos, e os dois rins comprometidos, num processo difícil, quando começou a tomar 100mg de corticoide, causando-lhe inchaço e aumentando seu peso em demasiado. Depois de um ano, seus exames de laboratório indicavam sua melhora, tudo estaria dentro da normalidade, mas seu médico ainda indicou a repetição dos exames por mais três vezes. Após as repetições feitas, o doutor sugeriu que ela continuasse fazendo a administração da medicação em uso contínuo de 2,5mg ao dia, algo rejeitado por ela.

Para Jacira, não havia mais a necessidade de tomar uma dose tão mínima, que não faria diferença alguma, seria mais sensata a indicação pelo médico de ingestão de 5mg ao dia, em dias alternados, além de ser menos incomodativo, pois a ingestão daquele remédio amargo já era um grande desconforto. A medicação de 5mg partida ao meio causaria a ela um desconforto ainda maior quando se dissolvesse ainda ali na sua língua, antes de chegar a sua garganta, devido ao seu tamanho, continuou. 

Outro ponto bastante destacado entre elas naquele dia foi que o uso de um tipo de medicamento por vários anos não faria mais o mesmo efeito no paciente, por isso era preciso saber preservar seus organismos para tomá-lo apenas no momento propício, avaliando-se bem o que sentiam, antes de seguir de forma restrita as indicações médicas. Ao falar sobre seu uso de reuquinol há muitos anos, Jacira ressaltou não sentir nenhuma melhora, ao contrário, sentia suas dores aumentadas e decidiu suspendê-lo por conta própria. 

A partir de hoje eu não vou usar mais o medicamento, e o médico disse: não pode. Ele diz que eu sou uma paciente rebelde, eu sou uma paciente rebelde! Se eu não fosse uma paciente rebelde eu não tava aqui hoje. Porque o reuquinol me causava assim sérias coisas, meu deus do céu, eu via cobras na parede, eu via era lagartixa não, era escorpião, era gente dentro de casa querendo me matar e eu descobri que era o reuquinol. Meu joelho inchava que eu não aguentava mais, eu ficava toda dolorida, dolorida mesmo! Nem fui eu, foi minha filha pequena que notou, ela me disse: minha mãe a senhora estava bem, não estava gemendo, foi só a senhora voltar a tomar esse medicamento que a senhora piorou. A caixa que eu peguei no Manoel Vitorino eu só tomei um comprimido, acreditem, depois que eu parei eu fiquei boa. Tudo bem que o reuquinol é bom, que ele serve como protetor solar interno, mas tem algumas pessoas que tem alergia. Não é porque o medicamento serve para ela, que vai servir pra ela, é isso que os médicos que tem que observar, que nem todo medicamento que serve pra Maria vai servir pra João. Então o que é que acontece? O que é que tá acontecendo de errado? Que os médicos dizem o que? Tratamento pra lúpus é remédio X, aí acontece o que? Muitos pacientes estão piorando, a questão é essa vamos ver o que está de errado com os medicamentos. Tá certo tem aqueles que usam medicamentos e ficam melhor e tem aqueles que usam os medicamentos e continuam doente. Quem vai ficar em ambulatório é outro, eu não vou pra ambulatório nenhum, você chega no ambulatório aí o paciente diz: ah fulano morreu, ah cicrano morreu, ah como eu tô mal, ah como eu tô não sei o que, aí eu falava: eu tô bem. Eu me sentia bem, aí eu ficava pensando: é o mesmo médico, o mesmo tratamento, eu já tô bem e esse povo não tá bem? O que é que tá acontecendo? Por isso que eu digo sempre aqui, pra vocês perguntarem ao médico até quando vai tomar o medicamento, como estão os exames, perguntar: não dá pra dar uma descansada no medicamento não? Porque eu não acho particularmente que um paciente de lúpus, 17, 20 anos, use cloroquina durante 15 anos e esse medicamento funcione.

Ela usou ainda como exemplo o de uma participante do grupo, falecida no ano anterior. Na sua concepção um dos motivos para tal desfecho foi o de não ter sido dada a devida importância às questões discutidas no grupo sobre o uso de medicamento. Relatou que durante muito tempo ela tinha frequentado as reuniões do grupo parando de tomar alguns medicamentos indicados pelo médico, inclusive o reuquinol. Naquele momento da reunião algumas mulheres balançaram a cabeça em sinal de conhecimento sobre tal caso. Segundo Jacira, depois de um tempo, tal mulher começou a seguir demais as orientações médicas e “se entupiu de medicamentos sem necessidade”, ingerindo desnecessariamente mais de um medicamento para o mesmo problema. E complementou: “A gente sabe que quando a gente toma um não precisa tomar o outro junto. Então vocês prestem atenção, quando você toma azatioprina você não precisa tomar o corticoide, porque um remédio substitui o outro, então tem que prestar atenção”. Insistia em perguntar às participantes do grupo, uma a uma, como elas estavam indo com seu tratamento, se tiveram algum problema com o médico ou com algum remédio e outra integrante disse: 

Eu não tenho o que dizer do meu tratamento, descobri a doença há mais ou menos 01 ano, tô tomando meus remédio tudo certinho, não tô sentindo nada, a única coisa que me incomoda é que eu era assim magrinha igual a ela aqui do lado e agora tô assim cheinha. Mas meu marido me apoia, ele já veio até pra uma reunião aqui e tudo, ele sabe que essa gordura é por causa do remédio. Eu levei a descoberta da doença numa boa, só tenho isso para dizer, no resto tudo o que o médico mandar eu tô tomando, se for pra ficar melhor tudo que mandar eu tomar eu tomo. 

Jacira aumentou seu tom de voz e, com ênfase, respondeu: “Você viu que perigo naquilo que você falou aí? Olhe só o problema? Olhe bem o que você disse! Você não pode tomar tudo o que o médico manda não, minha filha, porque o corpo é seu e não do médico. Vocês ouviram? Tem que ter cuidado, tem que ter muito cuidado com isso”. 

Destacou-se a importância de saber o motivo que fez o médico passar um determinado tipo de remédio, sendo preciso aprender a perguntar qual a função daquele remédio e não tomar de forma indiscriminada, “É preciso se informar antes da ingestão de qualquer medicamento”. Ela retomou o caso da senhora que teve a indicação de suspensão do reuquinol, e posterior reuso orientado pela médica, e pediu que todas ajudassem a trabalhar a sua questão de parar de tomá-lo, sugerindo que se o médico o suspendesse na consulta seguinte ela deveria procurar acatar a orientação: “Pois, então, quando você voltar na próxima consulta, você vai se informar e se ele mandar você parar você vai parar”.

A partir daí elas entraram em discussão sobre como médicos agiam, observando como se posicionavam em relação ao paciente, exemplificando o caso da senhora em que um médico a orientava a parar de usar o remédio enquanto a outra especialista não via problemas na continuação do uso, por isso o grupo achava complexo o assunto do uso dos medicamentos. Uma jovem expôs sua opinião: “essa questão do uso do medicamento é bastante complicada, o uso do reuquinol mesmo, pelo que eu sei, ele ajuda no problema das dores nas articulações, não é só problema da pele não. Eu, por exemplo, tomo meu remédio todo santo dia depois do jantar”. “Depois do jantar?” retrucou outra jovem localizada à sua frente e continuou: “Eu tomo o reuquinol depois do almoço, o médico disse que o melhor horário pra eu tomar era depois do almoço!” E a primeira respondeu: “sim, no jantar, em todos esses anos, 05 anos, eu sempre tomei no jantar. Aí a gente não sabe o que pensar, a gente fica confusa com esses médicos”. 

No momento criou-se um alvoroço entre todas e muitas falaram ao mesmo tempo, diziam ser uma situação bastante difícil, pois se não confiassem nos médicos, que estudaram para isso, se especializaram naquela doença para cuidar dos pacientes, em quem poderiam confiar de fato? Se os remédios eram utilizados para controlar a doença, algo deixado claro desde o primeiro momento pelos médicos, como administrá-los da forma correta, ou parar de tomar, sem ter certeza de que nada de mal lhes aconteceria? Muitas fizeram questionamentos em torno dessas questões.

Elas conversaram entre si, em alto tom de voz e ao mesmo tempo, bem exaltadas, mas depois de dois ou três minutos a situação foi mudando, foram se acalmando mais e considerando a questão sobre o manejo dos medicamentos e seus cuidados, pensando sobre a suspensão destes a depender de cada caso; em alguns era realmente possível deixar de tomar o medicamento sem que isso causasse mal ao paciente, por isso a suspensão do uso do medicamento deveria ser considerada. E Jacira continuou:

Tem algumas pacientes que o médico disse no começo do tratamento que ia ter que tomar remédio pra vida toda e elas não conseguem tirar isso da cabeça, até quando o médico suspende o remédio elas querem continuar tomando, (...) deve ser por isso que ela respondeu ao doutor com uma palavra que ela não quis nem dizer qual é, tem que parar viu! 

Ela seguiu reforçando a ideia da falta de efeito do remédio com seu uso contínuo durante longos anos, mas algumas pessoas queriam continuar tomando de qualquer jeito, porque “o organismo e o corpo da pessoa já tá acostumado com aquele remédio”. Com este comentário uma grande parcela sinalizou com a cabeça concordando com o que estava sendo dito por Jacira e umas das participantes, inclusive, complementou: “É verdade! Teve um tempo que eu parei de tomar o reuquinol, e meu corpo já tava tão acostumado a tomar aquele remédio, naquela hora do almoço, que quando eu não tomava eu não conseguia almoçar! Eu só comia pão, merendava o dia todo, mas não almoçava de jeito nenhum!” De forma bastante incisiva Jacira respondeu: “Pois é! Nós precisamos trabalhar esse problema do remédio meninas”. 

Com tal afirmação uma participante do grupo contou sobre a indicação do médico de administrar um determinado remédio, com a probabilidade de causar danos a algumas partes do corpo, “como o coração, como as vista, como o nervoso”, e qual a decisão tomada: “aí eu disse: então eu não vou tomar, tomar pra melhorar uma coisa e piorar outras, então é por isso que eu não tomo”.

Destacaram a importância de que a própria pessoa aprendesse a se posicionar em relação ao tratamento se, por exemplo, em algum momento não estivessem se sentindo bem com o remédio elas tinham que parar e conversar com o médico, fazendo apenas aquilo que não agredisse ainda mais os seus corpos e a si mesmas. Reafirmou-se o dito pela participante sobre o cuidado com os efeitos colaterais, lembrando a todas sobre a propensão da doença de atacar outros órgãos do corpo e o uso exacerbado de medicamento só contribuiria para piorar essa situação, pois alguns remédios ajudavam a controlar algum problema, mas poderiam desencadear muitos outros. A ideia principal era a de que sempre que se sentissem mal deveriam prestar atenção, como disse Jacira:

Os médicos vai fazer aquelas perguntas de praxe, já tem outros que o médico ainda nem te perguntou o que você tem e você já tá dizendo: ó doutor eu tô com dor aqui, tô com dor aqui. Mas você diz assim: ele tem que saber. Ele não tem que saber, o médico não tem que saber o que você sente, quem sente é você, é ele pra perguntar o que você tá sentindo, mas também a gente tem que saber decifrar tudo aquilo que a gente sente, as dores que faz parte do lúpus, porque tem as dores normais e tem as dores anormais. Por exemplo, ela tá sentindo falta de ar, aí ele vai ter que fazer exame, e depois do exame ele tem a obrigação de saber o que ela tem. Todos os pacientes tem algum problema de saúde. 

Jacira perguntou também a Bianca se ela ainda fazia uso de corticoide, orientando-a a descontinuar seu uso, se possível, e ela detalhou sobre seu dilema interligado ao controle da doença:

Jacira: Tá tomando quanto de corticoide?

Bianca: 10.

Jacira: Tá tomando 10 de corticoide, por quê?

Bianca: Porque não consegue parar, tenta baixar, mas não dá. As articulações voltam a doer e aparecem os ferimentos no meu corpo, começa assim como se fosse uma espinha e aí se eu não aumentar logo a dosagem do remédio estouram e viram... Ficam igual na perna [aponta e mostra a cicatriz de uma lesão como se fosse um buraco, já cicatrizada], ficam assim, entendeu?

