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Resumo

Saldanha, Alyne Alves. Nunes, Nilza Rogéria de Andrade. Ser mulher,
gestante e ter lGpus: experiéncias vividas. Rio de Janeiro, 2021. 115p.
Dissertacdo de Mestrado - Departamento de Servico Social, Pontificia
Universidade Catolica do Rio de Janeiro.

O presente trabalho tem como objetivo de analisar de que forma o lGpus
interfere na experiéncia de gravidez dessas mulheres. O mesmo € classificado como
uma doenga cronica multissistémica de natureza autoimune conhecida pela sua
imprevisibilidade, apresentando periodos de remissdes e recaidas. A gestacdo para
mulheres com lUpus é considerada como de alto risco e necessitam de um
planejamento sistematico, pois estas podem apresentar recorrentes abortos e a
ativacdo da doenca durante o periodo gestacional. Ao discutirmos sobre gestantes
com lupus, iremos dar énfase as suas experiéncias em relacdo a patologia, a saude
sexual e reprodutiva, e a maternidade, onde estas sdo perpassadas pelas relacfes
familiares. Nessa perspectiva configuram-se como objetivos especificos deste
trabalho: 1) Discutir os sentidos da maternidade para mulheres gestantes com
doenca autoimune convivendo com lupus; 2) Verificar como as relacdes familiares
se expressam no que se refere ao cuidado e apoio de mulheres com ltpus; 3) Discutir
como as gestantes com lupus convivem com sua patologia. O percurso
metodoldgico deste trabalho buscou compreender sob essas perspectivas o
cotidiano de cinco mulheres na vivéncia desse cenario. Como procedimentos de
investigacdo, utilizamos entrevistas semiestruturadas que foram realizadas
individualmente por meio de plataforma virtual. Os resultados apontam para a
importancia das relaces familiares quando dissertamos sobre gestantes e lUpus.
Ademais, pensarmos o0 medo existente em relacéo aos desdobramentos da gestacao
e a maternidade, e também a relevancia das associagdes e grupos de mulheres que
convivem com lGpus para a convivéncia com a patologia. Destacamos a
imprescindibilidade do planejamento e execucao de politicas publicas e a ampliacéo

dos estudos sobre o Ipus.

Palavras-chave

LUpus; gestantes com lapus; maternidade; doengas cronicas.
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Abstract

Saldanha, Alyne Alves. Nunes, Nilza Rogéria de Andrade (Advisor). Being
a woman, pregnant woman and having lupus: lived experiences. Rio de
Janeiro, 2021. 115p. Dissertacdo de Mestrado - Departamento de Servico
Social, Pontificia Universidade Catolica do Rio de Janeiro.

The present work aims to analyze how lupus interferes in the pregnancy
experience of these women. It is classified as a chronic multisystem disease of an
autoimmune nature known for its unpredictability, periods of remissions and
relapses. Pregnancy for women with lupus is considered to be at high risk and
elements of systematic planning, as they may present with recurrent abortions and
the activation of the disease during the gestational period. When discussing
pregnant women with lupus, we will emphasize how their experiences in relation to
pathology, sexual and reproductive health, and motherhood, where these are
permeated by family relationships. In this perspective, the specific objectives of this
work are configured: 1) Discuss the meanings of motherhood for pregnant women
with autoimmune disease living with lupus; 2) Check how family relationships are
expressed in terms of the care and support of women with lupus; 3) Discuss how
pregnant women with lupus live with their pathology. The methodological path of
this work sought to understand these perspectives in the daily lives of five women
in the experience of this scenario. As investigation procedures, we use semi-
structured changes that were carried out through a virtual platform. The results point
to the importance of family relationships when we talk about pregnant women and
lupus. In addition, we think about the existing fear in relation to the consequences
of pregnancy and motherhood, and also the descent of women and groups of women
who live with lupus to live with the pathology. We highlight the indispensability of

planning and implementing public policies and the expansion of studies on lupus.

Keywords

Lupus; pregnant women with lupus; maternity; chronic diseases.
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Eu falo que portadora de IGpus tem historia para contar! E porque

a gente tem momentos muito tranquilos que parece que nédo temos nada, o
que faz com que vocé ndo esqueca é que vocé tem que tomar muitos
remédios e tem essa coisa de ndo poder pegar sol. Mas de repente o lUpus
vem, um dia vocé estd muito bem e daqui a pouco vocé deita no sofa, deita
na cama e vem umas dores, um cansago, uma coisa que Vocé nao
consegue entender. Porque as vezes o lGpus nem esta em atividade, mas é
assim, vocé faz um esforco e ja cansa. (Iris — Participante)
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1.
Introducao

O presente trabalho tem como tema a gestacao de mulheres que convivem
com o lupus. O mesmo é classificado como uma doencga crénica multissistémica
de natureza autoimune conhecida pela sua imprevisibilidade, apresentando
periodos de remissdes e exacerbacdes. A gestacao para mulheres que convivem
com lupus é classificada como de alto risco, pois compreende-se a possibilidade
de apresentarem maiores probabilidades de evolugdo desfavoravel no periodo
gestacional, podendo apresentar recorrentes abortos e ativagao do lupus durante
este intervalo de tempo.

Ao discutirmos sobre gestantes com lupus, iremos dar énfase as suas
experiéncias em relacdo a patologia, a saude sexual e reprodutiva, e a
maternidade perpassando as relagbes estabelecidas no ambito familiar dessas
mulheres. Partimos do pressuposto que € de grande relevancia o atendimento
interprofissional a essas mulheres, uma vez que o lipus € uma combinacao de
fatores (hormonais, ambientais, infecciosos e psicologicos) que influenciam
diretamente em suas vidas. Com isso, pretende-se contribuir com a discussao
sobre a patologia e seus impactos, dissertando sobre assuntos importantes que
sdo poucos abordados na academia. A necessidade em ouvi-las é de grande
importancia, uma vez que nos permite compreender € conhecer suas experiéncias
a partir de suas falas como mulher, gestante e que convive com uma doenca
cronica na sociedade.

Destacamos que a expressao que perpassara o decorrer do trabalho
“‘mulheres que convivem com ldpus” é fruto do reconhecimento acerca da
importancia das expressdes e manifestacées desta doenga para além de uma
Classificagdo Internacional de Doencas (CID'). Em um esforco de reflexdo e
desvelamento dos desafios que essas mulheres experimentam na convivéncia
com uma doenga crénica, de particularidades unicas e que ainda se apresenta

envolta de duvidas e incertezas pela academia e literatura médica.

1CID é a classificagdo estatistica internacional de doencas e problemas relacionados com a sautde,
frequentemente designada pela sigla CID (em inglés: International Statistical Classification of
Diseases and Related Health Problems — ICD) fornece cédigos relativos a classificagdo de doengas
e de uma grande variedade de sinais, sintomas, aspectos anormais, queixas, circunstancias sociais
e causas externas para ferimentos ou doencgas. Disponivel em: hitps://cid10.com.br/. Acesso: 22 mar
de 2021.
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O nosso objetivo geral neste estudo € analisar de que forma o lupus
interfere na experiéncia de gravidez dessas mulheres. Os objetivos especificos se
apresentam como: Discutir os sentidos da maternidade para mulheres gestantes
com lupus; verificar como as relagdes familiares comparecem no cuidado e no
apoio de mulheres com lupus e discutir como as gestantes com Iipus convivem
com sua patologia.

A fim de alcangarmos nossos objetivos, realizamos uma entrevista
semiestruturada com cinco mulheres (Dalia, Iris, Jasmim, Rosa e Margarida)? que
passaram pela gestacao com lupus, onde foi possivel ouvir e dialogar sobre suas
experiéncias, relacoes familiares e convivio com a patologia.

No Brasil ndo dispomos de numeros exatos, mas estimam-se cerca de
65.000 pessoas com lupus, com maior incidéncia em mulheres. De acordo com a
Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR), no Rio de Janeiro existem cerca de
4.000 pessoas com lupus e em Sao Paulo aproximadamente 6.000. A SBR conclui
ser uma doencga razoavelmente comum no cotidiano, mas podemos afirmar que
pouco conhecida, portanto, pode ser muitas das vezes negligenciada.

Santos (2017) pontua que a gestacdo para mulheres que convivem com
lupus ainda se coloca controversa. O debate ocorre devido as intercorréncias
gestacionais causadas na gestacao serem confundidas com os sinais da atividade
lupica, pois alguns sintomas sao idénticos aos que surgem no periodo de recaida
do lupus. Com isso se torna um desafio para os médicos e pacientes compreender
essas diferenciacdes entre atividade lUpica e outra intercorréncia gestacional.

O interesse pelo tema nasce frente a experiéncia como residente noNucleo
Perinatal entre os anos de 2016 e 2018, no Hospital Universitario Pedro Ernesto
(HUPE). Foi a partir da experiéncia no atendimento as gestantes e puérperas na
maternidade, que possibilitou além da aproximacao e conhecimentoda patologia,
um acompanhamento continuo as mulheres que se encontravam internadas
devido a intercorréncias em suas gestacdes. A partir de entdo, para a conclusao
da residéncia foi necessaria uma apresentacdo do Trabalho de Conclusdo de
Residéncia (TCR) e o assunto abordado foi sobre as gestantes acompanhadas no
ambulatério de colagenose do pré-natal do HUPE3. Com os resultados obtidos com

o TCR, tornou-se possivel sistematizar e tabelar as

20s nomes apresentados no decorrer do trabalho séo ficticios a fim de preservar a privacidade das
mulheres.

3 O ambulatério de colagenose atende um grupo de gestantes com doengas autoimunes. A
colagenose ndo € uma patologia sdo um conjunto de patologias onde o sistema imunologico ataca
0 préprio organismo.
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gestantes acompanhadas pelo ambulatério, resultando na observagédo de um
numero consideravel de gestantes com a patologia lupus, e consequentemente,
direcionar a pesquisa a essas mulheres compreendendo que o HUPE é uma
unidade de referéncia no Rio de Janeiro para gestantes com lUpus.

Para a realizacdo deste trabalho, iniciamos um levantamento preliminar
com as publicagdes sobre o tema, o qual evidenciou a pouca producédo sobre o
mesmo. Os autores Ferreira; Ledo. (2017) e Ayache; Costa (2005) ao discorrer
sobre o lupus, também sinalizam a dificuldade encontrada devido ao baixo
acumulo tedrico no Brasil. Realizamos um levantamento bibliométrico nas bases
de dados: Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacées (BDTD), Scientific
Electronic Library Online (SCIELO), Divisédo de Bibliotecas e documentacdo PUC-
Rio (DBD-PUC), Google Académico e no Portal da CAPES, utilizando como
descritores: gestacdo de alto risco, lupus, gestantes com Iupus, lupus e
maternidade, mulheres e lupus e maternidade. A seguir, utilizamos uma tabela

para exemplificar a procura e os resultados obtidos a partir de entao:

Tabela 1: Levantamento Bibliométrico

Palavra-chave Base de Localizados Relacionados ao
Dados objeto de estudo
Lupus BDTD 368 3
Luapus DBD-PUC 1 1
Mulheres e IUpus BDTD 13 4
Mulheres e lupus SCIELO 50 2
Gestantes com Google 14 2
lUpus académico

Fonte: A autora, 2020.

Em sua maioria, as publicagdes encontradas estdo nas areas da medicina,
psicologia, enfermagem e saude coletiva, e sao produgoes muita das vezes com
caracteristicas descritivas que nao acrescentam diretamente as analises proposta

pelo projeto de estudo. Na busca por essas bases de dados n&o foram
encontradas produgdes do servigo social. Como forma de ampliar nossa busca,
utilizamos também a procura através de autores evidenciados em artigos e teses.
Observamos que além da pouca producao, ocorre um desconhecimento da
patologia, o que acarreta ao lupus variados preconceitos. Com isso, reforcamosa

importancia do tema para a as mulheres que convivem com o lipus, para a
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sociedade, e também para os servigos que as atendem. Dessa forma, contribuir
para uma maior assisténcia especializada, onde o acompanhamento
interdisciplinar pode proporcionar uma melhor qualidade de vida, considerando
que os diferentes saberes favorecem a escuta e a constru¢do de espacos para
trocas de experiéncias sobre emoc¢des e dificuldades através de uma escuta
qualificada. Assim, ressaltamos a importancia do servico social na equipe,
compreendendo que suas particularidades profissionais tornam sua insercao
privilegiada no que tange a apreensdo dos diversos fatores sociais que envolvem
o cotidiano da pessoa que convive com essa doenca.

