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Resumo

Realizamos um estudo qualitativo desenvolvido em dois grandes
hospitais gerais da capital alagoana, no periodo de janeiro a julho
de 2011, objetivando analisar as pacientes com ldpus atendidas
ambulatorialmente quanto aos seus conhecimentos sobre a doenga,
o impacto desta no seu dia a dia e as suas relagdes familiares apds o
diagndstico. Foram entrevistadas 12 pacientes, todas do sexo feminino,
com idade entre 16 e 55 anos. Usamos um roteiro de entrevista aberta,
seguindo roteiro previamente elaborado. As entrevistas foram gravadas
e transcritas na {ntegra para apreciagdo manual embasada na anilise
de conteddo temdtico. Os resultados mostraram que o ldpus ¢ uma
doenga impactante para suas portadoras e familiares, mas que nem
sempre é vista de modo completamente negativo. O conhecimento estd
relacionado ao nivel educacional, e suas relagoes familiares favorecem o
bom progndstico da doenga.

Palavras-chave: Lipus. Relagoes familiares.

Abstract

A qualitative study was conducted in two outstanding general hospitals
in the capital of Alagoas during the period January to July 2011. The
study aimed to listen to the SLE (systemic lupus erythematosus) patients
attending ambulatory care facilities about their knowledge of the disease,
its day-to-day impact on familial relationships after the diagnosis. Twelve
female patients were interviewed and their ages ranged from 16 to 55
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years of age. An open interview was used in agreement with a script
previously elaborated. All interviews were recorded and transcribed for
manual analysis based on thematic content analysis. The results showed
that lupus is a powerful disease for their patients and familiars; however,
the disease is not always seen in a fully negative way. The knowledge is
related to the educational level and their familial relationships which
promote a good prognosis of the disease.

Keywords: Lupus. Familial relationships.

Resumen

Fue realizado una estudio cualitativo en dos grandes hospitales clinicos de
Macei6, capital de Alagoas, entre los meses de enero y julio de 2011, con
el objetivo de analizar a las enfermas de lupus asistidas ambulatoriamente
seglin  sus conocimientos sobre la enfermedad, el impacto de esta
condicién en su cotidiano y cémo quedan las relaciones familiares tras el
diagndstico. Se entrevisté a 12 enfermas, todas mujeres, con edad entre
16 y 55 afios. Fue utilizado un guién de entrevista abierto, siguiendo
un guién anteriormente elaborado. Las entrevistas fueron grabadas y
transcritas integralmente para su andlisis manual con base en el andlisis
de contenido temdtico. Los resultados han demostrado que el lupus es
una enfermedad que tiene un considerable impacto y afecta la vida de
los que la padecen y de sus familiares, pero que no siempre se ve de una
manera por completo negativa. El conocimiento sobre la enfermedad
estd relacionado con la escolaridad, y las relaciones familiares favorecen
el buen pronéstico de la enfermedad.

Palabras clave: Lupus. Relaciones familiares.

Introdugao

ldpus eritematoso sistémico ¢ uma doen¢a inflamatéria crénica,

multissistémica, de causa desconhecida e de natureza autoimune (Borba

et al., 2008). Essa patologia ¢ conhecida como a “doenga de mil faces”,
exatamente pelo fato de existirem indmeros e diversos sintomas que podem
variar de pessoa para pessoa (Martins, 2005). O doente com lipus tem diversas
complicacbes em nivel bioldgico, cognitivo, social e psicolégico (Aradjo &
Traverso-Yépez, 2007); apresentando evolugdo cronica caracterizada por periodos
de remissoes e de atividade, como lesdes de pele, dores articulares (Bittencourt,
Beserra, Nébrega, 2008) e problemas psicossociais, dentre os quais se salientam a
repercussao psicoldgica, o peso fisico da doenga e da sua potencial gravidade, e o
impacto nas tarefas do dia a dia (Aradjo & Traverso-Yépez, 2007).
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Para pacientes portadores de uma doenga cronica, nos primeiros instantes,
a descoberta de uma nova doenga para suas vidas representa algo nebuloso,
sem uma identidade reconhecivel e, assim, um fenémeno ao qual nio se
sabe exatamente que grau de importincia deveria ter sido dado (Mattje &
Turato, 2006). Para os pacientes portadores de ldpus, na maioria das vezes,
isso acontece devido ao fato de esta ser uma doenca que, sendo relativamente
rara na populagdo, sua representagiao nao habita o imagindrio social (Mattje
& Turato, 20006).