Jacira: Agora porque que o seu lúpus tá ativando desse jeito? Alguma coisa tá acontecendo pra que o lúpus dela esteja ativo. Aí vamos lá mexer com a família, vamos mexer com o trabalho, vamos mexer com o transporte coletivo, tudo isso altera! Tá se estressando, tá preocupada com alguma coisa. (...) Cada paciente é de um jeito, tem que saber lidar com cada paciente, porque cada paciente tem um problema, e o nosso grupo lida com isso. Então é isso, se tem algum marido que tá dando trabalho, dá um chute e manda embora, (...) a gente tem que procurar o nosso melhor. Eu, meu melhor, pra que o lupinho me esquecesse foi mandar o meu [marido] embora, eu disse vai, vai meu filho, vai com deus, vai embora! Depois que ele foi embora eu fiquei boa, nunca mais senti nada. Então, cada um de nós tem que procurar o que é que está nos fazendo mal, o que é que está fazendo com que a gente sinta mais dores? Se a gente conseguir identificar esse motivo a gente consegue controlar. Pergunta doutor, venha cá, até quando eu vou tomar meu remédio? Como é que tá meus exames? Porque o paciente também tem que conversar com o médico, o paciente também quer que médico faça tudo! Parece que tem medo de médico, o médico é uma pessoa igual a gente. Porque o paciente também tem que perguntar, ô doutor até quando eu vou usar esse medicamento? Até quando esse medicamento vai fazer efeito em mim? Pra saber quando é que vai causar mal ou não esse medicamento em mim. 

Bianca contou sobre seu medo de ter sua situação piorada, como também sobre seu enfrentamento em relação aos sinais da doença, ainda sem controle há anos, a não ser com o uso desse medicamento que por vezes tenta diminuir sem sucesso, como também sobre problemas na interação com outros no decorrer de suas atividades diárias: 

Eu fico logo com medo e eu tomo logo, eu não espero, aumento logo a dosagem. Senão é como no inicio, fico sem ânimo, sem vontade de levantar. São as dores que sente assim uma pessoa com febre, como é que ela fica? Ela fica com o corpo todo dolorido, todo moído, sentindo frio, aquela coisa ali que você só pensa em deitar, porque você não tem ânimo, sentindo dor, o corpo pesado. Aí quando eu tomo o remédio, aí você começa a reagir mais, o olho fica vermelho, o olho fica vermelho! E ardendo! O olho fica muito vermelho. É vermelhidão no olho, essa questão de estar com febre, essas coisas. Dói as articulações, não posso trabalhar, não tenho como trabalhar mesmo, porque até questão de ônibus e tudo, sair do local que eu moro, aí quando o ônibus passa no meu ponto já é cheio, como é que a gente vai dizer que não pode ficar em pé, ainda mais eu com duas próteses, devido justamente ao corticoide, né? Olhe, essa que é a parte assim meia complicada, a questão da demora do tratamento. A última vez que eu tive com a minha médica foi em maio, a última vez que eu tive com ela, agora eu só voltar lá em setembro, dia 09 de setembro, quer dizer, durante esse período aí eu não passei bem, e aí? Como é que fica? Entendeu? Por exemplo, no período antes de eu ter com ela, no período de carnaval mesmo, eu senti fortes dores nas pernas, né? Não podia nem tocar, que doía, aí fui pra emergência, tal, e lá suspeitou de vasculite e aí eu tive que procurar uma outra médica, outra médica essa que eu até não entendi, porque a dosagem do remédio que ela passou pra mim, eu achei um absurdo, né? Pra quem tava tomando 10, ela passou 40, de prednisona. Ela passou 40, aí a princípio eu tomei, depois ela passou pra 30, no que ela passou pra 30 eu não fiquei contente, aí fiquei com 20. (...) E aí eu já senti logo o sintoma né? Inchei, fiquei toda pesada e tudo, e assim, eu tava com muito corticoide, eu tava com o prednisona, eu tava com o reuquinol, azatioprina, e ela ainda passou acho que foi o metrotexato.

Ela continuou detalhando sobre sua dificuldade de ser atendida pela reumatologista de acompanhamento regular, no mês de julho, por isso procurou outra médica, indicando uma grande quantidade de remédios. Como não se sentiu satisfeita com orientação dada, parou de tomar a dosagem recomendada e ingeriu apenas a quantidade que achou conveniente.

E ela passou isso, aí quando eu cheguei pra minha médica e disse essa quantidade de remédio ela até se assustou. Aí eu falei pra ela que quando ela passou pra 30 eu tomei 20, porque quando ela passou os 40 eu só tomei uns 03 dias, aí eu logo passei pra 30, aí quando eu voltei lá pra falar com ela, ela aí passou pra 30, não você tá melhorando, tome 30, aí eu automaticamente mudei pra 20. Aí eu falei com minha médica e ela disse que eu tinha feito certo, que não precisava uma dosagem daquela, tal, e que também não precisava ter acrescentado o outro remédio que ela tinha acrescentado. Aí pronto, só que é o que? É o planserv, e o planserv é assim com 35 anos você que é agregado você perde, então eu acabei de perder. Se ocorrer uma outra coisa dessas? Essa semana toda eu tava tendo sintomas, os dedos tudo doendo, entendeu? Uma dor forte aqui na perna que eu fui pra a emergência do COT, aqui entendeu? Quer dizer, porque eu não tenho como chegar até a minha médica e dizer: está acontecendo isso, isso e isso, entendeu? Não tem nem como marcar, nem nada, a gente só pode ir naquela data, se ela marcar daqui a seis meses, daqui a cinco meses, daqui a um ano, tem que esperar, porque não pode chegar lá e ver se tem uma extra aí porque eu tô assim, assim, assado. Eu já conversei com ela e ela disse que realmente não tem condições, que ela tá com muita gente, tá muito cheio, e tem essa questão da tecnologia, que eu poderia falar com ela pelo whatsapp. Eu já usei, assim pra tirar uma dúvida de um remédio, que outro médico tinha passado um remédio né? E aí eu perguntei a ela se eu podia tomar, aí ela me respondeu, ela falou com essa tecnologia aí qualquer coisa você tira uma foto, manda pra mim e a gente vê como é que fica, mas me pedir pra lhe atender como extra não tem condições. 
Apesar do recurso da tecnologia utilizado para se comunicar no momento de necessidade, Bianca demonstrava bastante apreensão em relação à falta de suporte num momento de maior crise: “Porque se for algo mais grave? Que eu não saiba controlar? Quando chegar em setembro, deus livre e guarde, eu já morri! Agora sem plano, reumatologista é muito difícil de encontrar com o plano que dirás sem o plano”. 

Ela também fez outras observações concernentes a essa relação com o profissional de saúde e tratamento, relembrando aspectos do início de seu tratamento. No seu ponto de vista, vivia uma situação bem mais favorável do que no período inicial do tratamento, tendo como queixa a falta de compreensão do médico de seu problema e menor contato, apesar de acompanhamento durante 03 anos, como descreveu:

Porque assim, ele era professor, então não tinha um contato, pelo menos no período que eu fiz o tratamento com ele era assim, chegava lá, quem olhava a gente eram os alunos, aí depois entrava, e aí dava aula e você ficava lá parada. Você tá vendo isso aqui? Isso aqui se chama isso, isso e isso. Você viu que naquele tempo que ela veio ela tava assim, assim e assado, e agora tá assim? Isso é isso e isso e isso. E a gente ficava ali parado. Agora passe assim a receita e eles passavam a receita, aí depois você tinha que esperar ele assinar, porque ele já tava em outra sala dando aula, a gente esperava pra poder assinar, carimbar, entendeu? Eu me sentia uma bobona lá esperando [risos], muito chato, muito chato, você ficar lá esperando, primeiro porque eu sou muito tímida, eu tinha até vergonha de chegar e falar alguma coisa, de perguntar. Segundo, ainda tinha aquela parte do bloqueio, que muita coisa também eu não queria participação, né? Então, juntava uma coisa com a outra, pronto! Eu não tinha o contato com ele, entende? Não tinha o contato, ele era muito ligeirinho assim, chegava, era um amor de pessoa até, mas em relação a isso aí você não tinha aquele contato, para eu dizer: olhe eu tô sentindo isso, ontem eu tava com isso. Tudo isso a gente tinha que falar com os alunos, entendeu? Aí os alunos passavam o relatório pra ele, aí ele vem dava aula e ia, pronto. É chato né? Muito chato, primeiro, é uma doença que você não conhece, não é isso? E aí, que todos sabem que é uma doença perigosa, não é? Muito complicada, e aí você deprimida ali e tal, aquela coisa, você quer aquele contato né? Aquele carinho, aquela paciência de explicar, ele que conhece mais do que o paciente não é? Até induzir que a paciente fale alguma coisa né? E você tem sentido isso? E como é que tá você em tal caso? Né? Como é você na sua alimentação? E tal, não existia isso, entendeu? Não existia. Então pra mim eu podia tudo, pra mim eu podia comer tudo, tal, que não sei o que, a única coisa foi que ele frisava foi: olhe, não pegue sol. E aí ficava nisso aí mesmo, não falava mais nada. Essa outra médica te dá espaço pra você falar, perguntar também ela não pergunta muito não, mas assim às vezes assim é até devido ao tempo que a pessoa tem de lúpus. (...) eu devo ter uns 06 anos com ela. Aí... Como é o nome? Ela te dá espaço, pra falar, enquanto ela tá escrevendo, aí você vai falando, quando tem alguma dúvida ela tem paciência de explicar, para, explica, tal.

Com relação às orientações dadas pela reumatologista no seu acompanhamento de rotina, no âmbito geral, ela procurava seguir, tomando as medicações prescritas: 

Eu geralmente sempre concordo, ela tem muita cautela, entendeu? (...) inclusive já era pra eu tá com 7,5 de prednisona, eu tô com 10 porque eu não consegui diminuir, pelo tempo já era pra eu tá com 7,5 e ela fala bom, tentou desmamar um pouquinho, sentiu alguma coisinha, você volta ao que você tava tomando antes, entendeu? Eu tava com 20, eu tava com 20 e aí é... Passei pra 15 e agora tô com 10, e isso tudo a mando dela, né? Faça assim, de 15 em 15 dias você vai mudando, só que eu comecei a desmamar em maio e já era pra tá tomando 7,5, mas eu tô tomando 10. Aí quando eu comecei os sintomas, aí eu volto a tomar os 10. Cheguei a tomar 7,5, mas aí eu comecei logo a sentir as articulações, e aí eu voltei a tomar 10. Eu senti alguns sintomas assim, dores tal, aí passei pra os 10, voltei pra os 10. E nesses 10 permaneci e pretendo permanecer até eu voltar lá na consulta com ela.