O presente trabalho encontra-se dividido em quatro capitulos. No primeiro
capitulo iremos trazer a historicidade do lupus, o que é conviver com uma doencga
crbnica que se apresenta com particularidades que o torna imprevisivel e com
diagnéstico que vai além dos fatores clinicos. Pontuaremos como se organiza o
acesso a saude para essas mulheres assim como o acesso aos direitos sociais,
como estdo (e se estdo) organizados as politicas publicas as mulheres que
convivem com lupus.

No segundo capitulo introduziremos reflexdes sobre direitos sexuais e
reprodutivos. Partirmos do pressuposto que devido aos avangos conquistados pelo
movimento feminista foi possivel pensar os direitos sexuais e reprodutivos para
além da maternidade. Observaremos como encontra-se a luta por direitos das
mulheres no Brasil e ressaltaremos a importancia do acompanhamento
interdisciplinar no trato as mulheres lupicas. Visto que o lupus é de maior
incidéncia no periodo reprodutivo da mulher.

Ja no terceiro capitulo pontuaremos a maternidade para além do mito do
amor materno. A partir da desconstru¢cdo da maternidade como um dever, nossas
analises avancarao trabalhando as diferentes maternidades presenciadas, seja
por fatores econOémicos, culturais, raga, psicolégicos. Compreendemos que nao
existe um modelo unico e universal do ato da maternidade.

No quarto capitulo apresentaremos o percurso metodolégico e a pesquisa
de campo, sobre as quais iremos dissertar a partir das falas das cinco participantes
sobre o que é ser mulher, lupica, e passar pela gestagdo com essa patologia. Para
isso dividimos as analises em blocos relacionando-os aos objetivos especificos
propostos pelo trabalho.

Como exposto, acreditamos que as contribuicdes sejam importantes para
conhecermos a patologia e assim desmistificar os preconceitos que a perpassa,

assim como um retorno a sociedade, aos profissionais de saude e as mulheres
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gue convivem com o lupus. Reiteramos a importancia dessa discussao para o

servigo social visto que ndo encontramos publicacdes da categoria.
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2.
CAPITULOI

2.1

Conhecendo o Lupus Eritematoso Sistémico (LES)

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenca inflamatoria,
autoimune, que pode atingir multiplas partes do corpo, principalmente a pele, as
articulacdes, sangue e rins. O sistema imunolégico é responsavel por produzir
anticorpos para proteger o organismo de antigenos (corpos estranhos). Havendo
uma desorganiza¢do imunoldgica no nosso organismo, o sistema de defesa perde
a capacidade de distinguir entre os antigenos e as células do proprio corpo. Desse
modo, o sistema imunoldgico do individuo direciona anticorpos para combaterem
seus proéprios tecidos?, que reagem com antigenos préprios formando complexos
imunolégicos que se desenvolvem e podem causar inflamacéo, danos e dores
(ZERBINI; FIDELIX, 1989).

Para a Organizacao Mundial de Saude (OMS), o conceito “doencas raras”
pode ser definido como uma doenca que afeta até 65 pessoas em cada 100 mil
individuos, ou seja, 1,3 de prevaléncia para cada 2 mil pessoas. O site EURODIS?®
disserta sobre a prevaléncia de fatores genéticos quando discorre sobre doencgas
raras, de acordo com o site € uma porcentagem que representa aproximadamente
80% das causas. Nao ha como tabular em termos de gravidade, porém em média
a expectativa de vida € bastante reduzida. Pontuamos que é relativo pois varia
muito dependendo da patologia, algumas sdo degenerativas e outras sao
compativeis com uma vida normal se diagnosticada a tempo e tratadas
adequadamente.

A Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR) e o Ministério da Saude
(MS) néo classificam o Lupus como uma doenga rara. Porém, a portaria n? 100 de
20138, que trata sobre os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas do LES,
ressalta que a incidéncia estimada em diferentes locais do mundo é de

aproximadamente 1 a 22 casos para cada 100.000 pessoas a cada ano, € a

4 Tecidos sao complexos de células especializadas em uma determinada fungéo que se agrupam de
forma a estabelecer atividades especificas no organismo.

5EURODIS- Doengas Raras da Europa é uma organizagio sem fins lucrativos que contempla 956
organizagdes de pacientes em 73 paises, dentre eles o Brasil, a fim de juntos trabalharem para a
melhor qualidade de vida de pacientes de doengas raras. Pagina de acesso:
https://www.eurordis.org/es/quienes-somos. Acesso fevereiro de 2021.

6 Disponivel em: hitp://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2013/prt0100 07 02 2013.html.
Acesso 04 abr. 2021.
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prevaléncia pode variar de 7 a 160 casos para cada 100.000 pessoas. A SBR
estima que no Brasil existam cerca de 65.000 pessoas com Lupus. Com isso, 0s
reumatologistas no Brasil descrevem o Lupus como uma doencga razoavelmente
comum no dia a dia. Bezerra (2019) caracteriza o Lupus como uma “doenca de mil
faces, surpreendente traigoeira e misteriosa”. Apesar dos primeiros casos datarem
de mais de trés séculos, ainda muito pouco se sabe a respeito das causasdo LES.

O termo Lupus é o nome em latim dado para lobo. Por volta de 1851, um
meédico francés chamado Pierre Lazenave observou pequenas feridas que
cobriam as bochechas e a pele do nariz, comparando-as com a mordida de um
lobo, por isso a denominagdo da patologia como Lupus eritematoso, referente a
lobo e eritematoso a cor vermelha. Em 1895 o médico canadense Sir William Osler
caracterizou que essas feridas envolvendo varias partes do corpo, com isso a
adicao da palavra “sistémico”. O Lupus erismatoso nasce da junc¢do “Lupus (lobo)
+ eritematoso (vermelhidao) + sistémico (todo)”.

Em 1849 ocorreu a primeira medicacao eficaz contra a doencga, onde foi
possivel observar que o uso de salicilatos junto a quinina seria mais eficiente do
que apenas a quinina. No século XX, Hench descobriu que os corticosteroides
eram ainda mais eficazes para o tratamento do LES. Apds essa descoberta o
medicamento foi introduzido no tratamento dos pacientes lUpicos e a maioria
obteve o sucesso esperado.

A histéria do Lupus aponta para um quadro de dificil compreensao da
patologia. Santos (2017) reflete que o fato do Lupus afetar outros 6rgaos, além da
pele, nao era conhecido até o final do século XIX. E na virada do século XX QUE
ocorre um desacordo sobre se o LES, se era ou ndo uma variante da tuberculose.
Pigache (2006) apud Santos (2017) descreve que os patologistas
desempenharam um papel de destaque no aperfeicoamento da definicdo de LES,
com o fornecimento de mudangas fisicas e anatdbmicas caracteristicas da doencga
e descartando a relagdo com a tuberculose.

No decorrer dos anos ocorrem inumeras tentativas de localizar as causas
da doencga. Santos (2017) descreve que teorias como de Paul Ehrlich (1865-1915)
argumentavam que um organismo n&o poderia reagir contra si mesmo, tal teoria
foi questionada por Wilhelm Gennerich, em 1921, quando propds que a etiologia
do LES dependia de fatores autoimunes.

Uma revolugao sobre os fatores que perpassam o Lupus ocorre por volta

de 1948, onde foi possivel considerar o LES como uma doencga autoimune devido
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a descoberta da “Célula LE"” (PIGACHE, 2006 apud SANTOS, 2017). De acordo
com Santos (2017) a histéria dos anticorpos antinucleo comecou com Hargraves
na década de 40 demonstrando a presenca de material nuclear fagocitado em
sangue de pacientes com LES. Eram anticorpos da classe IgG com reatividade
contra desoxirribonucleoproteinas. Com a observacdao ocorreu o0 ensaio
laboratorial especifico onde recebeu o nome de testes das células do lupus
eritematoso (células LE). Podemos pontuar que a observagao sobre essas células

possibilitou a aplicacao dos estudos para o diagnéstico de LES. A autora pontua:

O teste de LE foi um grande avancgo no diagnéstico de LES, significando que pela
primeira vez as impressfes clinicas poderiam ser testadas usando medidas
“objetivas” (SCHUR, 1996 apud PIGACHE, 2006). Na época, o LES era
considerado como uma doenga universalmente fatal e a maioria dos casos
identificados apdés a morte da pessoa, mas com o advento do teste LE a
possibilidade de diagnésticos ocorrerem mais cedo foi maior, antecipando também
o0 comecgo do tratamento. Apesar desses avangos os resultados negativos nao
podiam ser descartados para o diagnostico da doenca. (SANTOS, 2017. P. 14)

Durante algumas décadas, o teste LE foi parte integrante dos critérios
estabelecidos pelo Colégio Americano de Reumatologia (CAR) para classificacdo
do LES. Quando dissertamos sobre os parametros definidos para o diagnostico da
patologia, ainda observamos grande dificuldade para responder suas origense
causas. Ao realizarmos a pesquisa bibliografica, observamos que os estudos
sobre a doenga sdao de maiores incidéncias nos paises europeus e norte-
americano.

Falar sobre Lupus ainda gera duvidas e incertezas, entdo enumeraremos o
que a literatura médica vem construindo durante os anos. O LES é uma doenca
caracterizada pela presenca de alteragdes autoimunes, onde o préprio sistema
imune ataca os tecidos do individuo. E também conhecida pela sua grande
variabilidade de manifestagbes clinicas. De natureza inflamatoria cronica
multissistémica, as suas causas ainda sao desconhecidas. A patologia pode
atacar um ou mais 6rgaos de forma concomitante ou consecutiva, com evolug¢ao
e prognostico muitas vezes imprevisiveis. E descrito como uma doenca
inflamatdria crénica, cujo curso clinico varia de leve a grave, onde se observam
periodos alternantes entre a sua remissao e a recaida (BRASIL, 2012).

De acordo com a American College of Rheumatology:

7 De acordo com Santos (2017) a historia dos anticorpos antinticleo comegou com Hargraves que na
década de 40 demonstrou a presenca de material nuclear fagocitado em sangue de pacientes com
LES. Eram anticorpos da classe IgG com reatividade contra desoxirribonucleoproteinas. Coma
observacao ocorre o ensaio laboratorial especifico onde recebe o nome de testes das células do
lupus eritematoso (células LE).
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As crises de Lupus variam de leves a graves. A maioria dos pacientes tem
momentos em que a doenga esta ativa, seguidos por momentos em que a doenga
€ geralmente quieta - o que se denomina remissao. No entanto, hd muitos motivos
para esperanga. As melhorias no tratamento melhoraram muito a qualidade de vida
desses pacientes e aumentaram sua expectativa de vida. (AMERICAN COLLEGE
OF RHEUMATOLOGY, 2021)

Direcionaremos nossa analise ao LES, mas é importante destacar que o
Ldpus pode se manifestar de quatro formas diferentes com causas distintas, que
de acordo com o Ministério da Saude, em sua pagina na internet “Saude de A a
Z” sao:
Lupus Discoide: esse tipo de Lupus fica limitado a pele da pessoa. Pode ser
identificado com o surgimento de lesbes avermelhadas com tamanhos, formatos
e coloragoes especificas na pele, especialmente no rosto, na nuca e/ou no coro
cabeludo.
LUpus Sistémico: esse tipo de Lupus € o mais comum e pode ser leve ou grave,
conforme cada situacdo. Nessa forma da doenca, a inflamagao acontece em todo
0 organismo da pessoa, 0 que compromete varios 6rgaos ou sistemas, além da
pele, como rins, coracdo, pulmdes, sangue e articulagdes. Algumas pessoas que
tém o Lupus discoide podem, eventualmente, evoluir para o Lupus sistémico.
LUpus induzido por drogas: essa forma do Lupus também é comum e acontece
porque substancia de algumas drogas e/ou medicamentos podem provocar
inflamagéao com sintomas parecidos com o Lupus sistémico. No entanto, a doenca,
nesse caso, tende a desaparecer assim que o uso da substancia terminar.
LUpus neonatal: esse tipo de Lupus € bastante raro e afeta filhos recém-nascidos
de mulheres que tém Lupus. Normalmente, ao nascer, a crianga pode ter erupgdes na
pele, problemas no figado ou baixa contagem de células sanguineas, mas esses

sintomas tendem a desaparecer naturalmente apos alguns meses. (MINISTERIO
DA SAUDE, 2021).

A patologia € conhecida pelas lesdes que pode causar na pele. Elas séo
comuns e podem se apresentar de aspectos variados. Um dos tipos é a lesao
conhecida como “borboleta”, localizada na regido que perpassa as bochechas e o
nariz, e o seu nome é “eritema malar”.