Existem distingdes na forma como as pessoas lidam com a doenga
crénica e com a interpretagao dos sintomas; sendo que alguns dos fatores
apontados como influenciadores sio personalidade, grau de maturidade,
género, cultura, aspectos sociais e emocionais (Aradjo, 2004). No caso de uma
doenga cronica, percebe-se que cada pessoa processa os diversos significados
com base nas relagdes sociais no contexto em que estd inserida, na sua histdria
de vida e nas suas experiéncias (Aradjo & Traverso-Yépez, 2007).

A doenga crdnica, seja ela qual for, na maioria dos casos, exige
alteragbes no estilo de vida da pessoa, visando a minimizar os sintomas e
(ou) manter a doenga relativamente controlada (Aradjo, 2004). As limitagoes
significativas que afetavam o relacionamento das pacientes lipicas com seus
companheiros e familiares, de acordo com estudo realizado com 79 mulheres
em Campo Grande, Mato Grosso do Sul, inclufam dor, fadiga, estresse,
diminui¢ao da autoestima, alteragio da autoimagem, diminui¢ao da libido,
incapacidade fisica, uso de medicamentos, necessidade de apoio de outras
pessoas e dificuldades financeiras (Ayache & Costa, 2005).

O isolamento social da familia em que um dos membros é portador de
doenga cronica é um acontecimento frequente, que pode deixar o doente mais
vulnergvel a transtornos emocionais (Castro & Piccinini, 2002). E, portanto,
de extrema relevancia os vinculos sociais na vida do portador, bem como
o tipo e a qualidade das relagdes que os configuram (Andrade & Vaistman,
2002). No lupus, assim como em qualquer outra doenga cronica, a doenga
de uma pessoa ¢ a de sua familia, sendo os lagos de afetividade que marcam
a estrutura familiar os responsdveis pelo envolvimento de todos os entes no
enfrentamento dessa situacao (Silva et al., 2002).

Por ser o ldpus um sério problema de satide, com abrangéncia muito maior
que apenas o Ambito bioldgico, as pesquisas qualitativas devem ser consideradas
como mais uma fonte de informacio e de pesquisa. O objetivo deste estudo,
portanto, foi analisar as pacientes lupicas atendidas ambulatorialmente em
dois grandes hospitais gerais da capital alagoana, quanto ao conhecimento
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delas acerca da doencga, do impacto desta no seu dia a dia e das relagoes
familiares apés o diagndstico.

Métodos

Este estudo foi realizado em dois grandes hospitais gerais da capital
alagoana, no periododejaneiroajulhode2011. Oshospitais foram escolhidos
por serem grandes centros de atendimento a satide e por terem ambulatérios
especificos de reumatologia. Um deles, o Hospital Universitdrio Professor
Alberto Antunes, é ainda uma institui¢ao federal publica que desenvolve
um grupo de apoio a pacientes portadores de lipus, facilitando, pois, o
contato com pacientes portadores da patologia em questao neste estudo.

A pesquisa foi realizada com 12 pacientes, todas do sexo feminino,
com idade variando de 16 a 55 anos e com média de idade de 33,82
(£13,74) anos. Todas eram portadoras de lipus e eram acompanhadas em
ambulatdrio nas institui¢des selecionadas, tendo condi¢bes de comunicagao
e de entendimento dos instrumentos da pesquisa. A maior parte (73,7%) das
pacientes era proveniente da classe socioeconémica C e, quanto a profissao
exercida, 36,8% delas eram estudantes e 26,3% donas de casa; as demais se
distribuiram entre aposentadas, desempregadas, agricultoras, funciondrias
publicas e domésticas.