Apesar de ouvir de Jacira e outras pessoas do grupo que não seguiam as orientações relativas ao uso de medicamento, ela seguia sempre que possível para controlar sua doença, e levava em consideração questões que achava importante atentar no seu cotidiano: 

Sigo, porque eu acho realmente importante. Eles têm o conhecimento, mas a gente tem a experiência, não é? Por exemplo, a questão do medicamento e tudo, eu vou também analisando né? Essa médica mesmo passou um medicamento que eu achei assim... Eu aí acabei não fazendo, só quando eu acho que tá ali de acordo, porque também vai do que você sente, (...) o lúpus ele atinge de maneiras diferentes, né isso? Então realmente depende do que você realmente sinta também, entendeu? Por exemplo, tem coisas que eu chego pra ela e digo assim: ah eu tô sentindo isso e isso e isso, ela pega e já acha que não é do lúpus, entendeu? Ela acha, não isso aí não tem nada demais, entendeu? Eu fui na médica, fui na ginecologista e lá ela passou uns exames né? Chegou lá, a mulher lá viu que tinha fígado gorduroso, e aí o médico que fez o meu exame falou: olhe é sua alimentação? É. Mas também tem a questão do medicamento, tem a questão do seu problema, do seu lúpus, tal. E quando eu conversei com ela [reumatologista]... Eu vou te mostrar o que é medicamento, vou mostrar o que é o lúpus... Foi lá, apertou minha barriga e disse: é isso aqui ó, é gordura ó, é gordura, vá fazer um exercício, entendeu? Quer dizer ela já não dá uma certa importância pro que você fala, acha que não é do lúpus, esses tempos mesmo eu tenho sentido aqui esse dedo aqui travar, né? Eu acordo, eu acordo a mão... Eu sinto dificuldade de fechar a mão, né, eu fico sem movimento na mão. E aí, depois, durante o dia a dia é que vai voltando, mas o dedo indicador continua, entende? E aí a ponta dele é... Eu sinto até que fica meio frio, sabe aquela coisa que você... Quando você prende a circulação? Que fica né, cê sente meio frio assim? É a maneira que eu sinto ele, e aí vamos ver, vamos esperar agora, quer dizer, se eu tivesse agora com o plano sabe o que é que eu ia fazer? Procurar um reumatologista agora, com o plano, e aí ele poderia me dizer. Mas, como não tem, eu tenho que esperar até setembro, 09 de setembro, pra poder dizer a ela a dor que eu tô sentindo no dedo. (...) Eu fico um pouco chateada, mas não tem muita coisa pra fazer, o que eu posso fazer? Tem coisas que ela até fala, quando ela fala, que explica, que consegue me convencer, tudo bem. Mas, quando não ocorre isso, eu fico com minha cabeça baixa entristecida, porque eu não tenho o que dizer. Não tenho outra solução a fazer, entendeu? Porque a gente fica na mente que não é o que ela tá dizendo, não é? Você tem o seu pensamento, o que você acha que é, e sai dali com o pensamento de que a pessoa não deu importância pra o que você falou, como é que você vai se sentir? Se ela conseguir me convencer, ó é assim, assim, assado, porque o organismo compromete nisso e nisso, porque o correto é isso, explicando tudo direitinho aí tudo bem, mas a gente sabe o que é que a gente tá! 

Apesar de ter sua opinião contrária a da médica, em certos momentos, Bianca ainda confiava no conhecimento biomédico como melhor alternativa para o controle de sua doença, ingerindo os medicamentos recomendados:

Em relação a isso eles são acima da gente não é? Eles não acompanham nosso dia a dia, mas assim... É como eu falei anteriormente, se eu sentir alguma coisa no caso do medicamento e eu não me dei bem, aí tudo bem, eu suspendo, como aconteceu com a questão do outro que eu fui, o medicamento eu senti que foi demais, entendeu? (...) não era a médica que me acompanhava, e talvez por não me acompanhar não tenha acertado no medicamento. Quer dizer acertado vírgula, porque eu ainda fico com uma grande interrogação, porque eu conheço outras pessoas que tem lúpus, e já conseguiram pelo menos parar por alguns meses e eu ainda não consegui, eu já fiz essa pergunta pra ela, e ela não soube me responder. Ela diz: vamos ver aí, vamos com calma. E dessa última vez eu fiz essa mesma pergunta e ela disse que ia fazer essa última tentativa, pra ver se eu ia me dar bem com outro remédio e, é... Como se diz? Desmamando, e ela ia ver outro medicamento pra mudar o meu medicamento, porque eu também nunca tinha acordado pra isso, eu tentava desmamar e não conseguia e voltava tudo de novo, até um dia, que eu disse: não, não é possível! E aí fui perguntar pra ela, aí ela falou isso: vamos ver. E qualquer coisa ela usa outro medicamento.

Essa busca de resposta sobre a suspensão de seu medicamento tinha grande relevância, pois, por conta do uso contínuo do corticoide, também surgiram alguns efeitos colaterais em seu corpo:

No início me incomodou porque eu fiquei um pouco deprimida, tal, mas aí é que entra também aquela questão do bloqueio, “tá tudo certo”, entendeu? Tipo aquela coisa, vai empurrando com a barriga, não é? Vai empurrando com a barriga, e me arrependo até né? Eu me arrependo pelo fato de eu não ter dado importância na época e eu hoje me encontro no corpo que estou, entendeu? E aí criei barriga, os seios aumentaram, o peso aumentou e pra... É... Como se diz? Perder peso é complicado, pra ganhar é rapidinho né? Agora perder [risos] entendeu? Talvez se eu tivesse dado importância e se... Eu não tô colocando, eu não sou nenhum médico, mas também não tive esse apoio do que você pode e do que você não pode. A única coisa que falaram pra mim é que não podia pegar sol, entendeu? Mas não disse assim, olhe cuidado com o sal, eu conheço pessoas que tem lúpus que não come carne vermelha, entendeu? Tem um porque, não é? Tem uma certa dieta, tal, não falaram pra mim assim essa importância, então com o corticoide, é... Além do inchaço eu sentia muita fome, se botasse uma pizza inteira, uma pizza família, eu comia uma pizza família, entendeu? E eu não era de comer, eu não comia muito, eu não sou de comer muito e eu passei a comer um prato [ênfase na entonação], entendeu? Da pessoa ficar assustada, e eu não era assim! E aí é aquela coisa, a família também faz muita vontade, e dá um sentimento de impotência porque tinha aquela pessoa em casa, com aquela situação e não podia fazer nada, entendeu? Então permitia tudo, tudo, então você vai se deixando, se deixando, se deixando, aí pronto.

A ingestão continuada do corticoide também causou dores nas articulações, e posterior corrosão nos ossos da bacia, sendo necessária a colocação de uma prótese, criando limitações de mobilidade no dia a dia, com alguns problemas: 

Você tá no ônibus agora e eu vou chegar pra você: você pode me dar o lugar? Quem vai acreditar que você é doente? Que você não pode ficar muito tempo em pé? Que você tá com as suas articulações doendo? Que você não consegue segurar direito num ônibus, porque tá doendo tanto que você fica sem equilíbrio, sem força pra... Pra segurar?Quem vai levantar? Vai logo dizer: o que é que você tá fazendo na rua? Como eu vejo fazer com a maioria dos idosos aí, entendeu? O que é que tá fazendo na rua? Tem que ficar em casa! Aí não sabe que a pessoa tá indo pro médico, que a pessoa não pode deixar de ir trabalhar, que a pessoa precisa se alimentar, precisa vestir, precisa comer, não é? Não vai saber disso, o povo não quer saber disso. Eu mesma, pra poder trabalhar, muitas das vezes eu pego um ônibus e vou pro final de linha, do final de linha eu pego outro pra poder ir, porque só assim eu vou sentada. Pra voltar? Eu tenho que descer, passar da estação da lapa, não é isso? Pra pegar o ônibus entrando na lapa, e é essa dificuldade de segunda a sexta, todos os dias, é isso. No banco, eu pego fila normal, eu não pego prioridade, daqui que eu explique que Chico não é Francisco, entendeu? [risos] Tem uns idosos que gostam de uma confusão! Aí eu vou chegar lá, com esse corpo aqui lá na frente, entendeu? É um tererê tererê tererê, falando! Então eu prefiro... Entendeu? Eu passei 05 anos de muleta, uma maior dificuldade! E muitas das vezes eu pegava o ônibus e escutava tanto desaforo, e eu não dizia nada, tanto, que eu não sou aquela pessoa de discutir, passava até aquele constrangimento ali, entendeu? E aí depois é que a pessoa ia ver que eu tava com muleta, ah desculpe, eu não vi não a muleta, tal, não sei o que. Ah, tudo bem! Ia falar o que? A mesma coisa é numa fila de banco, eu vou num fila de banco de prioridade pra que? Se eu não tenho como provar! Se eu não tenho nenhuma identificação, qualquer pessoa pode chegar e dizer: eu tenho lúpus, eu tenho uma prótese, não posso ficar em pé, como é que eu vou provar? Tirando as duas cicatrizes que eu tenho aqui, não tem como! 

As adversidades encontradas em sua rotina, oriundas não apenas da doença, como também de seu controle através dos medicamentos, a fazia refletir sobre suas reais condições, além das consequências de ir de encontro às indicações terapêuticas. Ou seja, o uso e/ou desuso do medicamento estaria relacionado à como ela compreendia a afetação em seu corpo, mas também a partir de uma relação bastante direta com o que o médico indicava, já que tinha como meta o controle de suas crises. 
Ela contou que apesar de todos os efeitos adversos dos medicamentos, visto ainda não poder ter sua dose suspensa, buscava estar sempre atenta em relação a sua rotina de tratamento, aos horários de cada remédio, etc. para viver da melhor forma possível, “Você é obrigado a se adaptar que todos os dias, após o café da manhã você não pode deixar de tomar aquele remédio, que não pode deixar de tomar aquele medicamento, entendeu?”

Rebeca também se referiu às suas dores apesar do acompanhamento e ressaltou a falta de importância dada ao que era dito por ela nas consultas:

É como se a pessoa não tivesse sentindo, é como se eles achassem que é psicológico, é tudo psicológico, os médicos. Por isso que agora quando eu vou, eles me perguntam se eu tô sentindo alguma coisa, eu só dou risada e digo que nada, porque se eu disser que eu sinto as dores que eu sinto, eles não acreditam, não falam nada, eles passam a medicação, mas ainda tá sentindo essa dor? [fala em tom de voz alta, com bastante ênfase] Não era pra tá sentindo, porque já passou a medicação porque não sei o que, aquela coisa toda, e no final das contas, a gente sai do consultório lá com essa sensação, de que não tem nada e de que é coisa da nossa cabeça mesmo. (...) toda vez que eu me queixava de alguma dor, de alguma coisa, (...) aí ela sempre me olhava assim e dizia que não era nada ou que não era nada por que não tava dormindo direito. Aí passa remédio pra eu dormir, eu tomo remédio pra dormir e do mesmo jeito as dores não passam, as dores continuam. E aí todo mês quando eu ia era a mesma coisa, eu e queixava da dor e diziam: mas seus exames estão normais, é bobagem. Que dói bastante a lombar. Aí ela dizia que não era nada não. Depois disso eu entendi que pra eles, se a gente não chega lá com um caso grave, que é necessário a internação, que eles tem interesse de pesquisar o motivo daquilo, se não for um sintoma novo, eles não dão importância. Então, toda vez que eu vou agora, eu levo meus exames, pego a receita que eles dão e quando ela me pergunta: tá sentindo alguma coisa? Não! Porque não adianta a gente dizer que tá, que eles não acreditam, de qualquer forma, e quando nossos exames, vamos supor a leucopenia mesmo que eu já tenho, toda vez que eu faço o exame dá, aí eles dizem que não tem nada a fazer quanto a isso, que era assim mesmo. E o restante dá tudo normal, no caso, dá tudo normal não, o exame de urina sempre dá assim um xizinho de sangue, ou vestígio de alguma coisa, ou dá alguma coisa e eles dizem: isso não é nada não, isso aqui é bobagem. Tem um que é de urina que dá ou sangue, ou nitrito, aí ela pergunta, quando faz xixi arde? Aí eu digo não. Aí ela diz: ah isso aí é só uma infecçãozinha que tava no seu organismo, mas o corpo mesmo vai providenciar de sarar. Aí não passa nenhuma medicação pra isso, toda vez que eu faço o exame dá a mesma coisa. Eles nunca passam medicação pra isso, então quando não é uma coisa assim, que chama a atenção, que chega a ser grave a ponto de internar e que eles têm que pesquisar, que eles têm que quebrar a cabeça é sempre nada.

Ela afirmou sentir-se angustiada por não haver uma resolução concreta, com um sofrimento nem sempre levado em consideração, levantando certos questionamentos sobre sua doença:

Olhe quando eu chego lá no ADAB, elas perguntam logo no começo você tá sentindo alguma dor? Tô. Nos mesmos lugares que eu sinto. Aonde? Ombro, punho e joelho, mas você não tá tomando a medicação? Nessa época eu tomava tudo direitinho. Tô. E não tá fazendo efeito não? Não. Aí eles não entravam com outra medicação, não entravam com nada, continuava a mesma coisa. (...) Daí eu tomei um tempo, depois eu parei de tomar, porque eu tô cansada dessa história de dizer que não é nada, que é psicológico, se é psicológico pra que eu preciso tomar remédio? (...) E a gente que não mostra ser doente é que acreditam mesmo. Toda dificuldade pra mim é essa! De eu entender que se eu for doente, que eu preciso tomar a medicação, então que o médico não fique dizendo que eu não tô ou então fale a verdade, olhe você tem esse problema, mas o seu caso entrou em remissão, pronto! No seu caso você não tá sentindo nada porque tá em remissão, melhor do que eles ficarem dizendo o tempo todo que não precisa você tomar o remédio não, tá sentindo... Não, não tá doendo não, é... Isso pode ser psicológico, pode ser emocional. É psicológico. (...) Aí fica complicado de você ter um médico e tudo que você fala é psicológico ou contraditório! Eu acho que... Eu não sei pros outros, mas todo mundo que eu vejo lá falam a mesma coisa. Reclamam do mesmo, que o médico não apoia, não entende o que a pessoa tá passando, tá sentindo, tudo que a gente fala eles dizem que não é, que não é, que não é. Eles não acreditam de fato que a pessoa tá doente. 