No Brasil ndo ha dados amplos desenvolvidos sobre a patologia. Estima-
se que exista cerca de 65.000 pessoas com Lupus, conforme informado
anteriormente, sendo a maioria acometida mulheres em uma propor¢ao de seis a
dez mulheres para cada homem, e sua incidéncia ocorre principalmente entre os
20 e 45 anos, sendo mais frequente em pessoas mesticas e afrodescendentes.
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA, 2021). As doencgas
autoimunes, como é o caso do LES, sdo multifatoriais.

Sendo assim, é importante considerar os fatores psicossociais (problemas
conjugais, situagcbes de perda, estados depressivos entre outros) no seu
desencadeamento, evolugéo, agravamento e controle da doenca. Logo, o estresse

e os fatores psicossociais aumentam a complexidade do
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desenvolvimento e exacerbagcdo da doenga, tornando imprescindivel uma
intervencao interdisciplinar no atendimento as pessoas que convivem com LES
(ARAUJO; TRAVERSO-YEPEZ, 2007).

Bezerra (2019) disserta que ocorre divergéncias na literatura médica
quanto aos fatores étnicos ou raciais. Para Moreira; Carvalho (2001) apud Bezerra
(2019), ocorre a predominancia de fatores como etnia, sexo, idade e situacdo
socioecondmica na expressao da doenca, o que a torna mais acentuada em
hispénicos e afro-americanos. Porém Araujo (2004) apud Bezerra (2019) afirma
que nao é uma doenca de determinados grupos, pelo contrario, pode ser
encontrado em qualquer parte do mundo. Na literatura médica o consenso existe
relacionado a admissao de que a maior incidéncia ocorre em mulheres.

Criancas nascidas de maes com LES nao necessariamente desenvolverao
quadro clinico compativel com a doenca. Pesquisadores acreditam na
possibilidade de ser herdado, contudo, a confirmag¢do da doencga nos pais ou avos
nao quer dizer que seu descendente a tera.

Os dados epidemioldgicos envolvendo o LES sdo complexos devido a
diversidade de apresentagoes clinicas. Um estudo realizado sobre os processos
de significacdo e producao de sentidos ao lidar com as implica¢des da doencga no
Hospital Universitario da Universidade Federal do Rio Grande do Norte, ao
entrevistar oito mulheres que convivem com a patologia, evidenciou as
dificuldades em se chegar ao diagnéstico e as diversidades de sintomas que

podem aparecer.

A diversidade de sintomas manifestados pelas participantes como: inchago nas
articulagdes, dor, problemas de pele, dificuldade locomocgé&o, depressédo, febre,
problema respiratério, problemas de visao, queda de cabelo, feridas, problemas
de circulagdo, perda de peso, inflamac¢éo nos rins, problemas no coracéo, pressao
alta, ascite (acumulo de liquido na cavidade abdominal), unhas pretas,
sangramento na gengiva, anemia e nodulo, revelam a variedade dos sintomas do
LES e a complexidade do quadro clinico. Isso evidencia o porqué dessa patologia
ser confundida com outras doengas e as dificuldades para chegar ao diagndstico
(ARAUJO & TRAVERSO-YEPEZ, 2007, p. 123).

Como citado anteriormente, o Lupus tem natureza desconhecida, contudo
a literatura médica e pesquisadores (MATTJE & TURATO 2006; REIS & COSTA
2010; PEREIRA 2013) trabalham com a ideia de uma combinacdo de fatores
genéticos que influenciam fortemente no adoecimento. Sdo esses: hormonais
(estrogénio), ambientais (radiacdo ultravioleta, medicamentos), infecciosos (virais)

e estresse psicologico. Sobre seu diagndstico, os autores discorrem:
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Zerbini e Fidelix (1989) sistematizam os principais sintomas da doenca em ordem
de incidéncia: artrite, febre, problemas na pele, tais como vermelhiddo em “asa de
borboleta”, fotossensibilidade, queda de cabelo, fendmeno de Raynaud (coloragao
de méos e pés), feridinhas no nariz e na boca, bem como cansaco, perda de peso,
problemas renais, problemas pulmonares, problemas cardiacos, aumento de
ganglios, depressao e, até, complicagées neuroldgicas e psicéticas, que fazem
parte de outras doengas. Essa combinacdo de sintomas diferentes em cada
pessoa torna dificil o diagnéstico de Lupus. Contudo, as novas técnicas de
laboratério e o maior conhecimento e habilidade dos médicos para identificar a
doengca tendem a minimizar as dificuldades do diagnostico. (ARAUJO &
TRAVERSO-YEPEZ, 2007, p. 120).

Caso apresente pelo menos quatro dos sintomas expostos acima,
separados ou simultaneamente, podera ser diagnosticado o Lupus. E uma analise
complexa que é realizada a partir de avaliagao clinica junto com hemograma,
analise de urina e exames que avaliam o sistema imunolégico®.

Embora seja necesséaria uma atencao especial a saude de individuos com
LES, Mattje; Turato (2006) compreendem que na atualidade a medicina apresenta
melhores expectativas ao quadro clinico, pois ha diversas condutas terapéuticas

disponiveis e com isso, melhores qualidades de vida para esses pacientes.

2.2.
Para além do diagndstico: implicacdes na convivéncia com uma
doencga crdnica.

Os aspectos emocionais também sao importantes quando pensamos sobre
o Lupus. Autores como Ayache; Costa (2005), Mattje; Turato (2006) e Araujo;
Traverso-Yepez, (2007) discorrem que os aspectos psicologicos, atuam como

codeterminantes, desencadeantes e exacerbadores das crises/ativacao do LES.

Fazendo uma sintese dos estudos relatados, verificamos que varios autores
concluiram, por meio de seus estudos, que os fatores psicoldgicos (incluindo tragos
de personalidade) tém importancia como codeterminantes, desencadeantes,
exacerbadores ou patoplasticos da doencga Iupica. Alguns verificaram ainda que
alteragbes de personalidade podem ser decorrentes do estresse psicolégico
imposto pela patologia, da atividade da doenga no SNC e/oudo uso de medicacgdes
como os imunossupressores e corticdéides (AYACHE E COSTA, 2005 P. 317).

Dois pontos importantes precisam ser destacados ao tratar LES: o primeiro
diz respeito a necessidade de compreender que a doenga se expressa de forma

peculiar na vida de cada pessoa, pois cada mulher tem seu préprio caminho

8 Dados obtidos a partir do manual informativo para doente com IGpus. Disponivel na pagina da
Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR).
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percorrido com o Lupus, podendo se apresentar de forma mais branda ou intensa.
O segundo que pode ser relacionado ao primeiro, € sobre o entendimento que os
aspectos psicossociais sdo tao importantes quando os aspectos biolégicos no
tratamento aos sintomas e controle da doenca. Com isso salientamos a
importancia de atendimento interdisciplinar que contemple as dimensobes
biolégicas, sociais e psicologicas no acompanhamento as pessoas que convivem
com LES.

Bezerra (2019) disserta que a patologia pode trazer comprometimentos
fisicos e emocionais, pois devido a modificagdes no estilo de vida, pode ocorrer a
necessidade de parar de trabalhar durante as fases criticas da doenca e muitas
das vezes afastar-se das atividades definitivamente em prol de uma melhor
qualidade de vida. Recorda-se que a maior incidéncia da patologia ocorre na fase

compreendida como periodo reprodutivo da mulher.

Outra caracteristica que pode aparecer em pessoas com LES é a baixa
autoestima, ocasionada pelas diversas alteragdes corporeas, que algunspacientes
apresentam como inchago ou perda de peso, manchas erosivas na pele, queda de
cabelo, dificuldade de locomocéao entre crises de dores articulares. Esses sintomas
repercutem no modo como as pessoas com LES se percebem, afetando a
autoestima e podendo levar a um isolamento social que, muitas vezes é
consequéncia da discriminagdo por parte do contexto social, visto que é uma
doencga relativamente desconhecida e que poucos sabem que nao ha risco de
contaminacgao no contato. (BEZERRA, 2019. P. 24)

Ao abordarmos a doencga crénica Lupus, sabemos é de maior incidéncia
em mulheres no periodo reprodutivo e devido a imprecisao das alternancias entre
os periodos de remissao e recaida da doenga, as mulheres acabam congregando
no seu cotidiano medo e incertezas em relagao aos sintomas e sinais o que as leva
a estar em permanente estado de alerta. E necessario atentar-se a subjetividade
das mulheres ao verbalizar suas ideias sobre a doenga. Cordeiro; Andrade (2012)
destacam que dependendo dos sentidos atribuidos pelas mulheres que convivem
com doencgas cronicas, o processo de adoecimento podeser influenciado pela
maneira que a mulher enfrenta as dificuldades impostas pelapatologia.

Sobre o seu tratamento, varia de acordo com a gravidade dos sintomas e
requer a participacao ativa dos pacientes. Segundo o Consenso Brasileiro para o
tratamento do LUpus®, os medicamentos tém como finalidade reduzir a atividade
inflamatdria da doencga, controlar sinais, sintomas e reduzir complica¢gdes. Atua a

fim de restabelecer as fungdes do organismo que possam estar comprometidas.

% Disponivel em: http://www.cidmed.com.br/pdf/lupus.pdf. Acesso 9 abr. 2021.
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Os medicamentos utilizados para pessoas que convivem com LES atuam
na modulacdo do sistema imunitario e incluem: corticosteroides (cortisona),
antimalaricos, imunossupressores, em especial a azatioprina, metotrexato,
ciclofosfamida e micofenolato de mofetil. A ingestdo continua de medicamentos
pode causar uma série de efeitos colaterais como hipertensao arterial,
osteoporose, cataratas ou diabetes, que podem acarretar em complicagdes
adicionais conforme descrito no manual informativo para pacientes com LUpus™®.

O tratamento clinico para individuos que convivem com Lupus é realizado
na alta complexidade. As leis 8080/90 e 8142/90 regem sobre as normas para o
funcionamento do Sistema Unico de Saude (SUS) e sobre condicdes para a
promogao, protecdo e recuperagdo da saude no Brasil, este € organizado por
niveis de atencao: atencao basica, média e alta complexidade. A atencao basica
pode ser caracterizada como um conjunto de agées no ambito individual e coletivo
que abrangem a promocao e a protecdo da saude, assim como a prevencao a
agravos, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e manutencao da saude. A atencao
basica é entendida como o primeiro nivel de cuidado a saude, € umas das
chamadas portas de entrada dos usuarios aos sistemas de saude'".

Em relacdo a média complexidade, a Secretaria de Atencéo a Saude (SAS)
em sua pagina na internet a define como conjunto de agoes e servicos que visam
atender aos principais problemas e agravos de saude, cuja complexidade exija
profissionais especializados e a utilizacao de recursos tecnolégicos para o apoio
ao diagnéstico e tratamento. De acordo com o Ministério da Saude, outros
elementos sdo acrescentados para entender a alta complexidade, sendo esses por

definicao:

Conjunto de procedimentos que, no contexto do SUS, envolve alta tecnologia e
alto custo, objetivando propiciar a populacdo acesso a servicos qualificados,
integrando-os aos demais niveis de atencdo a saude (ateng&o basica e de média
complexidade). [...] Os procedimentos da alta complexidade encontram-se
relacionados na tabela do SUS, em sua maioria no Sistema de Informacéo
Hospitalar, e estdo também no Sistema de Informagdes Ambulatoriais em pequena
quantidade, mas com impacto financeiro extremamente alto, como € o caso dos
procedimentos de dialise, quimioterapia, radioterapia e hemoterapia.
(MINISTERIO DA SAUDE, 2021)

10 Disponivel em:

http://chin.pt/media/k2/attachments/servico reumatologia/Manual%20do%20Lupus.pdf. Acesso: 04
de abr. 2021.

O Ministério da Saude em sua portaria n 648/2006, discorre sobre a Politica Nacional de Ateng&o
Basica, onde apresenta suas diretrizes e normas para sua organizagao.
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Ao receber o diagnéstico de LES, a mulher na maioria dos casos apresenta
um desconhecimento sobre o Lupus (SILVA, 2015; FERREIRA; LEAO 2017).
Essas pacientes realizam seu acompanhamento de saude em sua maioria na alta
complexidade do SUS. Além da necessidade de compreensdo do diagndstico,
essas gestantes precisam lidar com os novos sintomas que se apresentam e as
necessarias mudangas no seu dia a dia. Silva (2015) reflete que para essas
mulheres torna-se necessario conviver com sinais e sintomas como lesées de
pele, perda de cabelo, mal-estar, fadiga, cansaco, dores no corpo, entre outras, o
que gera implicacbes na sua autoimagem e sua feminilidade. Mattje; Turato (2006)
descrevem que viver com Lupus significa aprender a conduzir e enfrentar uma
doencga crbnica que pode limitar as atividades devido a fadiga e dores nas
articulagdes, assim como depressao, perda de esperancga, irritabilidade e raiva

devido as imprevisibilidades e uma aparente falta de reposta ao tratamento.