A sele¢ao da amostra foi feita a partir do acesso as fichas de atendimento
dos pacientes nos hospitais selecionados, sendo que apenas 12 dos pacientes
consultados tiveram disponibilidade de participar da pesquisa. A totalidade
das pacientes foi do sexo feminino, reafirmando que o acometimento dessa
doenga ocorre predominantemente nesse sexo.

Os instrumentos utilizados para a coleta dos dados foram um questiondrio
socioecondmico para critérios de classificagio econdmica do Brasil,
estabelecido pela Associagio Nacional de Empresas de Pesquisa (ANEP)
e composto por quesitos relacionados a posses e grau de escolaridade do
chefe familiar; e uma entrevista com roteiro composto por perguntas
abertas, elaborado por nés, pesquisadoras, apds revisao de literatura e apds
resultados obtidos em outras pesquisas sobre o lipus, realizadas por nds
em Alagoas (Silva ez al., 2010). As perguntas foram elaboradas de forma
a permitir que as pacientes pudessem falar 2 vontade, sem se deter apenas
aos questionamentos estabelecidos. Também as questdes foram expostas de
forma clara, de ficil entendimento e de modo que abrangessem os pontos
que a pesquisa se propunha a estudar. Buscando, assim, entrosamento
pesquisadoras-pesquisadas de forma imparcial, permitindo liberdade de
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opinido das pesquisadas sem induzir respostas e nem questionar valores,
visando a ndo interferir nos resultados obtidos nesta pesquisa, que sempre
objetivaram retratar, da maneira mais fidedigna possivel, os pensamentos, as
dificuldades e as apreensoes das pacientes entrevistadas.

Coletamos os dados nos locais mais convenientes as pacientes, sendo as
entrevistas realizadas no intercurso anterior ou posterior as suas consultas
médicas, em seus locais de trabalho ou residéncia. As perguntas foram
elaboradas de modo que pudéssemos ter compreensio da maneira como
essas pacientes enxergam ¢ entendem a sua doenga, e de que maneira o
fato de ser portadora de lipus influenciou em seus contextos de vida. As
entrevistas foram gravadas e transcritas na integra; sendo depois analisadas
manualmente, considerando a teoria de anilise de conteddo de Laurence
Bardin (1979), que nos permite agrupar o contetido em grupos de elementos
com caracteres comuns entre si, podendo dar a esse agrupamento um titulo
genérico.

Apés vdrias leituras e andlise das respostas obtidas, nds as classificamos em
trés categorias, de acordo com a temdtica do assunto abordado. Verificando
as similitudes e diferengas encontradas, chegamos, entdo, as seguintes
categorias: visao do ldpus; impacto da doenga; ldpus e contexto familiar.
Para tanto, tomamos como parimetros aspectos amplos, que foram do
conhecimento dessas pacientes sobre sua doenca até as repercussoes desta
em suas relagbes sociais e familiares.

Os resultados sio apresentados com nomes ficticios, para melhor
entendimento e preservagio do sigilo ético da identidade das pacientes
entrevistadas.

O estudo foi desenvolvido apés a aprovagio no Comité de Etica e
Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Alagoas (UFAL), com parecer
n° 010963/2010-42, de 8 de outubro de 2010.

Resultados

As pacientes, ao serem indagadas sobre sua doenga, fizeram uma pequena
descri¢ao do que era o ldpus e dos seus conhecimentos acerca da patologia.
Com base nessas respostas, reunimos as informagoes semelhantes e chegamos
a categoria denominada “visao do ldpus”.

Visao do ldpus

Apés aandlise dos resultados obtidos, foi possivel discernir que é consenso,
entre as entrevistadas desta amostra, que o ldpus é entendido como uma

34 Psicologia em Revista, Belo Horizonte, v. 19, n. 1, p. 30-42, abr. 2013



Lupus: efeitos nos cuidados de si e nas relagoes familiares

doenga que causa repercussdes gerais em suas vidas, tais como problemas
fisicos, impacto nas relagdes sociais e familiares, e distirbios psicolégicos.

Percebemos que a amostra pode ser dividida em duas metades: aquela que
compreende a causa de sua doenga; e outra que nao compreende esse processo,
mesmo que também sofra e perceba as consequéncias dele.