Segundo a mesma, a forma como os médicos e outros de seu convívio agiam frequentemente contribuiu de forma significativa para a sua decisão de descontinuação de uso dos remédios, depois de longo tempo de uso.

Bom, quando eu comecei a medicação foi com a prednisona, eu tomei primeiro os comprimidos até as manchas sumirem, quando as manchas sumiram, assim que sumiu eu não tomei mais. E, quando eu voltei na médica, ela disse a mim que não tinha mais necessidade de tomar, que já tinha sumido. O reuquinol, quando eu descobri logo que tava com lúpus e que era... Tinha afetado minhas coisas, meu rim, não sei o que e aquela coisa toda, assim, todo dia eu tomava direitinho, mas com o passar do tempo as pessoas foram dizendo que era coisa da minha cabeça, que eu não tava doente, e que eu não tava doente e que era invenção, aí eu pensei, já que não é nada, que é coisa da minha cabeça, eu não preciso tomar remédio! E hoje eu não vou mentir e dizer que eu tomo, porque eu não tô tomando. Entendeu? Porque é complicado, veja se uma mente consegue processar, eu não sei, porque os nossos exames dizem uma coisa, eu fiz outros, todos os exames que eu fiz pra lúpus o médico ainda me disse assim: você vai fazer e não vai dar nada, porque dificilmente dá. Eu fiz deu reagente, eu fiz o FAN
 deu reagente, eu fiz o RO
 deu reagente, os outros não, mas esses dois sim. E, mesmo assim, as pessoas continuam dizendo que não é nada, não é nada, não é nada, não é nada! E eu passei a acreditar que não era nada mesmo! Talvez fosse coisa da minha cabeça mesmo... Do emocional, sei lá! E hoje eu não tomo nada, quando eu sinto dor eu tomo remédio pra dor, quando eu sinto febre eu tomo remédio pra febre. Na verdade hoje pra mim não tem tanta importância não, porque do que importa você ir pra um lugar, você fala que tá sentindo uma coisa e o médico não faz nada? Não lhe passa uma medicação, não lhe passa nada. Foi daí que eu botei na minha cabeça, já que não é nada eu não preciso tomar o remédio, porque vê se você é doente, né, eles tentam passar isso pra você, você é doente, mas você não precisa tomar remédio pra o que você tá sentindo, então você não é doente! Né? Já o remédio pra dormir eu tomo, porque se eu não tomar eu não durmo.

Apesar das dificuldades levantadas em seu acompanhamento médico, Rebeca confessou continuar indo as consultas a cada 03 meses, fazendo exames, levando em consideração os conselhos de sua mãe sobre a possibilidade futura de internamento e falta de vagas para atendimento num momento de maior crise, por outro lado queria estar bem para cuidar de seu filho.

Eu vou, porque minha mãe me fala assim... Eu tive uma época que eu tinha que fazer uns exames no HEMOBA, e aí eu abandonei porque eu achei que eu tava boa, e aí depois eu fiquei doente, e tive que voltar de novo pra lá e fazer aqueles procedimentos tudo de novo. Aí ela fala comigo: ah, agora que você está se sentindo bem e se você parar de ir pra lá e perder a vaga, pra depois ter que correr atrás de novo, eu não vou poder voltar lá com você não, eu vou deixar você morrer. Então, pras consultas eu continuo indo, faço os meus exames, faço tudo certinho, tudo direitinho, eu não deixo de ir, faço tudo como manda. Tem vezes que eu fico em pânico, quando eu sinto alguma coisa mesmo, eu digo pra mim mesma que não tô sentindo, porque eu não quero chegar... Ah o tanto de pessoas que eu já vi, que chega naquele hospital felizes mesmo e as pessoas ficar muito mal por causa dessa doença, foi o caso da minha amiga mesmo que acabou morrendo, e foi bem rápido. Não é uma doença fácil, a gente nunca sabe em que intensidade ela vai atacar, na próxima crise, a gente não sabe, (...) mas se acontecer uma reviravolta e se vier uma crise forte e afetar algum órgão né? Mas quando tem filho a preocupação é maior. E minha preocupação maior não é nem comigo, é mais com ele, de saber como é que ele vai ficar, como é que vai ser. 

Apesar da observação de Rebeca sobre o uso de medicamento, não apenas Bianca como também outras delas achavam importante seguir à risca o tratamento, mas se deparavam com problemas para ter acesso ao medicamento. Em alguns casos, muitas não tinham condições financeiras de comprar a medicação, de alto custo, com dificuldades para pegá-la no posto de saúde, em certos momentos suspensa. Por tal motivo elas não seguiam corretamente o tratamento: “Eu fui lá com a receita pegar medicação e não consegui”, comentou uma delas. Elas falaram sobre o recadastramento de pacientes na secretaria municipal de saúde, e ao irem pegar a medicação no posto da Carlos Gomes não conseguiram, pois era necessário levar novos documentos, além de relatório recente com CID da doença e receita constando os medicamentos solicitados. Além disso, havia um aviso de não haver mais possibilidade de pegar o remédio no mês posterior, estando disponível apenas se tivessem feito a atualização dos dados, com espera de 15 dias úteis. Esse procedimento seria solicitado apenas para os pacientes de Salvador, por isso o comprovante de residência teria de ser no nome do paciente para que recebessem o medicamento disponibilizado pela prefeitura. 

Algumas disseram não terem levado os documentos solicitados, por ter problemas como a falta de comprovante em seu nome, por exemplo, e por isso ficaram impedidas de pegar o remédio. Outras delas contaram nem sempre se sentirem bem ou terem dinheiro de transporte para várias idas ao posto de saúde, criando um desestímulo em relação à busca por medicamento. Tanto o grupo como Jacira reconheceram as deficiências do sistema público e esta sugeriu a luta para o enfrentamento de dificuldades não apenas para as pessoas de Salvador: 

(...) que nós temos que lutar e brigar, luta é isso, é a gente lutar e não desistir nunca, porque se a gente enfraquecer, se a gente deixar eles, quer dizer o sistema, fazer o que bem entender a gente se ferra, porque se você for bem olhar o erro é todo do sistema. Protetor solar, nós precisamos de 08 protetores solar, tem que passar toda hora, foi colocado que os protetores não estão fazendo o efeito como antes, foi colocado que os pacientes do interior precisam desses medicamentos, como é difícil de saber quantos municípios tem pessoas que precisam, a gente resolveu criar grupos, criamos o grupo de Amargosa, tem o grupo de Camaçari, aí vamos criar grupos em Alagoinhas, Feira de Santana, mas tem que ver quais são os municípios, em Amargosa a gente colocou Elísio Medrado e outros que fazem parte dali de Amargosa. 

De uma forma ampla, havia dilemas e opiniões diversas quando se referiam ao tratamento. Os modos de relação com a doença e profissionais de saúde, o uso de medicamento e as ações tomadas, entre outros problemas, destacaram a complexidade da discussão relacionada ao seu controle. As considerações sobre tratamento no campo biomédico são também bem complexas, se tomarmos como medida, por exemplo, algumas informações difundidas em material específico sobre lúpus no Ministério da Saúde e pela Sociedade Brasileira de Reumatologia, com orientações seguidas pelos médicos no dia a dia. Na observância dessas informações pode-se perceber que se em algumas doenças dá-se maior ênfase para a prevenção, no caso do lúpus, pela singularidade e especificidades, seria dada maior atenção ao seu controle, havendo a necessidade de incorporação de um regime terapêutico no cotidiano no intuito de monitorar a doença. 

Segundo o protocolo clínico de diretrizes terapêuticas para o lúpus
, no que diz respeito à monitorização nem sempre existe relação direta entre a melhora clínica e a normalização dos exames laboratoriais. Devido às características diversas da doença, o tratamento depende do tipo de manifestação apresentada e deve, portanto, ser individualizado. Nos últimos anos, o desenvolvimento de técnicas, além de medicamentos para o controle da doença, ajudaria as pessoas com lúpus a terem uma maior sobrevida como também daria um norteamento à prática médica. Dentre os benefícios esperados estaria o controle da atividade da doença e de fatores de risco para complicações crônicas, ou seja, deixar os pacientes sem sintomas ou diminuir os efeitos em seus órgãos (manifestações cutâneas, articulares, renais, hematológicas, neuropsiquiátricas, cardiopulmonares, etc.). 

Diretrizes da Sociedade Brasileira de Reumatologia
 enfatizam a importância do uso regular dos medicamentos, auxiliando na manutenção da doença, e o uso irregular dos corticoides, antimaláricos (difosfato de cloroquina ou hidroxicloroquina), azatioprina e micofenolato de mofetila favorecem a reativação da doença. Ressaltam ainda que quando a pessoa com lúpus não aceita a existência da doença e não se conscientiza da necessidade de algumas mudanças no dia a dia, as coisas ficam bem mais difíceis, pois quem possui lúpus deve manter um acompanhamento médico para sempre. 
Segundo tais dados, as pessoas com lúpus necessitam de um acompanhamento prolongado, mas isso não quer dizer que a doença vai estar sempre causando sintomas, ou impedindo a pessoa de viver sua vida normalmente, trabalhar fora ou cuidar dos filhos e da casa, pois a evolução natural do lúpus se caracteriza por períodos de maior e menor “atividade”.  

Por outro lado, o tratamento contínuo envolve outras questões como necrose asséptica de múltiplas articulações, por exemplo, ocorrendo particularmente em pacientes em uso de glicorticoides em doses elevadas por longos períodos, ou ainda a perda da massa óssea com aumento do risco de osteoporose e fraturas. Na maioria das vezes, as infecções são também facilitadas pelo uso de alguns medicamentos, como corticoides e imunossupressores, que ao inibirem a produção excessiva de anticorpos, inibem também alguns dos mecanismos naturais de defesa do organismo.

Muitas destas questões foram discutidas no compartilhamento de experiências do grupo. Jacira, por exemplo, manifestou um grande descrédito em relação ao tratamento e uso de medicamentos, que não lhe causava benefícios, piorando sua condição, como citado com o uso requinol: “eu tomava, ele me dava muitas dores”, “Meu joelho inchava que eu não aguentava mais, eu ficava toda dolorida, dolorida mesmo!”. Por outro lado, com a escolha de suspensão de medicamento indicado no tratamento de lúpus sua dor forte tinha continuidade no seu cotidiano, aliviada com uso de anti-inflamatório: “tomo um ou dois e já me alivia logo”. 

Seus modos de gerenciamento de sua doença e escolha de tratamento, em muitos momentos diferenciados do que era indicado pelos médicos, não passaram ilesos em seu cotidiano, pelo contrário, existiam algumas limitações. Houve uma situação que me chamou bastante atenção, quando eu a vi sentar em uma cadeira de plástico, não apenas uma, mas três cadeiras, uma dentro da outra (contou que o motivo de colocar uma cadeira dentro da outra era a diminuição de dor), e quase não se movimentava muito de seu lugar, mesmo quando seu celular posicionado em cima da mesa tocava. 

Na maioria das vezes o aparelho tocava bastante, algumas pessoas ligavam para justificar o atraso e dizer que estavam a caminho (isso tudo contado por ela, enquanto pedia licença ao grupo e conversava no celular), outras confirmavam suas ausências, e também havia aquelas que não conheciam o local e pediam algum ponto de referência, por ser a primeira vez; por isso, ela colocava o aparelho bem perto para atendê-lo. Este também ficava mais próximo de sua filha que deveria pegá-lo sempre que ela fizesse um gesto ou dissesse: “atenda aí Natália, veja aí quem é, porque agora eu não posso falar”, como num momento em que o telefone celular tinha tocado e ela estava falando, e não queria interromper um assunto que achou importante e nem perder sua linha de raciocínio, citou, por isso havia pedido que sua filha o atendesse. 