2.3.
As influéncias externas nos modos de viver e conviver

Além desses fatores que perpassam o cotidiano da mulher, Rivest et al
(2000) discutem que os aspectos socioeconémicos também influenciam em sua
vida. Os fatores clinicos e lesdes nos 6rgaos de pacientes com Lupus, associam-
se a essas condigdes. Barros; Souz; Mastroianni-Kirsztajn (2004) apontam que a
literatura médica observou que fatores como a condicdo socioeconOmica, raga,
fatores psicossociais e 0 baixo nivel de educacao, estavam associados com os
maiores danos aos 6rgaos de pacientes com LES. Também foi verificado que
mulheres com LES e de baixo nivel socioeconémico tiveram maior incapacidade
funcional (SUTCLIFFE; CLARK; GORDON (1999), LOTSTEIN; WARD; BUSH et
al (1998) apud BARROS (2004)). Esses dados sao muito relevantes e merecem
ser aprofundados a luz dos determinantes de saude e que vao além de um
diagnéstico reduzido aos aspectos clinicos.

Destacamos aqui a importancia da compreensao da saude para além do
seu binbmio com a doenca. Para isso, € preciso trazer a centralidade das reflexdes
aqui apresentadas e sua correlagdo com os determinantes sociais da saude.

De acordo com a Comissdo Nacional sobre Determinantes Sociais da
Saude (CNDSS), sao determinantes sociais de saude fatores como as condigdes
sociais, econémicas, culturais, étnico-raciais, psicolégicas e comportamentais,
influenciando direta ou indiretamente a ocorréncia de agravos a saude e riscos

para a populagao.
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As diversas definicbes de determinantes sociais de saude (DSS) expressam, com
maior ou menor nivel de detalhe, o conceito atualmente bastante generalizado de
que as condigdes de vida e trabalho dos individuos e de grupos da populacgao estao
relacionadas com sua situacdo de saude. Para a Comissdao Nacional sobre os
Determinantes Sociais da Saude (CNDSS), os DSS sdo os fatores sociais,
econdmicos, culturais, étnicos/raciais, psicolégicos e comportamentais que
influenciam a ocorréncia de problemas de salde e seus fatores de risco na
populacdo. A comissao homonima da Organizagao Mundial da Saude (OMS) adota
uma definicao mais curta, segundo a qual os DSS sé&o as condi¢des sociaisem que
as pessoas vivem e trabalham. (BUSS; FILHO 2007, P. 78)

Borde; Hernandez-Alvarez; Porto (2015) discorrem que a CNDSS propds
um modelo onde existem dois tipos de determinantes sociais de saude: os
determinantes estruturais das iniquidades sociais em saude e os intermediarios da
saude, que juntos constituem os determinantes sociais de saude. E amplamente
utiizado e conhecido, chama-se modelo de Whitehead e Dahlgren'™. Os
determinantes estruturais podem ser compreendidos como macrodeterminantes,

econdmicos e sociais. O autor destaca alguns fatores contextuais:

1) cultura e valores sociais, 2) politicas publicas em areas como educacéao, atengao
médica, agua e saneamento, 3) politicas sociais afetando fatores como emprego,
bem- -estar social, posse de terra e vivenda, 4) politicas macroecondémicas,
incluindo politicas fiscais, monetarias, politicas de comércio e a estrutura do
mercado laboral, 5) governanca em relacdo aos mecanismos de participacao
social da sociedade civil, prestacdo de contas e transparéncia na administragao
publica e padrdes de discriminacdo e 6) condicbes epidemiologicas,
principalmente no caso de epidemias que alteram a estrutura social como, por
exemplo, a epidemia do HIV/Aids em algumas partes do mundo. (BORDE;
HERNANDEZ-ALVAREZ; PORTO, 2015, P. 844)

Ja os determinantes intermediarios podem ser compreendidos como
elementos comportamentais, fatores bioldgicos, condicbes materiais, fatores
psicossociais e condicdes de trabalho. Os determinantes intermediarios
relacionados a condi¢cdes materiais podem ser exemplificados como condi¢ées de
moradia, qualidade do ar, acesso a saneamento basico. A CNDSS considera o
sistema de saude como determinante intermediario, reconhecendo a influéncia das

barreiras de acesso. Observamos o modelo Whitehead e Dahlgren.

12 Segundo Buss; Filho (2007) os modelos procuram esquematizar relagdes entre diversos fatores
da trama. O modelo Dahlgren e Whitehead inclui os determinantes sociais de saude em diferentes
camadas, desde camada referente a determinantes individuais até uma camada onde se situam os
macrodeterminantes.
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Figura 1 - modelo Whitehead e Dahlgren
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Fonte: google imagens, 2021.

E necessario atentarmos para os determinantes sociais de satde quando
discutimos sobre mulheres que convivem com Lupus. Pois, quando dissertamos
sobre a convivéncia com a patologia, a todo momento relacionamos aos
determinantes sociais que atravessam sua vivéncia, entendendo que a qualidade
de vida dessas mulheres tem direta relacdo com esses aspectos. Nao ha como
nao pensarmos sobre os impactos como moradia, acesso a saude, educacéo,
condicbes de trabalho, entre outros, tem direta relacdo com seu cotidiano em face
do lupus, pois conviver com uma doenca cronica somada a nao qualidade e nao
acesso aos servicos sociais pode rebater negativamente, somatizando as
questdes psicoldgicas, em processos que podem auxiliar nas recaida. Em suma,
no Brasil a auséncia de politicas publicas para mulheres que convivem com Lupus

tem grande influéncia na qualidade de vida das mesmas.

2.4,
Politicas publicas para as mulheres com Lupus: elas existem?

Por demandarem tratamentos e cuidados especificos, trazemos para o
centro da nossa reflexdo a forma como estéo (ou se estao) organizados os direitos
para essas mulheres. Quando tratamos sobre os direitos sociais direcionados para
mulheres que convivem com lupus, a principio destacamos que como € uma
doenca crénica, temos legislagdes que estabelecem alguns beneficios e direitos
das pessoas que convivem com doengas cronicas.

A portaria interministerial n? 2998, de 23 de agosto de 2001 estabelece

algumas doencgas que sdo consideradas graves pela legislagdo brasileira’3, e o

13Sao consideradas doencas graves: | - tuberculose ativa; Il - hanseniase; llI- alienagdo mental; IV-
neoplasia maligna; V - cegueira VI - paralisia irreversivel e incapacitante; VII- cardiopatia grave; VIII
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Ldpus nao se encontra descrito. Porém, pontuamos que em razao do principio da
igualdade de direitos previsto constitucionalmente, outras doencas também
consideradas graves e que nao estao listadas nesse documento, tém obtido na
justica alguns dos beneficios garantidos aos que convivem com as doencgas
descritas na mesma. Essa compreenséo fica condicionada ao impacto da doenca
na vida do paciente, do direito em questao e do entendimento do judiciario no caso
concreto. Ou seja, ndo sao direitos de facil acesso.

As doencas crbnicas sao consideradas as principais causas de morte e
incapacidade na populacdo mundial, sendo responsaveis por altos custos e
encargos financeiros sobre individuos, sociedades e sistemas de saude. Malta et
al (2020) aponta que as doencas cronicas em sua maioria afetam a qualidade de
vida e bem-estar das mulheres.

Quando se vivencia o acometimento por uma doenga crbénica, muitas vezes
torna-se necessario o uso continuo de medicamentos, porém em muitos
momentos os usuarios podem encontrar a ndo disponibilizacdo desses pelos
servicos publicos. De acordo com Katrein et al (2015), o acesso insuficiente aos
medicamentos pode causar o abandono do tratamento, e com isso a piora no
quadro de saude, o aumento do numero de retornos aos servigos de saude e/ou
um maior comprometimento da renda familiar com os gastos relacionados a saude.

Em consequéncia a falta ou dificuldade do acesso, podemos pontuar
também a necessidade da judicializacdo do acesso a saude. Salientamos que
ocorre com frequéncia quando discutimos medicamentos de alto custo e
necessarios a pacientes cronicos.

Partimos da concepcgao de que o direito a vida e a saude sao colorarios do
principio constitucional da dignidade da pessoa humana (artigo 1°, Ill, CF), o qual
€ o norteador da interpretacao e aplicacao do direito. Como o Estado nao atende
a tais direitos de forma voluntaria, o Poder Jurisdicional o compelira ao
cumprimento das garantias fundamentais dos cidaddos. E como discutem Katrein
et al (2015), no Brasil diversos trabalhos vém identificando a existéncia de
desigualdades socioeconémicas em saude, onde os grupos de renda mais
elevada aparecem como aqueles que possuem maior acesso aos servigos de

saude.

- doenca de Parkinson; IX - espondiloartrose anquilosante; X - nefropatia grave; Xl - estado avangado
da doencga de Paget (osteite deformante); Xll - sindrome da deficiéncia imunologica adquirida - Aids;
XIll - contaminagdo por radiagdo, com base em conclusdo da medicina especializada; e XIV -
hepatopatia grave. Disponivel em: http://portal.mec.gov.br/sesu/arquivos/pdf/p2998.pdf. Acesso: 29
de jan de 2021.


http://portal.mec.gov.br/sesu/arquivos/pdf/p2998.pdf
DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1912204/CA


PUC-Rio- CertificacaoDigital N° 1912204/CA

30

No que se refere ao Lupus em especifico, a Comissao de Assuntos Sociais
(CAS) é uma comissdo no senado que trata sobre proposicdes pertinentes a
assuntos relacionados a trabalho, previdéncia, assisténcia social, saude,
populacgdes indigenas, entre outros temas. Atualmente na comissdo encontra-se
uma subcomissao especial em funcionamento, criada para propor iniciativas para
promocdo e defesa dos direitos das pessoas com doencas raras. E nessa
comissdo que tramitam projetos de leis direcionados ao Lupus Eritematoso
Sistémico.

Iremos citar o Projeto de Lei (PL) n° 603, de 2011, que tem como autoria o
Senador Vicentinho Alves. Este visou instituir a Politica Nacional de Protecao dos

Direitos do Doente de Lupus. Segundo o projeto de lei:

Institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos do Doente de Lupus e
estabelece diretrizes para sua consecucao (art. 19); prevé no art. 22 as diretrizes
da mencionada Politica: 1) intersetorialidade na formulagdo de politicas, no
desenvolvimento de agdes e no atendimento ao doente de Lupus; Il) participagao
da comunidade na formulacao de politicas publicas voltadas para os doentes de
Lapus e controle social da sua implantagdo, acompanhamento e avaliacéao; Ill)
atencao integral as necessidades de saude do doente de Lupus, que abrange o
diagnéstico precoce, o atendimento multiprofissional e o acesso a medicamentos;
Ill) atencao integral as necessidades de saude do doente de Lupus, que abrange
o diagnéstico precoce, o atendimento multiprofissional e 0 acesso a medicamentos;
IV) responsabilidade do poder publico quanto a informacgéao publica relativa a doenga
e suas implicagbes; V) incentivo a formagdo e a capacitagao de profissionais
especializados no atendimento ao doente de Lupus; VI) estimulo a pesquisa
cientifica sobre a doenca; prevé nos arts. 32 e 42 os direitos dos doentesde Lupus
e 0 nao impedimento de participagcdo desses doentes em planos privados de
assisténcia a saude, respeitado o que dispde o art. 11 da Lei n? 9.656/98 (dispde
sobre os planos e seguros privados de assisténcia a saude); altera a redagéo do
inciso XXIII do art. 62 da Lei n? 7.713/88 (altera a legislagaodo imposto de renda)
para incluir como isentos do mencionado imposto os rendimentos do trabalho, a
pensao e os proventos de aposentadoria ou reforma percebidos pelos doentes de
Lupus, com base em conclusdo da medicina especializada. (SENADO FEDERAL,
2021)

No entanto, o PL foi remetido a cdmara dos deputados como voto pela
aprovacao do projeto na forma da Emenda Substitutiva. O ultimo estado da
tramitacao ocorreu em 09/11/2012 e o parecer foi desfavoravel a politica para os
que convivem com a patologia Lupus.

O documento, que se tornou uma Emenda Substitutiva, concluiu-se com a
alteracao da Lei n? 7.713, de 22 de dezembro de 1988, onde alterou a legislacéo
do imposto de renda e da outras providéncias para inserir o LUpus entre as
doengas cujos que convivem com lupus sdo beneficiados com a isencdo do
imposto de renda, sobre os proventos de aposentadoria ou reforma motivada pela

doenca.
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Na busca por PL’s também encontramos o de n° 524/19, que visa equiparar
o Lupus Eritematoso Sistémico as deficiéncias fisicas e intelectuais, para os efeitos

juridicos em todo Pais. Segundo o PL:

Art. 12 Fica equiparado o Lupus Eritematoso Sistémico - Lupus - as deficiéncias
fisicas e intelectuais para os efeitos juridicos em todo o Pais.