O grupo de mulheres que compreende o seu problema de satde é
formado por 33,3%, o que representa pequena parcela de nossa amostra.
Constatamos, portanto, que a maioria da nossa amostra ignora o fator causal
da doenga, restringindo seu conhecimento aos fatores desencadeantes e as
suas repercussdes, como podemos constatar com as falas: “Eu entendo muito
pouco, sabe? As pessoas perguntam, eu nio sei nem explicar o que ela é, o que
ela significa... eu diria que é um problema no sangue, que nio pode pegar sol”
(Maria, 25 anos). “Bem, é uma doen¢a que tem as lesoes, as dores articulares, nio
pode ficar exposto ao sol, tem que ficar sempre usando protetor” (Joana, 25 anos).

As pacientes que tinham um maior conhecimento acerca da doenga
descreveram as desordens imunoldgicas, assim como possiveis repercussoes
sistémicas desta: “Bem, eu sei que é uma doenga autoimune, que nio tem cura,
mas tem tratamento, e o tratamento de hoje evoluiu bastante, e eu posso ter vida
normal” (Paula, 16 anos). “Sei que é uma doenga autoimune, crénica, e que
todos os sintomas, como a queda de cabelo, as dores, sdo resultado da manifestacio
do lipus” (Fabricia, 23 anos). “Que é uma doenga autoimune, que o organismo
fica sem defesa e que produz anticorpos um contra o outro” (Silvia, 55 anos).

Observamos que a idade nao ¢ fator relevante em conhecer ou nio a
doenga, uma vez que encontramos o conhecimento em vdrias faixas etdrias.

Algumas pacientes, ao descreverem seu entendimento sobre a doenga,
deixaram ainda transparecer as implicagoes psicoldgicas dela, como a angustia
e o medo, emogdes e sentimentos muitas vezes companheiros dos danos
fisicos. Identificamos, também em suas falas, a preocupagao com sua aceitagio
perante a sociedade: “Eu acho que é uma doenga que veio atrapalhar minha vida,
uma doenga imunoldgica que ataca qualquer sistema do organismo” (Cristiane,
35 anos). “Eu entendo ser uma doenga muito perigosa, que deixa a gente muito
constrangida. E eu gostaria muito que eu ficasse curada disso. Realmente eu acho
triste” (Tereza, 54 anos).

Impacto da doenga

Diante da indagagio sobre as restri¢des impostas pelo ldpus no seu
cotidiano, a maioria das pacientes que afirmaram ter sofrido o impacto
da patologia reclamaram da impossibilidade de exposi¢ao ao sol e das
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dores articulares, imposi¢does que perpassam também as atividades didrias
rotineiras: “Sair no sol. Quando levo muito sol, fico com a pele cocando e muita
dor nos ossos. Pegar em peso eu ndo posso. Tomar coisa gelada eu também nio posso

que fico logo gripada” (Fétima, 50 anos).

Tereza, 54 anos, que era cozinheira hd muitos anos e adorava sair pra se
divertir, afirmou: “Porque, depois dessa doenga, eu fiquei com os problemas mais
dos meus ossos, nio pude trabalhar mais. Eu achei ruim. Néo saio de casa, nio
tenho mais contato com os meus colegas como eu tinha. Fico mais reservada em casa
por causa disso”.

Limitagbes que encontramos também nas afirma¢oes de Maria, uma jovem
mulher de 25 anos que jogava futebol com as amigas nos finais de semana: A4/
Nao tem como pegar sol, ir pra praia, né? Jogar bola como eu jogava, e nio jogo
mais... s¢”. E em Silvia, 55 anos: s limitagoes sio o sol, porque eu tenho que ter
cuidado com a pele e usar protetor, e evitar entrar em contato com pessoas gripadas’.
“Nao posso andar muito, nio posso completar as atividades didrias de casa e nio

consigo pegar dnibus” (Cristiane, 35 anos).