Natália colocou o celular numa posição em que Jacira precisaria se esforçar para movimentar-se, tendo de se esticar e sair de sua posição já confortável de onde estava falando. No momento em que tocou novamente e ela tentou pegá-lo não teve o êxito esperado, o esforço feito causava desequilíbrio, por isso rapidamente retornou a sua posição inicial. 

O celular continuou tocando pela segunda vez, pela terceira, pela quarta, e enquanto isso todas olhavam, inclusive sua filha. Jacira olhou em direção a uma moça, bem próxima ao telefone e sem se manifestar (provavelmente esta esperava Natália se levantar e atender como já havia feito da outra vez), e disse: “atenda aí minha filha, você que tá mais perto, me faça esse favor vá, veja aí quem é”. Tal moça não somente atendeu como também levou o telefone e o entregou a Jacira. 

Em outro momento, neste mesmo dia, ela estava também mexendo em alguns papéis, procurando um telefone de uma pessoa para quem ela deveria ligar, e o papel caiu no chão, então ela disse sorridente para a mesma moça que atendeu o celular: “abaixe aqui você que tá mais nova, que tá melhor do que eu e pegue esse papel aqui pra mim, por favor”. 

Em diversas reuniões ela enfatizou sua falta de mobilidade, inclusive usava uma muleta para ajudar na sua locomoção. Seus problemas de mobilidade e queixas de dor nunca foram negados, entretanto nas diversas conversas com o grupo ela deixou claro que suas dores e limitações físicas eram muito fáceis de gerenciar do que os efeitos colaterais sentidos com o uso dos medicamentos indicados pelos médicos.

Ao contar ao grupo sobre seu caso havia opiniões discordantes sobre seu posicionamento, inclusive uma delas falou: “Mas jaci, tylex é forte, eu não tomo isso não, é forte demais”. Mas Jacira justificou sua escolha ao afirmar sentir-se melhor após a suspensão dos remédios: “acreditem, depois que eu parei eu fiquei boa”. 
Em sua concepção, o estar “boa” ligava-se com questões que fugiam a uma necessidade de acompanhamento prolongado, como recomendado pelos médicos, mas a um lidar com sua doença de forma menos dolorosa, pois, além dos efeitos dos remédios, ir ao ambulatório mudava seu “humor”, tanto na sua relação com outros doentes quanto com os médicos. Ela buscava demonstrar para o grupo que o modo de enfrentamento da doença também estaria imbricado com a maneira como ela era sentida e/ou compreendida por cada um, englobando-se, inclusive, aquilo que se encarava mais ou menos doloroso em seu cotidiano. 

Aqui também estamos lidando com um primado metódico da doença sobre a saúde, e a ele está contraposto o contraprimado ontológico do ser-são; a naturalidade do estar vivo, fazendo com que esta prefira falar de bem-estar. Os enigmas de sua doença atestam o grande milagre da saúde, permitindo viver e ser presenteada com a felicidade do esquecimento, com a “felicidade do bem-estar e da leveza da vida” (GADAMER, 2006). 

Há outra questão a ser considerada em seu caso, na sua tomada de decisão é relevante levar em conta que sua situação em relação às outras pessoas era diferenciada. Sua despreocupação e leveza eram permitidas na medida em que podia ter acesso mais fácil aos médicos no momento de uma provável crise e a maneira como perguntava às integrantes do grupo sobre o andamento do seu tratamento e quem seriam os médicos que as atendiam, deixando clara a possibilidade de entrar em contato com estes caso houvesse algum problema, demonstrava o seu grau de conhecimento e acesso aos profissionais de saúde. 

Seu julgamento do certo e do errado também se fez envolvendo relações de atividade humana, de seus atos com outras pessoas (DEWEY, 1980). Jacira considerava importante a fuga de um ambiente de doentes, local onde poderia ficar mais estressada. Na sua experiência, procurou reconhecer aquilo que não era bom e nem sadio para ela e, ao mesmo tempo, avaliou seus atos em relação direta com certas consequências. Segundo a mesma, ao tomar suas próprias decisões foi taxada de paciente “rebelde”, mas seguiu seu ponto de vista – a desistência de acompanhamento ambulatorial e de uso de medicamento – sendo fator decisivo em seu ponto de vista para seu restabelecimento de saúde. 

No enfrentamento da doença achava relevante a difusão de informações para outras pessoas não apenas relacionadas à administração de remédios e ida ao ambulatório, mas também o apoio mútuo, a ajuda para resolução dos problemas e o posicionamento individual no momento oportuno. Enfatizava o cuidado com administração de medicamento, pois “os médicos que tem que observar, que nem todo medicamento que serve pra Maria vai servir pra João”, ou seja, não haveria como homogeneizar a forma de tratamento. 

Por outro lado, mesmo contando que parou de tomar o remédio, expressando todos os motivos que a fez escolher tal decisão, ela não incentivava o desuso de forma indiscriminada por outras pessoas, mas ressaltava a importância de observação dos efeitos colaterais em cada paciente, destacando a noção de cuidado com o corpo, poupando-o dos efeitos do uso contínuo de medicamentos: “pra vocês perguntarem ao médico até quando vai tomar o medicamento, como estão os exames, perguntar: não dá pra dar uma descansada no medicamento não?” Compreender a finalidade de ingestão de cada medicamento, como também de seus riscos seria crucial nesse processo.

O problema do posicionamento dos médicos e formas de tratamento, como também a confiança nas prescrições feitas e no possível efeito positivo dos medicamentos em seus corpos foram levantados, criando inclusive um momento de grande alvoroço e foram manifestadas opiniões diversas. Em alguns casos, assim como Jacira, achavam melhor não tomar os medicamentos. Para uma delas, o reconhecimento dos riscos no uso do medicamento, muito mais fortes do que o controle de sua doença, foi fator decisivo na suspensão de uso: “tomar pra melhorar uma coisa e piorar outras, então é por isso que eu não tomo”.

A situação dos efeitos do tratamento colocava essas pessoas em relação direta com o problema de recuperação de um equilíbrio perdido e o papel da medicina atual de apenas eliminar defeitos somáticos, trazendo novamente o equilíbrio àquela situação de vida que se tornou descontrolada. Entretanto, 

a própria intervenção médica está sempre sob o perigo de, ao ajudar, perturbar novamente o equilíbrio, não apenas através de uma intervenção perigosa, que possa perturbar outras relações de balanço, mas, sobretudo, também por causa da posição na qual o doente se encontra, num indestrinçável todo de tensão psíquica e social (GADAMER, 2006, p.63)

Além disso, através da ciência moderna e seu ideal de objetivabilidade, exige-se de todos nós um poderoso distanciamento (GADAMER, 2006), seja dos médicos na sua posição de neutralidade em relação ao paciente ou do próprio paciente ao lidar com os efeitos negativos de seu tratamento. A vivência desse distanciamento foi contada por Rebeca quando alguns de seus exames apontavam problemas já incorporados como normais pelo médico, tidos como um “nada” ou de natureza “psicológica”. Por conta disso, além de descrédito em relação profissional de saúde criou-se um distanciamento em relação ao seu tratamento, pois solicitava ao médico uma solução para seu problema, mas não obteve o resultado desejado: “Eu levo meus exames, pego a receita que eles dão e quando ela me pergunta: tá sentindo alguma coisa? Não! Porque não adianta a gente dizer que tá, que eles não acreditam, de qualquer forma”.

Ao identificar uma relação conflitante com o profissional de saúde ela tomou sua decisão de não seguir seu tratamento, mesmo que formalmente continuasse fazendo o acompanhamento ambulatorial. Ela deu a própria resposta dos médicos como justificativa para suspensão do uso de seus medicamentos: “se é psicológico pra que eu preciso tomar remédio?”, “Aí fica complicado de você ter um médico e tudo que você fala é psicológico ou contraditório”. 

Mas uma grande parcela das pessoas do grupo acreditava na autoridade do médico e do campo da medicina e apesar de a indicação dada no tratamento ser questionada em diversos momentos, muitas delas procuravam segui-lo na busca do controle de sua doença, algumas sem nenhum questionamento na ânsia de sanar seu problema de crise, como uma delas: “Se for pra ficar melhor, tudo que mandar eu tomar eu tomo”, inclusive, com este comentário, foi suscitada a necessidade de alerta sob a tentativa de controle e estabilização do momento de crise sem nenhum questionamento sobre a prática médica, na medida em que o remédio poderia ser associado à melhoria do quadro como também à sua piora, se não observadas as devidas ressalvas: “Você não pode tomar tudo o que o médico manda não, minha filha, porque o corpo é seu e não do médico. Vocês ouviram? Tem que ter cuidado, tem que ter muito cuidado com isso”.

No dia a dia, muitas delas consideravam que seguir as orientações médicas era a única alternativa, como vimos no caso de Bianca, que ratificava essa autoridade do campo da ciência ao ser questionada sobre o uso contínuo de medicação: “Em relação a isso eles são acima da gente, não é?”. Há um reconhecimento de uma contribuição do médico no processo em que a ciência médica tenta “dominar” determinadas doenças e nisso se manifesta o caráter especial do ser-capaz-de-fazer médico, “não que ele ‘faz’ e ‘produz’, mas que ele contribui para a recuperação do doente. ‘Dominar’ uma doença significa, então, conhecer e poder guiar o seu curso – e não ser senhor da ‘natureza’ a ponto de que pudesse simplesmente ‘retirar’ a doença” (GADAMER, 2006, p.31). 

Ao lidar com esta constante busca de equilíbrio durante anos de tratamento Bianca detalhou sobre algumas ponderações referentes ao excesso de uso de medicação. A partir de sua experiência de convivência com a doença durante alguns anos questionou-se sobre a coerência de alta dosagem dos medicamentos indicados pela médica procurada num momento de crise, por exemplo, tendo noção dos limites da dosagem: “eu tava com muito corticoide, eu tava com o prednisona, eu tava com o reuquinol, azatioprina, e ela ainda passou acho que foi o metrotexato”. Ela avaliou sua situação e efeitos sobre seu corpo, por isso tomou a decisão de diminuição por conta própria: “porque quando ela passou os 40 eu só tomei uns 03 dias, aí eu logo passei pra 30, aí quando eu voltei lá pra falar com ela, ela aí passou pra 30, não você tá melhorando, tome 30, aí eu automaticamente mudei pra 20”.

Em se tratando das escolhas que teve de fazer, apesar de problemas críticos relacionados aos efeitos da doença e sua crise, sua ação foi livre (SCHUTZ, 2012). Por outro lado essa liberdade de escolha era confrontada com diversos problemas como a fragilidade do controle do lúpus, tendo sua normalidade ameaçada a cada diminuição do medicamento, gerando questionamentos sobre o uso prolongado e a falta de vagas para um acompanhamento mais contínuo como exemplificado: “Não tem nem como marcar, nem nada, a gente só pode ir naquela data, se ela marcar daqui a seis meses, daqui a cinco meses, daqui a um ano”. Tais problemas de certa maneira poderiam lhe fazer pensar sobre as múltiplas formas de dificuldades para um melhor controle do lúpus, e por conta disso parar de seguir as indicações de tratamento dadas pelo médico deveriam ser pesadas em seu cotidiano.
Falar sobre a fragilidade do controle do lúpus, principalmente tendo relação com a disponibilidade de vagas para consultas e/ou uso de medicamentos na busca por cuidado também tem sido uma questão bastante importante na minha vivência com a doença. Manter o plano de saúde, por exemplo, durante os últimos anos foi uma decisão tomada no intuito de conseguir melhor lidar com as possibilidades de crises e internação (apesar de nunca ter ficado internada isto é uma apreensão constante, que ainda não consegui administrar ao longo dos anos). Além disso, várias vezes o uso contínuo de medicamento não me possibilitou o controle efetivo da doença, e em alguns momentos da minha vida meu estado de saúde foi bastante crítico (havendo grande baixa de plaquetas e de hemoglobina, dores no corpo, indisposição, fraqueza corporal), me fazendo pensar a respeito da necessidade constante de amenizar esse problema.