Paragrafo unico. Ficam assegurados as pessoas portadoras da doenca de que
trata o caput os mesmos direitos e garantias dos beneficios sociais das pessoas
com deficiéncia fisica ou intelectual previstos na Constituicdo Brasileira. (PL,
n°524/2019)

A proposta € de autoria do deputado Sérgio Vidigal, e tramita na camara
dos deputados com ultima atualizacdo em novembro de 2019. Sua situagéo €
“Aguardando Designacao de Relator na Comissao de Seguridade Social e Familia
(CSSF)'*". Compreendemos a importancia dos direitos garantidos aos usuarios
que convivem com o LuUpus, uma vez que como ja exposto, a patologia pode
apresentar manifestacoes fisicas e psicologicas que tem como caracteristicas um
tratamento frequente, intenso, trabalhoso e dificultoso.

Ao observarmos que nao existe uma politica especifica quando pensamos
sobre mulheres que convivem com Lupus, destacamos a intensidade do desafio
para essas mulheres. Podemos dizer que: A mulher sofre mais com a falta de
politicas do que com o Lupus. A dificuldade ndo é perceptivel somente na
inexisténcia de uma legislacédo especifica, como também no acesso as politicas
publicas que estdo postas como garantidas constitucionalmente. Como sabido, a

CF no artigo 196 disserta que:

A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais
e econdmicas que visem a reducdo dos riscos de doenca e de outros agravos e o
acesso universal e igualitério as ac¢des e servigos para sua promoc¢ao, protecdo e
recuperacdo. (BRASIL, 1988, art. 196)

E quando discutimos sobre o acesso aos servigos publicos, recordamos
que os determinantes de saude vao além do tratamento da doenca ou de
medicamentos. Podemos citar, como exemplo, 0 acesso ao protetor solar com
distribuicdo gratuita. Sabemos que a exposigédo ao sol nao é recomendada para
essas mulheres, uma vez que o sol age como um catalizador e acelera a produgéo
de anticorpos auto agressores. Logo, quando pensamos em um pais tropical como
o Brasil, o protetor solar € um item obrigatério no convivio com a doenga. E como

ocorre 0 acesso a esses produtos por essas mulheres quando pobres?

14 Dados acessados 29/01/2021. Disponivel em:
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=2191362.


http://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=2191362
http://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=2191362
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Os movimentos sociais sao potentes para expressao coletiva. Ao
observamos como as mulheres que convivem com Lupus se organizam, podemos
observar o movimento de associagbes de mulheres que vivem com Lupus
espalhadas pelo Brasil. Nesses espacos elas compartilham suas experiéncias e
se ajudam, além da busca por direitos nos érgaos publicos. Podemos citar a
Associacao de Amigos e Pessoas com Lupus do Vale de Sao Francisco/BA, que
segundo Bezerra (2019) em sua dissertagcao, € um espaco que as mulheres da

Associacao de Juazeiro ocupam.

Em 2016 e 2017 o grupo comegou a militar no campo politico. Percebemos que
precisavamos dar inicio a luta por politicas publicas especificas para pessoas com
Lupus na regido. Me lembro que esse era um campo que eu havia prometido para
mim que jamais entraria. Acreditava que o objetivo era reunir pessoas, ensina-las
a viverem melhor com o diagndstico, promover a troca de experiéncia. Todavia, o
caminho para a esfera politica era necessario e inevitavel. Percebemos que somos
sujeitos de direitos, sujeitos politicos e que s6 seriamos dignos deles se fossemos
a luta. Foi assim que iniciamos nossa luta pela criagdo da semana municipal de
atencao a pessoa com Lupus nos dois municipios. (BEZERRA, 2019, P. 33)

Santos (2017) disserta sobre o grupo Lupicas Organizados da Bahia
(LOBA) onde, segundo a autora, suas pautas nas reunides também perpassam

assuntos politicos.

Nestes encontros eram discutidas questdes ligadas ao tratamento, relagdo com
médicos, e as diversas formas de lidar com a doenga e com outros; além de
identificacdo de entraves do cotidiano (como falta de suporte real no sistema
publico) e propostas de diversas a¢des para superac¢do destes (como a luta por
um centro de referéncia para pessoas com Lupus). (SANTOS, 2017, P. 111)

Ou seja, podemos classificar esses grupos e associagées como um espago
onde essas mulheres se organizam politicamente, além de se fortalecerem através
de suas trocas cotidianas. Por fim, nas entrevistas aplicadas no ambito deste
estudo, conhecemos a Associacao de Portadores e Amigos do Lupus do Rio de
Janeiro, que no decorrer dos trabalhos dissertaremos mais sobre ele.

Embora ndo seja uma doenca que acometa um grande numero de
pessoas, salientamos a importancia dessas associagbes, enquanto movimento
organizado para e com essas mulheres que convivem com Lupus no pleito ao
acesso ao atendimento de suas demandas especificas.

Outros movimentos importantes ao observamos sua evolugdo e
historicidade e que sao de suma importancia para as mulheres, sao as conquistas
e avancgos dos direitos sexuais e reprodutivos. A luta pelos direitos € percebida a

partir dos movimentos feministas que ganham visibilidade nos embates politicos.
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No proximo capitulo pontuaremos sua importancia para as mulheres e como

pensarmos a sua relagcdo com as gestantes que convivem com Lupus.
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3.
CAPITULOI

3.1.
O Direito de escolha: reflexdes sobre direitos sexuais e reprodutivos

Estudos epidemiolégicos apontam que o LES apresenta maior incidéncia
no sexo feminino, em mulheres jovens e, principalmente, em idade fértil, contudo,
podendo ocorrer em qualquer idade, numa proporgéo de nove a dez mulheres para
cada homem (ZERBINI; FIDELIX, 1989), conforme apresentadoanteriormente.
Como este estudo versa sobre a gestacdo de mulheres com Lupus,faremos neste
capitulo uma reflexao acerca dos direitos sexuais e reprodutivos das mulheres,
para que possamos alinhar tais direitos as questoes diversas demandadas pelas
mulheres que vivem com a doenga e requerem cuidados adicionais no periodo
gestacional.

Ao iniciarmos as nossas reflexdes sobre os direitos sexuais e reprodutivos,
ressaltamos que a possibilidade de discutir sobre a gravidez em mulheres tem
direta relacdo com a luta por tais direitos. Ao tentar diferencia-los, podemos
pontuar que o direito da decisao livre sobre o niumero, espaco e escolha em ter
filhos, assim como acesso a informacgédo e aos meios de tomada de decisées,
refere-se aos direitos reprodutivos. E direitos sexuais podemos relacionar ao
direito de exercer sua sexualidade e reproducao livre de discriminagdo, coergio
ou violéncia.

A formulagéo sobre os direitos reprodutivos se baseia na desconstrugao da
maternidade como um dever, podem ser observados a partir das lutas ocorridaspelo
direito ao aborto e a anticoncepc¢do. Nos espacos de embates politicos entre
feministas e conservadores, os direitos reprodutivos foram ganhando terrenos e
consequentemente expandindo as reivindicagdes relacionadas a ele.

Diversos autores dissertam sobre a historia dos direitos sexuais e
reprodutivos, Venturi; Godinho (2013) pontuam que tais direitos se encontram
relacionados a concepg¢ao da possibilidade de decidir sobre o préprio corpo que
vem permeada de uma luta politica. Foi a partir do | Encontro Internacional de
Saude da Mulher realizado em Amsterda em 1984, que o termo direitos sexuais e
reprodutivos passou a ser formalizado e utilizado ao invés do conceito “saude da
mulher”. A nova denominagao traduzia um conceito mais completo e adequado

postulando a autodeterminac¢ao das mulheres enquanto direito.
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Sarti (2008) pontua que a partir da divulgacao da pilula anticoncepcional,
na década de 1960, ja podemos observar uma separacao entre a sexualidade e a
reproducao, o que interfere diretamente na sexualidade feminina. Notam-se
condicbdes materiais para pensar a mulher, sua vida e sexualidade desvinculada a
maternidade como um destino. A autora destaca que a pilula associada a outro
fendbmeno social, o trabalho remunerado da mulher, abalou os alicerces familiares
e inaugurou um processo de mudancgas substantivas na familia.
Para Mattar; Diniz (2012) os reconhecimentos dos direitos reprodutivos
foram construidos ao longo de um processo de muita resisténcia e a sua
efetivagdo plena, mesmo nos paises mais desenvolvidos, esta longe de ser plena.
Na | Conferéncia Internacional de Direitos Humanos, realizada em Teera, no Ira
em 1968, foi realizado a primeira mencao do que viriam a ser os direitos
reprodutivos: “os pais tém como direito humano basico decidir de forma livre e
responsavel sobre o numero e o espacamento de seus filhos e o direito a
educacao adequada e informacao a este respeito” (MATTAR; DINIZ, 2012, P.109).
Durante os anos foram sendo realizadas conferéncias resultando em
avancos quando falamos sobre saude reprodutiva. Destacamos a Conferéncia
Internacional de Populacdo e Desenvolvimento, realizada no Cairo, Egito, em
1994, pois houve uma mudanga de paradigma importante onde, segundo Mattar;
Diniz (2012), a mulher passou de objeto a sujeito de programas de
desenvolvimento e populacdo. Pois segundo o autor, as mulheres durante
décadas foram alvos preferenciais de programas de controle populacional e de
iniciativas de desenvolvimento centradas em uma perspectiva masculina.

A interferéncia do movimento populacional na politica internacional sempre teve
como unico objetivo reduzir o crescimento populacional, com escassa ou nenhuma
preocupacéo de fato com as mulheres — que eram vistas somente como objeto de
regulacédo e controle, mesmo sendo os principais sujeitos da atividade reprodutiva.
(MATTAR; DINIZ, 2012, P. 110)

Mattar (2008) pontua que a construcdo dos direitos reprodutivos como
direitos humanos, foi feita historicamente por dois movimentos distintos, O
populacional e o das mulheres. Sobre o movimento populacional, segundo a
autora, o chamado neomalthusianismo previa que se nao fosse revertida a curva
de crescimento populacional, o mundo se destruiria. Com isso surgem estudos
sobre formas de reduzir a fertilidade que dao origem aos anticoncepcionais como
a pilula e o DIU.
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Essa interferéncia tinha como unico objetivo reduzir o crescimento populacional,
nao se preocupando de fato com as mulheres, sujeitos principais da atividade
reprodutiva. A chegada dos métodos contraceptivos, que poderiam ser
instrumentos de liberagdo feminina, ja que separaram a atividade sexual da
reproducdo, passaram a ser vistos como um dispositivo de controle. (MATTAR,
2008 P. 67)

Com isso, pensar direitos reprodutivos como direitos humanos, com
enfoque na autonomia reprodutiva exercida pela mulher, de acordo com a autora,
pode ser observada na 12 Conferéncia Internacional de Direitos Humanos, que
aconteceu em Teerd (Ird), no ano de 1968. Outras conferéncias ocorreram,
algumas ligando crescimento populacional ao movimento neomalthusiano, outras
como uma forma de controle aos paises menos desenvolvidos. Ou seja, centradas
na saude da mulher, porém ainda com o olhar relacionado a teoria de Thomas
Malthus'®.

O segundo movimento para Mattar (2008) que € o movimento das
mulheres, discutia sobre a reproducao sexual, porém seu foco centrava-se no
controle da mulher sobre o seu préprio corpo, sua sexualidade e vida reprodutiva.
Segundo Mattar (2008), o lema na década de 70 era: “Nosso corpo nos pertence”.
Uma oposicao as interferéncias da Igreja e do Estado.

A partir desses movimentos, se definiram no Programa de Acéao de Cairo,

os direitos reprodutivos como:

[...] se ancoram no reconhecimento do direito basico de todo casal e de todo
individuo de decidir livre e responsavelmente sobre o numero, o espagamento € a
oportunidade de ter filhos e de ter a informacédo e os meios de assim o fazer, e 0
direito de gozar do mais elevado padrdao de saude sexual e reprodutiva. Inclui
também seu direito de tomar decisbes sobre a reproducao livre de discriminagao,
coergao ou violéncia, conforme expresso em documentos sobre direitos humanos.
(ONU, 1994: PARAGRAFO 7.3)

Mattar (2008) destaca que esta definicdo de direitos reprodutivos nao
menciona a parentalidade do cuidado que recai especialmente sobre a mulher.
Como pode ser observado no documento da ONU.