Algumas pacientes também relataram queixas relacionadas a restrigoes
alimentares, além de evidenciarem o estigma que as manchas na pele provocam
nos portadores dessa patologia: “Nio tenho muitas, a nio ser de alguns tipos de
comida e nio poder pegar sol” (Juliana, 15 anos). “Bem, eu gostava muito de ir
a praia com os meus familiares e, hoje em dia, eu fico me prendendo pra sair, nio
tenho vontade de sair porque eu tenho vergonha das manchas que eu tenho no corpo,
de nio poder colocar um biquini” (Joana, 25 anos).

Em contrapartida, houve mulheres que afirmaram nio existir qualquer
mudanga em seu cotidiano e executam suas atividades didrias normalmente:
“Nenhuma. Tento sempre fazer as minbas atividades didrias levando a vida
normalmente” (Fabricia, 23 anos). “Nao, eu faco tudo” (Gléria, 41 anos). “Nio
existe, até agora ndo. Eu trabalho, vou para academia, faco faculdade & noite e a
doenca nio me afeta em nada” (Maria, 25 anos).

Os problemas fisicos identificados pelas pacientes do estudo foram os
mais diversos, sendo que a presenca de dor, muitas vezes com repercussdes
incapacitantes, foi o ponto mais relevante dentre os discursos: “Sd as minhas
articulagoes mesmo que eu tinha muita dor e fiquei sem andar. Mas depois tudo
voltou ao normal” (Paula, 16 anos). “Dores nas articulacoes, manchas na pele,
engordar e emagrecer sempre quando a doenga estd em manifestagio, por isso que
tenho um guarda-roupa que vai do 38 ao 427 (Fabricia, 23 anos). “Sd as dores
mesmo, mas que ndo sio tdo intensas do que antes de eu comegar o tratamento”
(Joana, 25 anos). “Dores nas articulacoes, mas nido as sinto mais ultimamente.
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Nio tive nenhuma deformagio no meu corpo” (Juliana, 15 anos). “Porque eu era
costureira e, quando eu comegava a trabalhar na mdquina, os meus pés ficaram
inchados e vermelho (sic), muito vermelho. Doia muito. Depois foi os ossos que
comegaram a doer, ai eu descobri que tinha sido a doen¢a” (Tereza, 54 anos).

Apesar deadorsero ponto crucial, os problemas fisicos resultantes da patologia
tiveram abrangéncia bem mais grave em algumas pacientes: “Pericardite, figado
cresceu, pressdo alta, dores articulares, psicose hipica e esterilidade” (Patricia, 35
anos). “Sd as convulsoes, no inicio eu tive dor articular, mas agora sé as convulsoes”

(Silvia, 55 anos).

Lipus e contexto familiar

Acerca das indagagdes sobre como seus familiares lidam com a patologia, a
maioria das pacientes entrevistadas afirmou que hd uma consciéncia de que a
doenga existe e de que eles agem normalmente, cuidando e apoiando no que
lhes é possivel: “Normal, todo mundo me trata normal” (Paula, 16 anos). “Eles
acham normal, né?! Nio podem fazer nada. S6 que eu tenho que me tratar. Se
eles pudessem, jd tinham feito alguma coisa” (Tereza, 54 anos). “Eles me apoiam
e cuidam de mim” (Patricia, 35 anos). “Sé os meus filhos sabem da minha doen¢a
e eles me apoiam muito e se preocupam comigo, cuidam muito bem de mim”
(Gléria, 41 anos). “Normal, eles me tratam como uma pessoa normal, eles nunca
tiveram preconceito ndo” (Silvia, 55 anos). ‘Ajudam muito, sido muito conscientes”
(Cristiane, 35 anos).

Quando perguntamos de que forma o ldpus afetou o relacionamento delas
com seus familiares, todas afirmaram que nao houve nenhum impacto negativo
e que a presenca da doenga s6 fez melhorar o cuidado com elas; assim como
promoveu uma maior proximidade entre todos, estreitando os lagos familiares:
Aumentou muito mais o apoio. Se eu jd tinha um apoio, dobrou. Foi muito mais
apoio devido a saberem o que é a doen¢a” (Fitima, 50 anos). “Fez eu ter mais
aproximagdo com minha familia, com meus pais, dar mais valor a eles” (Paula,
16 anos). Aumentou o apoio e o cuidado. Meus filhos nio querem que eu saia de
casa pra nada na parte do dia. Pedem que eu use o protetor diariamente, trés vezes
ao dia, como a médica mandou. Tem que tomar o medicamento correto” (Tereza,
54 anos). “Ndo, na verdade os meus familiares passaram a me apoiar mais ainda
depois da doenga” (Silvia, 55 anos). “Fez aumentar o cuidado, a preocupacio que
jd existia” (Fabricia, 23 anos).