Por conta disso, os gastos com cuidados médicos tiveram preponderância no meu orçamento nos últimos anos, apesar de que administrá-lo nem sempre foi fácil. Para reduzir os custos reais entre medicamentos e plano de saúde, geralmente consigo pegar uma parcela dos medicamentos de alto custo na farmácia do hospital Ernesto Simões. O cadastro foi feito com as receitas e relatório médico, além de exames específicos para cada remédio. A cada trimestre devem-se levar novos exames com validade de 30 dias, para retirada da medicação. Dentre esses remédios mais caros atualmente faço uso de hidroxicloroquina e azatioprina (o valor da dosagem administrada representa mais de um terço do salário mínimo, aproximadamente). 
A hidroxicloroquina é um remédio que falta bastante, ficando indisponível durante mais de 06 meses em alguns períodos. Os outros medicamentos como o cálcio com vitamina D, prednisona, omeprazol, deveriam ser disponibilizados em qualquer farmácia de posto de saúde, mas, na prática, muitas vezes não são encontrados com facilidade. 

O cálcio, por exemplo, só consegui achar no posto poucas vezes, ou seja, uma a cada três meses. Há duas saídas: ficar sem tomar ou adicioná-lo aos gastos mensais. Sempre acabo avaliando a importância de pegar os remédios disponibilizados pelo governo do estado para controlar a doença (apesar das questões de indisponibilidade de acesso e/ou sobre seus efeitos colaterais), ainda não me senti livre para parar de administrá-los (já fiquei dois ou três meses sem tomar a hidroxicloriquina, quando estava indisponível na farmácia do governo, resultando em plaquetopenia); por ser um tratamento constante eu prefiro não comprar e tentar conseguir, porque este é um custo repetido mês a mês. 

A busca de melhor interação com minha filha também é um dos motivos que me faz usar as medicações de forma contínua, tornando mais fácil realizar minhas atividades, mas o estado de fadiga e dores ainda continua em diversos momentos. Em inúmeras vezes tive ânsia de vômito por causa de fortes dores no corpo antes de levá-la para a escola, deitando por um tempo, tomando remédio para dor e esperando fazer efeito, para cumprir minha função e não afetar tanto sua vida escolar. Em muitos períodos, a rotina de mãe me exige grande esforço para aprontá-la para a escola, pentear os cabelos, etc. Por tais motivos, algumas vezes me senti obrigada a mexer no meu orçamento, as prioridades de certos gastos em minha vida acabavam girando em torno de cuidados com minha saúde.
No caso de Bianca explicitava-se sua preocupação pela falta de disponibilidade de atendimento médico para esse monitoramento, e em alguns momentos teve de aprender a tomar suas próprias decisões. Bianca inclusive confessou um desdobramento negativo por não ter se cuidado muito, deixando tudo de lado no momento de bloqueio: “Eu me arrependo pelo fato de eu não ter dado importância na época e eu hoje me encontro no corpo que estou, entendeu?”

Com o tempo percebeu que o uso contínuo do medicamento era um ponto problemático, que a situação de distanciamento inicial não lhe permitia compreender: “(...) porque eu também nunca tinha acordado pra isso, eu tentava desmamar e não conseguia e voltava tudo de novo, até um dia, que eu disse: não, não é possível! E aí fui perguntar pra ela [médica], aí ela falou isso: vamos ver”. Ao tematizar a respeito da falha na busca de controle ela identificou o problema e questionou sua médica, tentando uma forma de resolvê-lo, mas o insucesso na estabilização de seu quadro, mesmo que temporariamente, obrigava Bianca a seguir às orientações de uso de medicamento: “eu ainda fico com uma grande interrogação, porque eu conheço outras pessoas que tem lúpus, e já conseguiram pelo menos parar por alguns meses e eu ainda não consegui”.

Como já sinalizado no caso de Jacira, o que estaria por detrás disso não seria apenas o uso do medicamento, mas a compreensão de sua vivência com o uso dela, aquilo que sentia, suas faltas e limitações, inclusive buscando-se fazer uma comparação com experiências de pessoas que também sentiam os problemas reais causados pela doença, mesmo com suas inúmeras diferenças. 

Algumas enfatizaram como fator negativo e desestimulante em seu tratamento a falta de atenção devida àquilo dito por elas, sendo considerado como “nada” pelo médico, tendo seu mundo da vida desvalorizado, como exemplificado por Rebeca: “o médico não apoia, não entende o que a pessoa tá passando, tá sentindo, tudo que a gente fala eles dizem que não é, que não é, que não é”. Bianca também expressou seu descontentamento quando não se dava a atenção ao que contava: “eu fico com minha cabeça baixa entristecida, porque eu não tenho o que dizer”. 

Importante salientar que da mesma maneira que o paciente traz seu mundo da vida para a consulta (limitado, negado ou negligenciado), há também várias concepções não explícitas que operam quando o médico atua profissionalmente, e ficam evidenciadas de forma especial nos casos de quebra com o padrão esperado, que são aqueles que podem suscitar uma compreensão mais elaborada acerca do paciente (SOUZA, 2004). Dentre os vários aspectos da prática médica (e a relação com o paciente) é que ela está longe de ser uma prática homogênea, resultado de mera repetição do modelo biomecânico. A medicina nunca é apenas emprego de conhecimento e técnica, havendo sempre um horizonte mais amplo cercando sua aplicação e prática. 

No que tange a aplicabilidade do conhecimento da biomedicina nesse percurso, é relevante ressaltar que o que ela tem para oferecer não é um conhecimento de corpos isolados, mas uma série de diagnósticos e intervenções terapêuticas em corpos vividos, e dentro da vida diária das pessoas. Se todas as operações médicas são intervenções na vida, então estas devem ser apreciadas em conformidade com isso. A sua ampla gama de efeitos merece uma atenção autorreflexiva (MOL; LAW, 2004).

Ao terem seu mundo vivido desacreditado, com um saber biomédico desligado de suas perspectivas existenciais, essas mulheres foram remetidas a um processo de revisão valorativa, com ação e responsabilização em relação a si mesmas e seus problemas de saúde, revelando certa compreensão e reflexão sobre sua condição. Neste contexto, essas pessoas também avaliaram os sistemas de saúde (e suas formas precárias de atendimento), procurando formas diversas em suas trajetórias para dar conta dos problemas encontrados, inclusive na relação com os médicos. 
Para lidar com os dilemas vividos, afirmando o descrédito pelo profissional de saúde, que não levava em consideração seu contexto de vida, Rebeca “botou na cabeça que não tinha nada”, mas ao mesmo tempo continuava indo às consultas e fazendo exames, cumprindo o protocolo exigido no tratamento. Neste sentido, ela também refletia a respeito das questões relacionadas à gravidade e imprevisibilidade da doença: “Tem vezes que eu fico em pânico, quando eu sinto alguma coisa mesmo, eu digo pra mim mesma que não tô sentindo, porque eu não quero chegar... Ah o tanto de pessoas que eu já vi (...) ficar muito mal por causa dessa doença”, “Não é uma doença fácil, a gente nunca sabe em que intensidade ela vai atacar, na próxima crise, a gente não sabe (...)”. De certa forma a ida às consultas é também uma busca de caminho de continuidade e de controle num momento inesperado.

O tratamento coloca em evidência um repertório que envolve a estabilização, o fechamento para alternativas, a certeza (MOL, 2002). Ao falar sobre as “políticas-do-quem” a autora aborda pontos que giram em torno da questão sobre quem ocupa ou deveria ocupar a posição de decidir o que conta como bom. Estas políticas derivam de uma denúncia do monopólio dos técnicos de saúde sobre a decisão do que é bom para o paciente e buscam garantir que este tenha direito de escolha. O problema é que se pode inferir de forma equivocada que a decisão é tomada no momento único em que médico e paciente se encontram, negligenciando uma série infinita de outros momentos e situações que configuraram as possibilidades de escolha dos atores, “a maior parte dos elementos relevantes na tomada de decisão escapam ao momento dessa decisão” (MOL, 2002, pg. 171).

Por outro lado, neste percurso de tomadas de decisão sobre tratamento o paciente não deve ser visto apenas como vítima da medicalização, algumas delas demandaram o medicamento para o controle da doença, como o exemplo da senhora que gostou da reinserção do reuquinol e, inclusive, afirmou sentir-se melhor após voltar a tomá-lo. Rebeca também solicitou novos remédios para melhorar sua condição, e como não achava respostas para seu problema, tomava remédio para dor e febre por conta própria.

Apesar de a consulta seguir um roteiro médico, nem o médico nem o paciente serão sempre os mesmos na interação, nem de forma literal e nem figurada, as experiências de ambos estarão a todo tempo sendo reconfiguradas com o passar da vida. Como a vida não segue um roteiro, nessas interações durante os encontros clínicos tanto o médico quanto o paciente vão tendo seus corpos (re)construídos, incorporando experiências antigas às interações novas, que ambos vão levar para além dos muros do ambiente de saúde (GONZÁLEZ, 2011).

Ao tomar certas decisões o caminho escolhido por essas mulheres foi eliminando certas oportunidades e apresentando outras (DEWEY, 1980), e a escolha resultante deste processo modelou ainda o “eu”, tornando-o, em certo grau, novo, ou seja, suas ações voluntárias foram também nova formação do eu, criando novos desejos e trazendo à luz novas condições que instituíam novos fins. Elas também modificaram sua percepção em relação ao tratamento, lidando com situações que contribuíram para a mudança de seu comportamento e de si mesmas. No enfrentamento para o controle do lúpus demandas e decisões diferenciadas ocorreram na vida cotidiana dessas mulheres, demonstrando modos diversos de relacionamento com a doença e tratamento. 
As variadas atuações da doença e os modos diferenciados como cada uma delas atuou em seus corpos foram levados em consideração, observando diferentes benefícios e noções do que é bom, sabendo-se que o bom é inevitavelmente múltiplo (MOL, 2002). Cada uma, a partir de sua situação específica buscou fazer ajustes no cotidiano para melhor lidar com sua doença, seja com os efeitos colaterais, com necessidade de pegar o remédio no posto de saúde, adequar-se às consultas e aos horários dos remédios para não sentir os efeitos adversos de suas crises.

As decisões se desdobraram em uma gama de efeitos diversos no contexto de tratamento. Mas, ao considerar os efeitos de suas atividades, a medicina também se confrontava com o seu próprio caráter trágico – as intervenções médicas quase nunca trazem uma pura melhoria, como também alguns infelizes ‘efeitos colaterais’; introduzindo-se, em vez disso, um deslocamento de um conjunto de tensões (MOL; LAW, 2004). 

Nas conversas incentivava-se a necessidade de autoconsciência dos diversos desdobramentos de seu tratamento, tendo uma autoconsciência tão importante quanto à intervenção em seus corpos, sendo sensíveis ao seu estado físico e enfrentando seus limites, isso era importante tanto quanto seguir as indicações dos médicos. Entretanto ser autoconsciente não acontece de forma simples, não é algo que todas as pessoas sejam capazes de fazer tão longe que não seja silenciada pela medicina. Algumas pessoas são boas nisso, outras não. Mas esta autoconsciência deveria ser usada como recurso e estendida onde fosse possível. 