Sobre os direitos sexuais, a autora pontua que a formulagao de politicas
surgira a partir de reinvindicagdes dos movimentos de gays e lésbicas no inicio da
década de 1980, devido a explosédo da epidemia de Aids. Tornou-se necessario

reconhecer o livre exercicio da sexualidade de forma saudavel e segura, como um

15 Thomas Malthus (1766-1834) foi um economista, socidlogo e clérigo anglicano inglés, cujo
pensamento social e econdmico girava em torno de sua teoria sobre o crescimento da populagéo.
Segundo o filésofo, enquanto os meios de subsisténcia crescem em progressao aritmética, a
populacdo cresce em progressao geomeétrica, havendo necessidade de um controle da natalidade.
Disponivel em: https://www.ebiografia.com/thomas malthus/. Acesso 7 de abr. de 2021.
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direito, para a realizagéo de politicas publicas. A autora pontua que em razao do
movimento feminista e do movimento de gays e lésbicas, ap6s muito debate e
resisténcia a IV Conferéncia Mundial sobre a mulher definiu os direitos sexuais

como:

Os direitos humanos das mulheres incluem seus direitos a ter controle e decidir
livre e responsavelmente sobre questbes relacionadas a sua sexualidade,
incluindo a saude sexual e reprodutiva, livre de coagéo, discriminagéo e violéncia.
Relacionamentos igualitarios entre homens e mulheres nas questdes referentes as
relagées sexuais e a reproducgédo, inclusive o pleno respeito pela integridade da
pessoa, requerem respeito mutuo, consentimento e divisdo de responsabilidades
sobre o comportamento sexual e suas consequéncias. (ONU, 1995, PARAGRAFO
96)

Ressaltamos que a previsao juridico e legal destes direitos ndo garante sua
efetivacdo e exercicio. A lei age como instrumento legal para sua mudanca € o
Estado passa a ter a obrigacdo em cumpri-las. Com isso destacamos a
importancia do movimento feminista. De acordo com Mattar (2018): “Os direitos da
mulher sé deixam de ser letra morta em documentos internacionais e nacionais
guando passam a dar substéncia a politicas publicas, que o0s concretizam,
impactando a vida de milhares de mulheres no Brasil e mundo afora.” (MATTAR,
2008, P. 111)

No Brasil, o Programa de Assisténcia a Saude da Mulher (PAISM), criado
em 1983, representa a primeira iniciativa de Ministério de Saude de inclusdo do
planejamento familiar nas a¢des de atencdo a saude da mulher. O programa
rompe com a légica do exagero intervencionista sobre o corpo da mulher e a
considera com sujeitos de transformacgao da realidade com direitos e deveres.
Destaca também o carater de autonomia que é condizente com os ideais
feministas. Em uma conjuntura onde se reestruturava o conjunto do sistema de

saude, o PAISM introduzia a dimensao de género na saude.

E importante ressaltar que o PAISM nasce antes da implantagéo do Sistema Unico
de Saude (SUS) e antes da promulgacg&o da Carta Magna. E, portanto, pioneiro no
uso do termo integralidade da saude na politica publica, cujo significado é
construido e proposto pelos movimentos sociais feministas. (SOUTO, 2008, P.
164)

Costa (2002) defende que o PAISM emerge e define-se como um campo
de lutas feministas por direitos reprodutivos, como um lugar ocupado por mulheres.
Sustenta a redugao da importancia da fungao reprodutora e a superagao de um
conceito de maternidade. Prioriza questdes sobre sexualidade nas praticas

médicas e assistenciais destinadas as varias idades e combate as
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praticas de esterilizagdo em massa que estavam realizando no periodo de ditadura
militar.

Ocorre na época a reafirmacéo de que o “pessoal’ é politico. A defesa das
mulheres na area reprodutiva, favoreceu a aproximacao de mulheres de diferentes
classes, etnias e geracoes. Ocorreu um esforco na propagacao de informacoes

sobre o corpo e o direito ao prazer com cartilhas de facil leitura para as mulheres.

O PAISM, na defesa da universalizacao de um atendimento publico de qualidade
para todas as mulheres, incorporava metodologias feministas de acao politica de
notavel eficacia. Embora adotadas como pedagogia de tomada de consciéncia de
uma dada condicao feminina, as oficinas — as linhas da vida — davam sustentacao
a sororidade e a visdo de essencialidade feminina, atributo universal de viés
bioldgico, ocultando desigualdades. (COSTA, 2002, P. 316)

No final dos anos 80 temos a promulgagao da Constituicdo Federal e com
ela os avancos em relacao as lutas por direitos reprodutivos e politicas sociais.
Segundo Costa (2002) mesmo sob sérias pressdes dos militares como por
exemplo, no caso da descriminalizagao do aborto e do atendimento as demandas
por laqueadura de trompas.

No final dos anos 80 temos a promulgacao da Constituicado Federal e com
ela os avancos em relacdo as lutas por direitos reprodutivos e politicas sociais.
Como aponta Costa (2002), mesmo sob sérias pressoes dos militares, a luta pela
descriminalizacao do aborto e do atendimento as demandas por laqueadura de
trompas, traziam pautas com temas como a maternidade e sua relacdo entre o

dever e obrigacéo.

A retdrica das pautas de luta por direitos reprodutivos, reiteradamente, elabora
respostas a uma pergunta que ndo se cala: Maternidade: op¢édo ou fatalidade?
Traz em si as experiéncias dolorosas de um enorme numero de abortos cometidos
por mulheres de todos os tempos, sempre por sua decisdo e risco e de muitas
dependéncias entre mulheres. (COSTA, 2002, P. 313)

Observa-se ao longo dos anos, assuntos outrora censurados e que agora
séo de dominio publico, o que aponta a um novo estagio da consciéncia de género.
A Politica Nacional de Atencao a Saude da Mulher — PNASM (2004) aparece com
a concepgao de entender a mulher além da sua fungdo reprodutiva e da

maternidade.

Este documento incorpora, num enfoque de género, a integralidade e a promogao
da saude como principios norteadores e busca consolidar os avangos no campo
dos direitos sexuais e reprodutivos, com énfase na melhoria da ateng&o obstétrica,no
planejamento familiar, na atencdo ao abortamento inseguro e no combate a
violéncia doméstica e sexual. Agrega, também, a prevencao e o tratamento de
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mulheres vivendo com HIV/aids e as portadoras de doengas crOnicas nao
transmissiveis e de cancer ginecoldgico. Além disso, amplia as agbes para grupos
historicamente alijados das politicas publicas, nas suas especificidades e
necessidades. (BRASIL, 2004, P. 5)

Passados décadas apds a elaboracdo do documento, destacamos que o
exercicio desses direitos, seja reproduzir ou nao, continua sendo objeto de
intensas disputas politicas, com fortes resisténcias de setores conservadores e a
igreja. Em relacao a escolha da mulher, concorda-se com Corréa (1996) ao usar
o termo “escolhas sob constrangimento” para explicar que muitas mulheres
acabam por fazer escolhas “conscientes” que resultam de circunstancias de

género, pobreza e racismo.

Para que as decisbes reprodutivas sejam realmente “livres”, e ndo compelidas
pelas circunstancias ou por desespero, € necessario que existam certas condi¢des
que constituam a base dos direitos sexuais e reprodutivos, o que as feministas
denominam “autonomia feminina”. Elas incluem fatores materiais e de
infraestrutura, tais como transporte, creches, subsidios financeiros, bem como
servigos de saude acessiveis, humanizados e bem equipados. A simples auséncia
de transporte adequado pode significar um aumento da mortalidade materna e
dificuldades em usar contraceptivos (McCarthy e Maine,1992). Mas essas
condigbes também incluem fatores culturais e politicos, tais como acesso a
educacgéo, renda, autoestima, e canais de tomada de decisdo. Em locais onde as
mulheres n&o tém educacgéo, treinamento profissional ou outro papel que ndo o de
criar filhos, a gravidez continua sendo sua melhor alternativa (MORSY, 1994;
PEARCE, 1994; RAVINDRAM, 1993 apud CORREA, 1996. P. 11)

De forma geral, embora ocorram avancgos nos estudos sobre os direitos
sexuais e reprodutivos, ainda hoje o tema é observado carregado de estereoétipos
ligados ao dever da mulher. Na sociedade, as mulheres ainda sao vistas dotadas
de um papel compreendido pela sociedade como secundario, como podemos
observar sua construcao nos itens anteriores. E embora a mesma trabalhe fora do
seu ambiente doméstico, as fungdes vistas como o cuidado, sado tidas como
obrigagcdes para a mulher, 0 que acarreta varias jornadas de trabalho para as

mesmas.

3.2.
Quando a escolha é de alto risco

Discorrido sobre a saude reprodutiva das mulheres, adicionaremos a
gestacgao para as que convivem com o Lupus. Embora ndo seja contraindicada, a
gravidez deve ser planejada e exige acompanhamento pré-natal em unidade de

saude especializada, pois € uma gestacao de alto risco. A portaria de n° 1.020 de
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2013 ressalta alguns principios e diretrizes referentes aos direitos a saude da

mulher na gestag&o de alto risco, tais como:

| - universalidade, equidade e integralidade;

Il - humanizagao da atencao, ofertando atencdo adequada, em tempo oportuno na
gestacao de acordo com suas necessidades e condicdes clinicas;

Il - atengdo a saude baseada nos direitos sexuais e reprodutivos, em consonancia
com a Politica de Atencéo Integral da Saude da Mulher (PNAISM) e com a Politica
Nacional de Humanizacdo (PNH), ambas disponiveis no sitio eletrénico
www.saude. gov.br, e com as recomendag¢des da Organizagdo Mundial da Saude
(OMS) previstas no documento "Assisténcia ao parto normal: um guia pratico -
1996";

IV - acolhimento com avalia¢do de risco e vulnerabilidade em todos os pontos de
atencao;

V - regionalizacdo da aten¢do a saude, com articulagao entre os diversos pontos
de atencdo da Rede de Atencdo a Saude (RAS), conforme pactuacgao local;

VI - atencdo multiprofissional e interdisciplinar, com praticas clinicas
compartilhadas e baseadas em evidéncias;

VII - regulagao de acesso; e

VIII - controle social. (BRASIL, 2013, art. 39)

No nosso caso, a classificacdo como alto risco é referente ao fato da mulher
conviver com a patologia e consequentemente ter necessidade de um
acompanhamento intensificado no periodo gravidico, pois embora ndo seja
contraindicada como citado anteriormente, a mesma deve ocorrer com cuidadoso
critério na tomada de decisao. Ainda que a gestacao para uma mulher que convive
com LES seja considerada sempre arriscadas, podem ocorrer gestacoes serenas
e bem-sucedidas, com o acompanhamento de forma correta, como propde o
médico que envolvido no cuidado a essas mulheres.

O manual técnico da gestacao de alto risco aponta a necessidade de, ao
planejar a gestagéo, o lupus esteja inativo ha pelo menos seis meses. Em uma
gestacdo com LES normalmente nascem criangas saudaveis e eventualmente
pode ocorrer intercorréncias como abortos ou 0 recém-nascido nascer prematuro
ou com baixo peso.

Em relagdo ao recém-nascido (RN), ao nascer a crian¢ca deve ser
submetida a exames de sangue e devera ser acompanhada por cerca de 6 meses,
pois nesse periodo os anticorpos da criangca sdo os da mae, que passam pela
placenta e pelo leite materno. Apos o sexto més a crianga desenvolvera a sua
imunidade e podera ser perfeitamente normal. Raramente podera ocorrer
alteracdes cutaneas (Lupus neonatal) que costumam aparecer antes desse

periodo.

Os fatores de mau prognostico nessas gestantes sdo: doenca ativa pré-
concepcional recente, diagndstico durante a gestacao, reativacdo da doenca na
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gestacdo, comprometimento renal, comprometimento  cardiopulmonar
(principalmente hipertensao pulmonar), altas doses de corticoterapia, ocorréncia
de pré-eclampsia e restricdo de crescimento fetal. Os anticorpos antifosfolipides,
presentes em 30 a 40% das portadoras de LES, também associam-se a piores
resultados gestacionais. Resultados perinatais desfavoraveis incluem o
abortamento espontdneo, Obito fetal e restricdo de crescimento fetal.
Complicagdes neonatais decorrentes da prematuridade podem ocorrer em até
50% das gestacdes. (BRASIL, 2012, p. 211)

Como abordado, a existéncia do Lupus durante a gestacdo pode gerar
intercorréncias. Tal diagndstico nao é dificil de ocorrer € nas nossas entrevistas e
referenciais bibliograficos encontramos casos similares. Ter LES ndo impede que
a mulher engravide, a gestacdo deve ser acompanhada em conjunto pelo
reumatologista e ginecologista. As mulheres que ndo optarem pela gravidez,
devem buscar orientagcdes com seu médico a fim de escolher um método
contraceptivo, pois os estrogenos contidos nas pilulas anticoncepcionais podem
ativar a doencga.