Discussao

Sendo o lupus uma doenca complexa, rara, de causa desconhecida e de
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etiologia ainda ndo totalmente esclarecida (Borba ez a/., 2008), podemos
compreender o motivo por que parte das pacientes entrevistadas nao
compreendem a sua doenga. Observa-se esse desconhecimento mesmo entre
os profissionais de sadde, principalmente em determinadas especialidades
pouco vinculadas ao tema ou 2 especialidade da reumatologia. A literatura
aponta que ela é ainda uma patologia de dificil diagnédstico e que demanda
uma atengao especial.

Neste estudo, podemos ver a angustia inerente a falta de conhecimento
sobre a patologia, como na fala de Cristiane, no dia 2 de junho de 2011:
“Eu entendo muito pouco, sabe? As pessoas perguntam, eu nio sei nem explicar
0 que ela é, o que ela significa... Eu diria que é um problema no sangue, que
ndo pode pegar sol”. Observamos certa angustia, sendo esta resultado da falta
de conhecimento que, muitas vezes, toma propor¢des muito maiores do
que a doenga pode trazer, o que provoca isolamento social e uma imagem
errbnea da doenca.

2

E importante que os profissionais de sadde orientem os seus
pacientes, j4 que sio a fonte mais segura e de mais ficil acesso para
informd-los; podendo, por meio de um didlogo elucidativo, modificar o
curso e o impacto que a doenca trard para seus portadores. No ldpus, em
especial, esses profissionais devem enfatizar que viver com essa patologia
significa aprender acerca da doenga para poder conhecé-la e, a partir disso,
reconhecer seus processos de remissoes e de exacerbagoes (Seabra et al.,

2009).

Pacientes conscientes, tais como a parcela que encontramos neste estudo,
s30 capazes tanto de aderir com mais afinco ao tratamento estabelecido
como de lidar com as repercussoes da doenga em seu corpo e em sua vida.
Na fala de Paula, de apenas 16 anos, podemos sentir que hd seguranga, pois,
apesar de saber que sua doenga nio tem cura, ela afirma ter conhecimento
do tratamento e de que pode ter vida uma normal: “Bem, eu sei que é uma
doenga autoimune que nio tem cura, mas tem tratamento, e o tratamento de
hoje evoluiu bastante, e eu posso ter vida normal”.

No ldpus, as dores nas juntas e nos musculos ocorrem em 90%
dos casos, podendo estes serem gravemente danificados pela doenga, o que
resulta em fraqueza e perda da resisténcia (Aradjo & Traverso-Yépez, 2007).
A totalidade das pacientes reclamou de dor nesses sistemas, sendo que
algumas relataram as repercussoes dessas dores nas suas atividades didrias,
como na fala de Tereza, de 54 anos, que deixou sua profissio: “Quando eu
comegava a trabalhar na mdquina, os meus pés ficaram inchados e vermelho,
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muito vermelho. Doia muito. Depois foi os ossos que comecaram a doer, ai eu
descobri que tinha sido a doenga’.

A patologia lipica também pode atingir todas as partes do coragio e do
sistema nervoso central, com 75% de envolvimento, gerando convulsdes,
perda de sensibilidade, depressao e psicose (Chartash, 2001; Hanly, 1991).
Esses sintomas foram relatados por duas pacientes, Cristiane e Silvia, de
35 e 55 anos respectivamente: “Pericardite, figado cresceu, pressao alta, dores
articulares, psicose lipica e esterilidade”; “Sé as convulsoes, no inicio eu tive
dor articular, mas agora sé as convulsoes”.