No caso do lúpus, o processo de adaptação pode ocorrer não apenas levando em conta a forma como a pessoa lida com o seu adoecimento, mas também pela própria característica da doença de ser cíclica, alternando momentos de crise e de remissão, podendo levar a períodos de diminuição da carga de tensão frente à mesma (ALCÂNTARA; AGUIAR; MONTEIRO, 2011). 
Mas, de uma maneira abrangente, conviver com essa doença significa lidar com a incerteza de quando e como será a próxima crise, exigindo-se uma atenção constante com a homeostase do corpo (MATJE; TURATO, 2006). Isso foi bastante observado nas discussões sobre a avaliação de tratamento na busca de controle da doença, quando foram pesadas as consequências envolvidas nesse processo e os efeitos nos seus corpos. O quadro de incerteza e imprevisibilidade também foi compartilhado no grupo, enfatizando-se a necessidade de observarem o que sentiam no enfrentamento da doença, tentando-se melhor lidar com situações mais problemáticas em seu cotidiano.
Foi possível observar neste capítulo uma configuração complexa, seja nas exigências para efetivação de seus projetos, suas demandas e desejos, no controle da doença, levando em consideração sua relação com outros, sendo demandadas formas diversas de ação na prática cotidiana. Observamos no destaque dado à caminhada que as mulheres da LOBA queriam informar a população sobre a doença, mas antes de qualquer coisa elas queriam ter direitos e ser reconhecidas, pois destacaram que mesmo os médicos, que tinham conhecimento sobre o lúpus, não conseguiam compreender sua realidade. Desta maneira foi necessária a criação de laços entre si e de uma identidade, para a superação da invisibilidade social. 
Interessante notar como algumas questões do campo privado foram inseridas na vida pública com o intuito de ganhar mais visibilidade, demonstrando uma posição mais ativa na interação com outros na sociedade. Essa posição também foi reconhecida no processo de tratamento em diversos momentos, na medida em que existiam demandas com as quais deviam se confrontar, como as surpresas que apareciam em seus corpos e comportavam-se de forma irregular. 
Para algumas, a demanda de cálculos e intervenções para o controle da doença, indicados pelos profissionais de saúde, tiveram grande relevância, mas também se ressaltava observar o que sentiam para um melhor gerenciamento e/ou maior compreensão sobre sua doença e sua condição.
Sensibilizar outros e/ou tentar relacionar-se com estes de forma menos problemática, ao mesmo tempo em que buscavam dar continuidade as suas vidas, apesar dos diversos impactos causados pela doença, foi um dos grandes desafios contados pelas mulheres da LOBA. Detalhar sobre como as coisas aconteceram, em um contexto de experiência crônica difícil e incerta, foi uma maneira de mostrar de forma mais clara como se davam certos problemas e situações para aqueles que tinham e sentiam a doença.
CONSIDERAÇÕES FINAIS.

Ao longo da história houve avanços para responder a pergunta sobre o que é o lúpus e desvendar seus mistérios, revelando suas diversas dimensões e problemas, principalmente aqueles inerentes à imprevisibilidade de seu transcurso. Apesar dos avanços médicos, a doença ainda é pouco conhecida, causando dúvidas e/ou opiniões diferenciadas tanto para aqueles que não a conhecem quanto para aqueles que convivem com ela, mas ainda se deparam com vários limites e com a escassez de informação clara sobre ela. 

Ao abordar a experiência de lúpus na vida cotidiana, eu espero ter dado contribuições para o aumento do repertório de discussão, e que a descrição de alguns problemas possa ter ajudado a diminuir a invisibilidade da doença e aumentar o conhecimento das pessoas, ainda que de forma restrita.

Como parte deste propósito, a descrição de minha experiência revelou um pouco sobre as distintas situações as quais tive de me adaptar, tendo, por exemplo, de saber interagir com outros em um novo ambiente ambulatorial onde não gostaria de estar e refletir a respeito de um futuro para o qual eu ainda não estava preparada, produzindo em mim uma sensação de terror. O lúpus carregava (carrega) consigo o estigma de uma doença que matava (mata) rapidamente por ser difícil de controlar. 

Neste contexto inicial, a difusão de informação de que as pessoas com essa doença morriam precocemente chegou a mim de modo claro, com o tempo, entretanto, fui percebendo que cada caso é diferente, e que, mesmo doente, eu deveria dar continuidade à minha rotina, ou, melhor dizendo, recriá-la. Para conviver com a doença, exigiu-se de mim uma série de novos esquemas no cotidiano, ao mesmo tempo em que tentava entendê-la melhor e lidar com as situações mais difíceis. 

Com as mulheres da LOBA não foi diferente, em certos casos elas demonstraram viver momentos que lhes causavam dor física, angústia, tristeza, sendo necessárias formas alternativas de continuidade no cotidiano e uma interação com estruturas de relevâncias mais individuais (SCHUTZ, 2012). 

Mas, em certos momentos, alguns temas ressoavam como únicos para todas, inclusive sendo marcantes para mim, como no momento em que descreveram suas vicissitudes relacionadas à gravidez. Algumas demonstraram em suas falas que havia uma falta de habilidade de alguns médicos para lidar com a grávida lúpica e/ou aquela que planejava engravidar, gerando uma relação conflitante, com ações e circunstâncias bastante difíceis de administrar. 

A partir das situações contadas sobre gravidez eu também fui entendendo melhor as minhas próprias dificuldades e os dilemas que enfrentei. Compreendi principalmente que, tanto no meu caso quanto no das mulheres da LOBA, há certos entraves relacionados a real informação sobre como melhor lidar com mulheres com lúpus na gravidez, ou seja, as histórias delas, assim como a minha, demonstraram a falta de clareza no que se refere ao entendimento de como a mulher grávida com lúpus deve ser tratada, tanto para elas quanto para os médicos. 

De uma forma geral, as mulheres da LOBA reconheceram uma vida “cheia de limitações”. Para algumas delas, seus corpos também deixavam marcas visíveis de sua doença e/ou deficiências como falta de cabelo, que no universo feminino faz bastante diferença e mexe com a autoestima da mulher. Por isso, em certos momentos algumas se sentiram menos bela e mais envergonhada diante de outros neste contexto. 

Com o efeito corporalizado da vergonha e situação de embaraço, o uso de peruca foi uma estratégia para diminuir a tensão pelos questionamentos de outros, mas elas tiveram de buscar uma melhor aceitação de si próprias ao lidarem com as transformações de seu corpo e diminuir os efeitos negativos causados nesse processo. 

Em certos períodos foi notada uma relação de incerteza, tanto na minha fala quanto nas outras, muitas vezes oriunda da compreensão precária sobre a doença e seus sintomas, bem como seu controle. Observamos, por exemplo, que pode haver insucesso na busca de estabilização do quadro de crise apesar do tratamento, nem sempre havendo uma resposta convincente para este problema, o que pode gerar dúvidas e tensões nessa convivência a doença. 

Um ponto a ser destacado é que o seguimento à risca do que é dito pelo médico nem sempre poderá controlar a doença totalmente. Por exemplo, como descrito em meu caso, desde o começo do tratamento de lúpus os médicos me orientaram a ficar atenta, a qualquer sinal identificado como diferente eu deveria fazer exames e voltar ao consultório para ser reavaliada, tendo de aumentar a dosagem e/ou inserir novos medicamentos. Apesar do seguimento das indicações médicas, percebi que existia (existe) o problema ligado à identificação dos sinais de crise da doença, mesmo depois de anos de convivência com o lúpus é difícil determinar o ponto inicial da crise e controlar o quanto antes. E nem tudo é perceptível diretamente, algumas vezes, durante meu tratamento, o comprometimento de taxas sanguíneas foi percebido em estado avançado, em um intervalo de três meses, no meu retorno para avaliação de rotina.

O fato de que crises possam suceder sem uma causa determinada e sem sinais claros é uma das faces da doença. Há outros casos, como o de Bianca, em que o problema está ligado a falta de resposta do tratamento. Ela não conseguia deixar de usar o corticoide e este não surtia o efeito esperado. Isso foi motivo de questionamento dirigido à profissional que a acompanhava. Frente a esses casos, o grupo estimulava a tomada de decisão autônoma e a observação atenta dos efeitos dos tratamentos.

Elas compreendiam a urgência de uma melhor percepção dos médicos sobre sua situação cotidiana, pois estes tinham conhecimento especializado, mas não entendiam bem o que sentiam e viviam. Por isso, o compartilhamento de experiências alertava para uma maior atenção ao corpo, aos sinais da doença, a busca de informações com seus médicos e uma busca de sensibilização destes. 

Importante citar que, assim como outras doenças invisíveis, pelas suas falas foi observada a dificuldade da medicina em “objetivar” o sofrimento destes pacientes, como também existiram confluências e impasses práticos, científicos, morais e éticos envolvidos na compreensão desse fenômeno (OLIVEIRA, 2006).

Elas também defenderam a necessidade de uma maior mobilização para terem melhor qualidade de vida. Afirmavam que os médicos consideravam que o paciente poderia levar uma vida normal, como qualquer outra pessoa, mas a realidade era diferente e, inclusive, havia um pedido de apoio destes nas mobilizações da LOBA. 

O momento da caminhada foi uma tentativa de exposição para outros de suas maiores dificuldades, saindo da esfera privada e se inserindo no âmbito da vida pública. Neste caminho de desenvolvimento de atividades, nas duas caminhadas, elas reconheceram haver exclusão e invisibilidade, demandando a discussão de novas saídas para as situações adversas e melhor integração à sociedade. 

Com as conversas ocorridas nas reuniões e suas mobilizações elas demonstraram como eram afetadas pelo mundo da doença no seu cotidiano e a LOBA se destacou como um grupo de apoio e socialização, além de intermediadora em outras instâncias da vida social para resolução de suas questões. 

Ao se permitirem trocar experiências elas articularam compreensões diversas sobre a doença e suas dificuldades, como também reconheceram a necessidade de fortalecimento e de ajuda mútua. Por estabelecerem vínculos entre si essas mulheres encontraram novas maneiras de lidar com as situações, discutindo os problemas e elaborando saídas, a partir de cada situação biográfica. 

Podemos considerar, a partir dos casos descritos ao longo trabalho, que as experiências de enfrentamento da doença estiveram interligadas por uma linha tênue de integração, estabelecida não apenas em momentos de crise, mas a cada problema a ser enfrentado na relação com outros e consigo mesmas. Suas atividades foram transformáveis a cada demanda mais “problemática”, estabelecendo-se um processo contínuo de enfrentamento da situação, com diversos conflitos, inclusive gerados na tentativa de deixar suas histórias mais inteligíveis para outros.

No meu propósito de deixar a doença mais clara para as outras pessoas, a escrita sobre as experiências cotidianas foi uma maneira encontrada para sua objetivação. Quando escrevemos, não estamos apenas interpretando uma experiência, mas também dando nova forma (DENZIN; LINCOLN, 1998 apud RICHARDS, 2008). O que ficou evidente através da descrição da minha experiência e das mulheres do grupo é que no enfrentamento do lúpus tudo precisa ser controlado da melhor forma possível, mas no cotidiano não se sabe de fato o que esperar, pois a doença é tanto invisível quanto imprevisível. 

A doença ainda continua misteriosa em diversos aspectos, tanto para mim quanto para outros. Por isso, o espaço de discussão continuará aberto e poderá haver novas histórias a serem contadas e/ou novos olhares diante da doença, tão particulares quanto os casos observados neste trabalho. 
Contar sobre minha história e de outras pessoas com lúpus teve o objetivo de materializar algumas fontes de respostas sobre a doença, abrindo-se a possibilidade de que outros consigam compreender melhor o lúpus. Neste sentido, eu espero ter suscitado novos olhares em relação à doença, como também que a linha de entendimento sobre o lúpus seja cada vez mais expandida! Desta maneira, aqueles que não têm a doença poderão saber mais sobre ela e seus problemas.
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� A inflamação pode envolver a pele, rim, células do sangue, cérebro, vasos do coração, pulmão e sangue, entre outros problemas, havendo uma busca de controle da inflamação com o uso de medicação. 





� A história dos anticorpos antinúcleo começou com Hargraves, demonstrando na década de 1940 a presença de material nuclear fagocitado em sangue de pacientes com lúpus eritematoso sistêmico (LES). Tratava-se de anticorpos da classe IgG com reatividade contra desoxirribonucleoproteínas. Essa observação deu origem a um ensaio laboratorial altamente específico, recebendo o nome de teste das células do lúpus eritematoso (células LE) (DELLAVANCE; ANDRADE, 2007).