Santos (2017) destaca que a gestacao ainda é controversa, apesar do
numero elevado de resultados positivos perinatais. O debate acontece devido a
possiveis modificacbes causadas pela gravidez na gestacdo e intercorréncias
obstétricas serem confundidos com sinais da atividade lupica, o que revela para
0s médicos e pacientes um desafio para compreender essas diferenciagoes.

A Sociedade Portuguesa de Reumatologia (SPR)' ressalta sobre os
sintomas que podem surgir na gestagédo, e que esses sao idénticos aos que
surgem no LES no periodo de recaida. De acordo com a SPR, os principais

sintomas sao:

* Pele - enquanto gravida, pode ter as palmas das maos vermelhas e com
erupcgoes,

* Articulagbes - a gravidez por si s6 pode agravar as dores nas articulagoes,
» Pulm@o - podera ser mais dificil a respirac¢do, se tiver envolvimento pulmonar no
contexto do LES, todavia a gravidez pode causar dificuldade respiratoria e
hiperventilacao,

* Inchacgo - que normalmente ocorre na gravidez, O “rash” cutaneo lupico pode
aparentar um agravamento durante a gravidez, devido a um maior fluxo de sangue
para a pele, comum na gravidez,
* Queda de cabelo pos-parto. Embora a queda de cabelo seja um sintoma do LES,
€ mais um resultado das mudangas que ocorrem na gravidez normal. Deve
conversar com o seu médico, sobre as mudancgas fisicas durante a gravidez e os
sintomas do LES. E sempre prudente ndo ingerir medicamentos desnecessarios
durante a gravidez, sobretudo no decurso do 12 trimestre, que é o periodo mais
importante para a formagdo dos érgdos. Felizmente alguns medicamentos mais
importantes no tratamento do LES como por exemplo os corticosteroides podem
ser administrados durante a gravidez, mesmo no decurso do 12 trimestre. As
doentes com LES podem agravar durante a gravidez e no puerpério, isto €, no

16 Link disponivel em: https://www.spreumatologia.pt/. Acesso 05 Fev. de 2021.
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periodo que se segue ao parto, pelo que devem ter uma vigilancia adequada.
(SOCIEDADE PORTUGUESA DE REUMATOLOGIA, 2021)

As mulheres que vivem com a patologia e que desejam engravidar podem
passar por episddios de recorrentes perdas gestacionais, o que para elas torna
esse processo um desafio. E quando gestam, apresentam inumeros medos em
relacdo a ser mulher, lupica e mae. Silva (2015) em sua pesquisa ao abordar as
mulheres que convivem com LES e a gestacao, apresenta a recusa das mesmas
em aceitar que o papel de “ser-mulher-mae” ndo possa ser vivido por algumas
dessas mulheres.

Para Santos (2017) ocorrem duas dificuldades sobre a gestacéo para essas
mulheres. A primeira diz respeito a indicacdo médica para as mesmas nao
engravidarem, onde se observa um despreparo e falta de conhecimento sobre o
Ldpus. A segunda € sobre a autodefesa criada pelas mulheres devido a
imprevisibilidade da doencga, ou seja, mesmo com a compreensao da possibilidade
da gestacao, as mulheres carregam medos relacionados a como sera esse periodo
gestacional.

Para a mulher, muitas das vezes a maternidade pode ser tida como um
instinto, um “dom”. Quando se acrescenta a condicionalidade alto risco, no caso a
patologia Lupus, essa “dadiva” € posta em debate, que acaba por refletir na sua
feminilidade, no seu dever para com a sociedade.

Pensando no acompanhamento a saude e em especifico a gestagéo para
essas mulheres, pontuaremos a importancia da interdisciplinaridade. Como
construido até o presente momento, no acompanhamento de saude, diversos
fatores e sentimentos perpassam essas mulheres, desde aspectos clinicos aos
psicoldgicos e sociais, e ainda ndo se esgotam a esses. Na literatura os autores
pontuam a necessidade e importdncia de falarmos e construirmos um
acompanhamento pautado nesse modelo. No préximo item observaremos o que

¢ interdisciplinaridade e a importancia de seu trabalho para mulheres com Lupus.

3.3.
A importancia da interdisciplinaridade no atendimento das gestantes
com lupus

Na realizacdo de um acompanhamento interdisciplinar as gestantes, a
atencao integral a sua saude torna-se essencial. Podemos exemplificar a dindmica
de grupos, espagos que proporcionam trocas de experiéncias entre as gestantes,

além de oferecer ambiente onde as emocdes e dificuldades de enfrentamento
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podem ser reveladas e compartilhadas entre as participantes e com a equipe
interprofissional. A partir desses espacos de escuta, as mesmas podem refletir
sobre as estratégias adquiridas ante sua condicdo clinica e compartilhar
experiéncias dificeis, colaborando na melhoria da sua qualidade de vida.

Nas buscas bibliograficas ndo encontramos trabalhos sobre
interdisciplinaridade e gestantes com Lupus. No entanto, faremos uma breve
reflexdo acerca da tematica por considerarmos fundamental para o atendimento a
essas mulheres, uma vez que requerem cuidados especificos.

A relacédo interdisciplinar proporciona uma troca intensa de conhecimentos,
instrumentos e técnicas, de modo que ao final do processo de formacao, os
trabalhadores saiam qualificados para atuarem em equipes interdisciplinares. No
campo da saude o produto do trabalho é o cuidado, fruto de um processo que sofre
as determinacdes das condigbes postas na sua producdo. Nesse sentido, o
processo de trabalho baseado numa perspectiva interdisciplinar permite colocar
em questao as dificuldades que se apresentam e para a constru¢do de praticas
humanizadas, a medida que proporciona maior integracdo e compartilhamento
entre os diferentes saberes e fazeres profissionais. Sendo assim, é importante
compreender e verificar como o trabalho é conduzido e como constitui espacgos de
exercicio de autonomia e corresponsabilizacdo.

Pode-se afirmar que o acesso integral ao direito a saude é mais que acesso
a servicos de saude. Remete a qualidade de vida e ndo apenas a agdes e servigos
nos niveis de complexidade do SUS, e requer avancar na perspectiva do
desenvolvimento de agdes intersetoriais com conexao de redes com o objetivo de
articular a promocao, protecdo e reparacdo. Nesse sentido, reconhecemos e
valorizamos a importancia do trabalho interdisciplinar junto as gestantes lupicas,
uma vez que os agravos da doenga em diversos momentos da vida requerem
acgOes que favoregam o acolhimento, a escuta e o cuidado.

Conceitualmente podemos classificar a interdisciplinaridade como um tema
ainda polémico, utilizado para se remeter a realidades e propositos dos mais
diversos. Minayo (1994) disserta que a reinvindica¢do interdisciplinar pode se
apresentar como uma “panaceia epistemoldgica” chamada a curar os males que
afetam a consciéncia cientifica moderna. Fala-se da interdisciplinaridade como um
ceticismo radical ou como fatalidade prépria devido aos avangos técnicos e
cientificos. Para a autora, mais do que definir conceito, o relevante se apresenta
na observacdo das controvérsias e a pluralidade dos sentidos que revestem o

termo na saude.
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Uma breve reflexao sobre sua perspectiva conceitual, aponta que no
positivismo enquanto paradigma do saber no mundo moderno, as disciplinas
comecam a se afirmar de forma isolada, logo podemos observar uma onda de
excessivas especializacbes e como consequéncia, a fragmentagcao do saber.
Silvino (2007) aponta que o positivismo enquanto corrente filosofica influenciou
diferentes producdes humanas e situou-se em traducgdes culturais distintas, porém
apesar das diversificagbes o0 positivismo apresenta similitudes que permitem
identifica-lo como um movimento de pensamento.

O movimento positivista reivindica o primado da ciéncia, conhecemos
somente aquilo que as ciéncias naturais nos dao a conhecer, para o movimento,
0 Unico método de conhecimento é o das ciéncias sociais'’. A interdisciplinaridade
enquanto proposta de conceber e fazer ciéncia, ressurge no século XX, fins da
década de 50, quando se coloca mais claramente em discussao a necessidade de
uma proposta epistemologica de carater interdisciplinar.

Para conceituar o termo, Minayo (1994) trabalha com Gusdorf, que para ela
€ o atual representante da interdisciplinaridade como a busca de totalidade do
conhecimento, cujo projeto da interdisciplinaridade deve ir até os limites das
disciplinas, os contornos e os recortes multiplos. Com um movimento de
cooperacdo e dialogo, abertura e fecundacdo mutua, sem a presenca de
formalismos que neutralizem as significagoes.

Minayo (1994) ao falar sobre o tema, o apresenta como impossivel de
conceitua-lo consensualmente. Aponta que quando acontece o debate nas
universidades, se concentra sobre a excessiva especializagdo. Traz algumas
consideracdes sobre o tema na tentativa de chegar a alguns pontos em comum
em relacao aos diferentes discursos que perpassam a interdisciplinaridade. Para
ela a interdisplinariedade n&o pode ser acolhida como “panaceia para os males do
campo cientifico”, o conceito aparece em épocas historicas diferentes e na
contemporaneidade precisa receber um tratamento diferenciado. Quando é
pensado a interdisciplinaridade na pratica, pontua que sdo necessarias pessoas
capazes de dialogar e dispostas a isso, compreendendo a problematica especifica
da matéria e consequentemente a discussdo dos conceitos, triangulagdo de
métodos e colaboragao na analise dos resultados. (MINAYO, 1994, p. 61)

Magela (2007) partindo de uma perspectiva interdisciplinar, observa que é

preciso aprender a conviver com a diferencga, pois ela promove a reversibilidade e

17 Silvino (2007) aponta que a obra de Auguste Comte € um marco do positivismo é disserta sobre
ela, entendendo que auxilia no entendimento das caracteristicas que influenciam alguns preceitos
encontrados nas ciéncias até hoje.
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a troca em virtude de sua incompletude. Para a autora nada é pleno e estamos na
busca da complementariedade. Adiciona que a exigéncia de interlocucao entre as
ciéncias, nao pode ainda ser considerada como avango ou superagao do estado
fragmentado, mas sim um sintoma do “mal-estar” gerado pela “patologia dosaber”.
Para ela, assim como para Minayo (1994), na maioria das vezes onde pensam
estar realizando praticas interdisciplinares, estdo fazendo justaposicao de
conhecimentos onde temos diversos campos de saberes isolados e apenas
aproximados por um dado tema ou objeto de pesquisa, sem cooperacao
sistematica entre si. Seria a chamada multidisciplinaridade que para autora é
importante enquanto primeiro movimento, porém rudimentar e precario. Segundo

a autora:

Na Interdisciplinaridade, as relagbées entre as varias disciplinas conexas sao
estabelecidas por premissas teoricas ou politicas partiihadas em comum, a partir
da posicdo integradora de uma destas disciplinas que também media a
interlocucdo. O que elege a disciplina integradora é a permeabilidade que tem em
relacdo as outras que compdem o modelo e a sua situagao de generalidade em
relagcdo ao objeto de estudo. O poder tende a ser horizontalizado, ha uma
permanente preocupac¢do em decodificagdo dos conceitos fundamentais, com
recombinacdo dos conhecimentos, o que determina o enriquecimento mutuo das
areas. (MAGELA, 2007, P. 19)

Para a autora a interdisciplinaridade se pde como uma atitude e estratégia
a serem tentadas para que a ciéncia saia do isolacionismo em que se colocou. A
proposta de interdisciplinaridade nao se processa nas fronteiras, na reparticao do
poder e sim na complementariedade. Magela (2007) pontua que a
interdisciplinaridade n&o pode ser vista como todos fazendo de tudo. Para os
profissionais a autora aponta que “troca” e “interacao” sdo palavras chaves nos

espacos e relacionamentos dentro das perspectivas da interdisciplinaridade.