A percepgao subjetiva de bem-estar social e de qualidade de vida
dos pacientes com ldpus, além de ser condicionada pelo peso fisico da
doenga e também pela sua potencial gravidade, ¢ também suscetivel de ser
altamente influenciada por varidveis psicossociais (Martins, 2005). Maria,
de 25 anos, ao descrever as limitagdes impostas pela doenga e os problemas
fisicos, também deixou transparecer sua vergonha e o estigma que a doenga
tem: “Bem, eu gostava muito de ir a praia com os meus familiares e, hoje
em dia, eu fico me prendendo pra sair, ndo tenho vontade de sair porque eu
tenho vergonha das manchas que eu tenho no corpo, de nio poder colocar um
biquini”.

Maceid, cidade em que realizamos a pesquisa, estd localizada no nordeste
brasileiro e é uma cidade ensolarada e famosa por suas praias. Tal fato nos
faz refletir sobre as consequéncias da doenga para essas mulheres, quando
ouvimos de Silvia em sua fala: s limitagoes sdo o sol porque eu tenho que ter
cuidado com a pele e usar protetor’.

A percep¢iao da doenga e o seu enfrentamento estao relacionados ao
conteudo interno de cada uma, como podemos observar nas falas daquelas
que afirmaram nio existir qualquer mudanca em seu cotidiano, excetuando
suas atividades didrias normalmente; como nos relatos de Fabricia, de 23
anos, e de Gléria, de 41 anos. Diante dessas repercussoes psicoldgicas,
o apoio familiar constitui-se no cerne para uma vida mais tranquila e
centrada. A familia deve estar sempre informada acerca do que é a doenga,
de sua evolu¢ao e de seus riscos (Aratjo, 2004), podendo, desse modo,
atuar como amenizadora dos efeitos patogénicos do estresse no organismo

e incrementar a capacidade dos pacientes de lidarem com situag¢oes dificeis
(Andrade & Vaistman, 2002).

As pacientes descreveram o apoio e o cuidado familiar, sendo esse o
ponto principal que modificou os lagos familiares, em que a familia é vista
como um bergo de protegido e de alicerce para enfrentar todas as implicagoes
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oriundas da patologia, como afirmou Fdtima, de 50 anos: “Aumenton muito
mais o apoio. Se eu jd tinha um apoio, dobrou. Foi muito mais apoio devido
a saberem o que ¢ a doenga”. Servindo também como valorizagao do outro,
por meio da percep¢io do apoio recebido, como afirma Paula, de 16 anos,
sobre seus pais: “Fez eu ter mais aproximagio com minha familia, com meus
pais, dar mais valor a eles”.

Sintese conclusiva

Este estudo nos fez refletir sobre o ldpus e suas particularidades, sendo
esta uma doenga que causa impacto para os seus portadores e para seus
familiares, interferindo em seu dia a dia, mas que nem sempre ¢ vista de
modo completamente negativo.

O apoio social e familiar é um suporte para lidar com a doenga, um
estimulo para o autocuidado e até mesmo para uma maior adesio ao
tratamento instituido, o que mostra a doenga estreitando lagos familiares.

O desconhecimento, por parte das pacientes, sobre as caracteristicas
médicas de sua doenga, assim como sobre as complicagdes e as repercussoes
desta no A4mbito biopsicossocial demonstra uma precariedade da
assisténcia a satide, no s6 na transmissao de informagdes como no préprio
conhecimento cientifico a respeito da patologia.

Tal fato mostra a necessidade de maior divulgag¢ao das caracteristicas da
doenga e de formacio de equipes multiprofissionais com mais capacidade
em lidar com pessoas acometidas pelo lipus, ajudando na luta desses
pacientes, tanto com os sintomas fisicos como psicolégicos. Faz-se
necessdria também a divulgagio de esclarecimentos acerca da doenga para a
populagao em geral, possibilitando um diagndstico precoce e uma atengio
especial a qualidade de vida de seus portadores.

Outros estudos qualitativos seriam de grande importincia ao serem
abordadas outras questdes relativas as impressdes e sensagdes desses
pacientes, com o objetivo de continuar a ampliar o suporte oferecido a eles.
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