�Para saber mais consulte �HYPERLINK "https://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/cp_03_lupus_2012.pdf%20%20"�https://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/cp_03_lupus_2012.pdf  �


� No diagnóstico de LES são utilizados alguns critérios de seleção que foram propostos pelo Colégio Americano de Reumatologia, em 1982, e que foram revisados em 1997 (BORBA, E; et al., 2008). O diagnóstico é fundamentado quando há, pelo menos, quatro dos 11 critérios revisados: 1° - Erupção malar: Eritema fixo plano ou elevado sobre as regiões malares e dorso do nariz; 2° - Lesão discoide: Placas eritematosas com escamação aderente, comprometimento dos pelos e cicatrização com atrofia; 3° - Foto-sensibilidade: Erupção cutânea que aparece após exposição à luz solar; de acordo com a história do paciente ou observado pelo medico; 4° - Úlceras orais/ nasais: Ulceração de nasofaringe ou da boca, usualmente indolores, vista por médico; 5° - Artrite: Não erosiva, comprometendo duas ou mais articulações periféricas, caracterizadas por dor e edema ou derrame articular; 6° - Serosite: pleuris (caracterizada por história convincente de dor pleurítica, atrito auscultado pelo médico ou evidência de derrame pleural) ou pericardite (documentado por eletrocardiograma, atrito ou evidência de derrame pericárdico); 7° - Desordem renal: Proteína na urina maior do que 500mg por dia ou 3+ em exame comum; cilindros de hemácias, granulosos, tubulares ou mistos; 8° - Desordem neurológica: Convulsões ou psicose na ausência de outra causa; 9°- Desordens hematológicas: Anemia hemolítica ou leucopenia (menos de 4000 leucócitos/mm3 em duas ou mais ocasiões), ou linfopenia (menos de 1500 linfócitos/mm3 em duas ou mais ocasiões), ou plaquetopenia (menos de 100.000 plaquetas/mm3 na ausência de outra causa); 10° - Desordens imunológicas: Anti-DNA positivo ou anti-Sm ou presença de anticorpo antifosfolípide com base em: a) níveis anormais de IgG ou IgM anticardiolipina; b) teste positivo para anticoagulante lúpico; ou; c) teste falso-positivo para sífilis por, no mínimo, seis meses. 11° - Anticorpos antinucleares: titulo anormal de anticorpo antinuclear por imunofluorescencia indireta ou método equivalente, em qualquer época, e na ausência de drogas conhecidas por estarem associadas a síndrome do lúpus induzido por drogas. Tais critérios foram desenvolvidos com o objetivo de tentar uniformizar os estudos científicos da doença. Apesar disso, embora raro, é também possível que existam pacientes com lúpus que não apresentem quatro dos critérios de classificação, principalmente quando apresentam anticorpo especifico de LES (anti-DNA nativo em títulos moderados/ altos ou anti-Sm) e apenas uma manifestação clínica. Segundo o Protocolo clínico e diretrizes terapêuticas do Lúpus é fundamental para o diagnóstico de LES a realização de anamnese e exame físico completos. Alguns exames laboratoriais também podem auxiliar na detecção de alterações clínicas encontradas na doença: - hemograma completo com contagem de plaquetas; - contagem de reticulócitos; - teste de Coombs direto; - velocidade de hemossedimentação (VHS); - proteína C reativa; - eletroforese de proteínas; - aspartato-aminotransferase (AST/TGO); - alanina-aminotransferase (ALT/TGP); - fosfatase alcalina; - bilirrubinas total e frações; - desidrogenase lática (LDH); - uréia e creatinina; - eletrólitos (cálcio, fósforo, sódio, potássio e cloro); exame qualitativo de urina (EQU); - complementos (CH50, C3 e C4); - albumina; - proteinúria de 24 horas; - VDRL; - avaliação de autoanticorpos (FAN, anti-DNA nativo, anti-Sm, anticardiolipina IgG e IgM, anticoagulante lúpico, anti-La/SSB, anti-Ro/SSA e anti-RNP). Esses exames são solicitados como base na avaliação clínica de cada paciente. Nos critérios de classificação do lúpus encontram-se algumas das possíveis alterações que podem ser vistas nestes exames. Para saber mais sobre este protocolo ver: �HYPERLINK "http://www.saude.gov.br/consultapublica"�www.saude.gov.br/consultapublica�. 


� Rever nota 04.


� Disponível em: �HYPERLINK "http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2013/prt0100_07_02_2013.html"�http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2013/prt0100_07_02_2013.html� 


� �HYPERLINK "https://www.senado.gov.br/atividade/materia/getPDF.asp?t=115377&tp=1"�https://www.senado.gov.br/atividade/materia/getPDF.asp?t=115377&tp=1�


� � HYPERLINK "http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicaocompilado.htm" �http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicaocompilado.htm� 


� �HYPERLINK "http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2013/prt0100_07_02_2013.html"�http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2013/prt0100_07_02_2013.html� 





� �HYPERLINK "http://www.camara.gov.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=485247"�http://www.camara.gov.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=485247� 





� Segundo o Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas do Lúpus Eritematoso Sistêmico, esta é “uma doença autoimune sistêmica caracterizada pela produção de autoanticorpos, formação e deposição de imunocomplexos, inflamação em diversos órgãos e dano tecidual”. Destaca-se ainda a definição de suas características clínicas como “polimórficas, com uma evolução que costuma ser crônica, com períodos de exacerbação e remissão”, com �curso pode variar com sintomas constitucionais, artrite, serosite, nefrite, vasculite, miosite, manifestações mucocutâneas, hemocitopenias imunológicas, diversos quadros neuropsiquiátricos, hiperatividade reticuloendotelial e pneumonite.


� Uma das características da existência individual é a capacidade de construção de seu destino, num processo dinâmico de vir-a-ser. O indivíduo é um ser consciente, que é capaz de fazer escolhas livres, intencionais e destas resulta o sentido da sua existência. Com sua situação biográfica e seu estoque de conhecimento à mão, que são condição para o seu "como se" na projeção para o futuro, o seu caminho de existência é construído. Mas entre a antecipação do presente e o ato cumprido reside o elemento temporal "entre", que deve passar a fim de realizar o seu projeto. Falar de situação biográfica é levar em consideração que a realidade do senso comum é dada a todos nós nas formas histórico-culturais de validade universal, mas a maneira em que estas formas são traduzidas na vida individual depende da totalidade da experiência que uma pessoa acumula no curso de sua existência concreta (SCHUTZ, 1982).


� Fundação de Hematologia e Hemoterapia da Bahia.


� São usados nomes fictícios para as pessoas deste capítulo.


� � HYPERLINK "https://pt.wikipedia.org/wiki/Valeria_(Salvador)" �https://pt.wikipedia.org/wiki/Valeria_(Salvador)� 


� � HYPERLINK "https://pt.wikipedia.org/wiki/Brotas_(Salvador)" �https://pt.wikipedia.org/wiki/Brotas_(Salvador)� 


� Os nomes usados foram modificados.


� Na dinâmica estabelecida nas reuniões no período observado a fala de parentes e amigos se relacionava a questionamentos sobre procura para internamento ou vaga para atendimento ambulatorial mais rotineiro, reclamavam não haver vaga e esperavam conseguir algum tipo de encaminhamento da LOBA para facilitar o acesso ao que procuravam. 





� Sempre que fazia sua apresentação, apesar do reconhecimento de sua melhora em relação ao momento de maior crise, de mudança de atitude e busca de relacionamento com a doença, ela contava como foi vivia a tensão de não conseguir controlar a doença totalmente, apesar do apoio recebido, de estar sempre fazendo uso de corticoide há vários anos, e nunca parar de tomar o medicamento e viver sem crise. Ela revelou esse momento inicial, mais acirrado para ela, com problemas que teve de enfrentar, com a troca de experiências com outras pessoas na LOBA. Seu problema de uso constante do medicamento e controle parcial do lúpus, apesar da melhoria e diminuição dos sintomas mais difíceis, era considerado por todo o grupo como bastante intrigante, durante esses dois anos. Tratarei mais detalhadamente sobre os problemas relacionados a isso no próximo capítulo.


� Ela também teve seu nome modificado. Seu caso chamou a minha atenção tanto pelo detalhamento sobre sua condição de vida como pela sua própria dinâmica de participação desenvolvida nas reuniões da LOBA, juntamente com seu filho especial. Em uma de nossas conversas informais ela contou como é difícil lidar com ele, “a adolescência é complicada para uma pessoa normal, imagina pra uma pessoa que é autista, que tem retardo e que é hiperativo, ele ainda tem TOC [transtorno obsessivo compulsivo].” Continuou dizendo: “e então quando uma pessoa faz alguma coisa na frente dele, ele quer que repita, e repita, e repita, e repita, e repita, e repita, e repita e isso me tira a paciência”. Além de seus problemas relacionados ao lúpus no seu dia a dia, ela se sentia desgastada com os problemas do filho: “é difícil lidar com ele uma pessoa que não sente nada, imagine uma pessoa que sente dor, que sente cansaço, não é fácil não! Hoje eu já não tenho mais paciência de repetir, repetir, repetir, repetir, repetir e repetir, tem horas que às vezes parece que meu sangue tá fervendo por dentro”. A insistência em repetir o mesmo movimento também se deu comigo, quando fiz um gesto, passando a mão nos cabelos, ele pediu que repetisse várias vezes: “pegue!”. Percebi certo constrangimento dela, pela insistência de seu filho para que repetisse o movimento, segurando minha mão e colocando-a em direção à cabeça. Tentei tranquilizá-la e respondi: “tem problema não, você quer que eu repita, quer que eu pegue no meu cabelo? Aqui. Pronto”. Nas reuniões ela tentava participar, mas, ao mesmo tempo, cuidava de seu filho com paciência, suprindo suas solicitações, às vezes ele levantava e andava de um lado para o outro, várias vezes, e ela o acompanhava. Outras vezes ele jogava no celular e repetia o mesmo jogo, todas as vezes que o jogo acabava ele dizia: “bote!” E ela, prontamente, colocava o jogo, deixando-o mais calmo e assim podia ouvir melhor e também falar, interagir com o grupo. Houve um único dia em que presenciei seu filho bastante inquieto, Rebeca ficou por uma hora na reunião e logo teve de se retirar, pediu licença ao grupo e foi embora, mas na maioria das reuniões ela participava, ouvia, falava e trocava experiências de sua vida, assim como os demais. 


� Fundação de Hematologia e Hemoterapia da Bahia.


� Ambulatório Docente-Assistencial da Escola Baiana de Medicina.


� Superintendência de Trânsito e Transporte de Salvador.


� Essa categoria “luta por reconhecimento” tem sido reatualizada no debate filosófico e das ciências sociais para explicar as origens dos conflitos sociais, tratando ainda de questões como redistribuição igualitária e representação política, por autores como Charles Taylor, Axel Honneth e Nancy Fraser, que oferecem maiores indicações para o aprofundamento do assunto relacionado à política. 





� O exame chamado FAN, sigla para fator antinuclear, é um teste habitualmente solicitado para os pacientes que estão com suspeita de uma doença autoimune. Disponível em: � HYPERLINK "http://www.mdsaude.com/2009/05/o-que-e-o-fan-fator-antinuclear.html" �http://www.mdsaude.com/2009/05/o-que-e-o-fan-fator-antinuclear.html�.


� Anti-Ro, é um � HYPERLINK "http://pt.wikipedia.org/wiki/Autoanticorpo" \o "Autoanticorpo" �autoanticorpo� que pode ser encontrado em pessoas portadoras de algumas doenças como � HYPERLINK "http://pt.wikipedia.org/wiki/S%C3%ADndrome_de_Sj%C3%B6gren" \o "Síndrome de Sjögren" �síndrome de Sjögren�, � HYPERLINK "http://pt.wikipedia.org/wiki/L%C3%BApus_eritematoso_sist%C3%AAmico" \o "Lúpus eritematoso sistêmico" �lúpus eritematoso sistêmico�, � HYPERLINK "http://pt.wikipedia.org/wiki/Artrite_reumatoide" \o "Artrite reumatoide" �artrite reumatoide�, dentre outras. Disponível em: � HYPERLINK "http://www.wikipedia.com.br" �www.wikipedia.com.br�. 





� Disponível em: � HYPERLINK "https://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/cp_03_lupus_2012.pdf%20Acessado%20em%2018.09.12" �https//portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/cp_03_lupus_2012.pdf �.


�� HYPERLINK "http://www.reumatologia.com.br/index.asp?Perfil=&Menu=DoencasOrientacoes&Pagina=reumatologia/in_doencas_e_orientacoes_resultados.asp" �http://www.reumatologia.com.br/index.asp?Perfil=&Menu=DoencasOrientacoes&Pagina=reumatologia/in_doencas_e_orientacoes_resultados.asp� 