A estes profissionais caberédo a fungao e o desejo de criar um ambiente propicio
ao compartilhamento, porque o mais proximo possivel a vida. Este profissional
“anfibio” tera plasticidade, sabedoria para compreender e compactuar com
transgressodes de regras absurdas, relativizar crises, valorizar o instante presente
como unico. Esta imagem profissional transmite o valor de equilibrio, de rigor
epistemologico e ndo meramente normativo; seriedade, sem circunspeccao;
comunicabilidade sem hermetismos; paixdo pela verdade, que sabe sempre
parcial, portanto, sem a arrogancia do absoluto. (MAGELA, 2007, P. 20)

Moura; Nobre (2017) também apontam a dificuldade em estabelecer uma
definicdo e conceito ao tema, e usa Pombo (2008) apud Moura; Nobre (2017) para

citar o emprego de seu uso em variados contextos sociais.
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[...] um contexto epistemologico, relativo as praticas de transferéncia de
conhecimentos entre disciplinas e seus pares. [...] Contexto pedagdgico, ligado as
questdes do ensino, as praticas escolares, as transferéncias de conhecimentos
entre professores e alunos que tem lugar no interior dos curriculos escolares, dos
métodos de trabalho, [...] um contexto mediatico. A palavra interdisciplinaridade é
constantemente resgatada pelos novos meios de comunicagao que fazem dela
uma utilizagao selvagem, abusiva, caricatural (POMBO, 2008, p. 10-11 apud
MOURA; NOBRE, 2017. P. 178).

Gomes; Deslandes (1994) ao falar sobre a interdisplinariedade, assim
como Minayo (1994), aponta que esta € um conceito onde ndo ha consensos
firmados no meio académico. Ao se debrucar sobre sua relagdo com o campo da
saude publica, o autor pontua que a saude publica historicamente é demarcada
pelo modelo positivista, onde a doencga era vista como desvio e ameaca a ordem
estrutural social e com isso tratada basicamente pela l6gica biocéntrica. O autor
pontua que mesmo com a integracdo das ciéncias sociais nos curriculos de
medicina, ha trés décadas nao alterava muito o quadro e o enfoque era
predominantemente funcionalista.

Voltando um pouco na histéria, na década de 60, houve algumas tentativas
de interdisciplinaridade, nos EUA com a medicina comunitaria e na Europa na area
de saude mental. Essas tentativas apontavam para uma nova perspectiva de
articulagéo entre as disciplinas sociais e biomédicas embora como salientam
Gomes; Deslandes (1994) ja se encontravam obstaculos epistemoldgicos,
psicossociais institucionais e de linguagem. Na década de 1970 podemos observar
profundas criticas ao modelo funcionalista na saude, o presente autor pontua que
em muitos paises latinos ja se colocava em estudos a nogao que o adoecer era
percebido através dos condicionantes econdmicos, historicos e sociais. Contudo
nao houve um grande avancgo para o dialogo interdisciplinar.

E na década de 1980, devido a forte influéncia dos movimentos sociais,
que se consagra o conceito ampliado de saude, com a exigéncias de abordagens

para a producao do conhecimento e para a intervengao pratica.

O que também se coloca em debate € que na Saude Publica, como campo politico, o
espaco de hegemonia de uma disciplina ou de articulagdo cooperativa entre
disciplinas € um campo de correlagédo de forgcas, fortemente relacionado a
consciéncia social e politica que se engendra no confronto das praticas. Hoje,
pode-se dizer que desfrutamos de um consenso acerca da inegavel complexidade
do objeto de Saude Publica. (GOMES; DESLANDES, 1994, P. 108)

Os autores trabalham com trés aspectos centrais para compreendermos o
campo da saude publica. (a) o processo de construgdo de saberes; (b) a
articulagdo desse processo com poderes presentes num tempo e num espaco

determinados, e (c) o investimento simbdlico enquanto causa e efeito dessa
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articulagdo (GOMES; DESLANDES, 1994). Concluem que para se chegar a uma
saude publica é preciso que ocorra um esforco interdisciplinar que leve como
consequéncia uma abertura conceitual. Gomes; Deslandes (1994) pontuam
alguns obstaculos para a interdisciplinaridade no campo de Saude Publica. Cita
obstaculos epistemoldgicos, institucionais e psicossocioldgicos. Segundo os

autores:

Correndo o risco de uma simplificacdo, podemos apontar ainda, alguns aspectos
relacionados: (a) a forte tradicdo positivista e biocéntrica no tratamento dos
problemas de saude; (b) os espacos de poder que a disciplinarizagao significa; (c)
a estruturacao das instituicdes de ensino e pesquisa em departamentos, hamaioria
das vezes sem nenhuma comunicacao entre si; (d) as dificuldades inerentes a
experiéncia interdisciplinar tais como a operacionalizagdo de conceitos, métodos
e praticas entre as disciplinas. (GOMES; DESLANDES, 1884,P. 109)

Para Souza; Souza (2009), a interdisciplinaridade pode ser compreendida
como método que é caracterizado pela intensidade das trocas entre especialistas
e pela interacdo das disciplinas de um mesmo projeto, com relagdes de carater
interdependente e conexdes reciprocas, que nao é apenas uma simples troca de
informacodes. Assim como Minayo (1994) e Gomes; Deslandes (1994), o autor
observa a necessidade de diferenciacdo da multidisciplinaridade, que para ele
indica a execucgao de disciplinas que ndo possuem objetivos comuns, observando
qgue ocorre o estabelecimento de dialogos a partir da perspectiva de cada area de

conhecimento, sem aproximagao ou cooperacao entre os saberes.

A interdisciplinaridade n&o anula a disciplinaridade, as especificidades de cada
area do conhecimento, bem como néo significa a sobreposicdo de saberes, mas
implica num reconhecimento dos limites e das potencialidades de cada campo de
saber, para que possa haver uma disposicdo na direcao de um fazer coletivo.
(SOUZA; SOUZA, 2009, P. 118)

Para os autores, quando reportada ao campo da saude, pode ser
compreendida como uma forma de abordar determinadas situacdes através da
integracao e articulagao de saberes e praticas diferentes gerando uma intervengao
comum horizontalizando as relacbes de poder, e com isso valorizando o
conhecimento e as atribuigées de cada categoria profissional. Assim como Gomes;
Deslandes (1994) o autor destaca que € a partir da década de 1980 que foi
intensificado a nogéo de vislumbrar o ser humano como um ser integral atravésda
interdisciplinaridade no trabalho em saude. Ocorre a partir do conceito ampliado

em saude.
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Souza; Souza (2009) pontuam que com a predominancia da fragmentagao
e especializacdo do conhecimento, observa-se um modelo de atencdo a saude
caracterizado por um grande numero de especialistas com o foco no médico,
doenca e numero elevado de procedimentos. O que contribui para uma assisténcia
cada vez mais fragmentada, ndo priorizando a comunicagdo, saberese acoes

educativas como a producdo de cuidado educativo, preventivo e psicossocial.

As acbes profissionais interdisciplinares propiciam expor e analisar situagdes,
reconhecendo as relagdes de interdependéncias e dialogando, de maneira a
superar problemas comuns que dificultam a resolutividade das agoes destinadas
aos usuarios. Portanto, € uma exigéncia a atitude profissional, principalmente
porque n&o se pode perder o significado humano implicito nas agdes profissionais,
quase sempre fragmentado pela atitude intelectual e metodoldgica pautada nas
especialidades do saber. Esse processo se realiza a longo prazo e requer novas
habilidades para intervir sobre a dindmica da realidade social, implicando no
reconhecimento das limitagdes intelectuais presentes nas especialidades e
incitando criticas construtivas. (SILVA; LIMA 2015, P. 126)

Apesar da sua importancia estratégica, conceber e agir intersetorialmente
ainda nao faz parte do conjunto das praticas em saude. Na realidade, observa-se
que a necessidade de acbes e praticas de natureza intersetorial, mesmo
constituindo demandas ao conjunto dos trabalhadores no contexto do SUS, tende
a ser praticamente ignorada pela maioria dos profissionais de saude. Partimos da
compreensao de que agir intersetorialmente requer desenvolver a capacidade de
combinar, articular, conectar acdes, constituindo estratégia para efetivar direitos e
especialmente para assegurar a integralidade da atencao e cuidado em saude.

Destacamos que a interdisciplinaridade caminha no sentido do
atendimento humanizado as gestantes com lupus. Uma vez que o acolhimento
desde o primeiro contato faz completa diferenca no processo de saude das
mesmas. O acompanhamento humanizado visa a valorizag&o e o cuidado a essas
mulheres. Podemos pontuar que muitas das vezes, essas gestantes chegam ao
pré-natal posteriormente a inumeras tentativas de acompanhamento profissional
no setor privado e publico, com negativas devido o desconhecimento da patologia
pela equipe médica.

A perspectiva do trabalho interdisciplinar e a participagéo do trabalho do
Servigo Social na equipe traz uma perspectiva de totalidade uma vez que observa-
se as condigbes objetivas, sociais e historicas para analisar os processos
presenciados pela sociedade. Quando refletimos sobre interdisciplinaridade a
observamos dentro da totalidade. E preciso pensar a profissao e sua relagdo com

as outras categorias e ter em mente a definicdo e competéncia de seu campo para
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gue ocorra a troca entre os saberes. Assim, compreender que demandas chegam
ao Servigo Social, as atividades e agdes realizadas e respostas formuladas pelos
assistentes sociais, além de evidenciar o reconhecimento técnico dessa pratica
profissional na equipe de saude, requer aprofundamentos sobre a questdo da
intersetorialidade e exame da forma como os assistentes sociais vém apreendendo
e trabalhando essa questao no atual contexto do SUS.

Com isso partirmos das analises dos fundamentos tedricos e
metodolégicos do servico social, a fim de vislumbrar a sua importancia frente a
equipe interdisciplinar. O assistente social € um dos profissionais que trabalha
diretamente sobre as expressdes da questdo social, com isso, possui um campo
de atuacao privilegiado.

Sobre a questao social, de acordo com lamamoto (2001), a “questéao social”
pode ser entendida como um conjunto de expressdes causadas pela desigualdade
social proprios da sociedade capitalista, estas, ndo podem serpensadas sem a
intermediacéo do Estado. E indissociavel das condi¢des assumidas pelo trabalho
na sociedade capitalista, e encontra-se em uma arena de disputas entre diferentes
projetos societarios com interesses distintos, relacionados a conducao das
politicas econdmicas e sociais.

Carvalho (2012) aponta a importancia que pensar o trato da questao social
a partir de suas particularidades, pois ao pensa-las tendo como norteador a teoria
de integracdo social, pode-se naturalizar as desigualdades sociais e com isso
ocorrer um movimento de perda do carater de conquistas das politicas sociais, com
iSSO 0s usuarios passam a ser vistos como beneficiarios e assistidos € nao como
sujeitos de direitos.

Carvalho (2012) enuncia que a profissdo pode se inserir em diferentes
espacos socio ocupacionais e atua em consonancia com os dispositivos no qual
se inserem™. No que se refere a interdisciplinaridade, a autora pontua que é
importante refletir sobre a capacidade de reconhecimento do mérito e legitimidade
dos conhecimentos das demais profissdes. O que as diferencia, seus objetivos,
potencialidades e limites de forma a atuar garantindo sua identidade e

simultaneamente a troca de saberes.

18 podemos citar alguns dispositivos como a Constituigdo Federal, o sistema tnico de satde (SUS),
sistema unico de assisténcia social (SUAS), estatuto da crianga e do adolescente (ECA) dentre
outras diretrizes legais que orientam de acordo com a populagao atendida.
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Sao desafios cotidianos, como observado, as particularidades do servigo
social e sua insergdo a partir de seus preceitos tedricos metodoldgico, que nos
colocam em um espaco privilegiado e de importancia dentro de uma equipe
interdisciplinar. Carvalho (2012) pontua que sempre € uma responsabilidade
realizar intervengcdes na vida de seres humanos que possuem suas

particularidades com realidades diferentes.

Profissbes que possuem diferentes correntes teorico-metodolégicas tanto
internamente, como também entre si, e 0 exercicio da interdisciplinaridade é
exatamente esse: lidar com a diferenca e converté-la em saldo e ndo em débito
para o profissional, para sua categoria, para sua equipe, para seu usuario e para
a politica universal de direitos — eixo comum entre todas. Seja em qualquer
subarea de atuacao - saude, educacao, assisténcia social, lidar com o conteudo
do outro e respeita-lo como digno de troca faz parte do principio da
interdisciplinaridade. (CARVALHO, 2012. P. 78)

Silva; Lima (2015) ao observar acbes desenvolvidas por uma equipe
multiprofissional, pressupde a participacdo da comunidade académica e dos
profissionais de campo para iniciar ou potencializar as praticas interdisciplinares.
Para o autor, o assistente social, em especifico na area da saude, tem uma
formacao que Ihe confere capacidade técnica de apreender o social e o direito, a
fim de buscar praticas vinculadas ao social presentes no conceito ampliado de
saude. Com isso, a possibilidade de caminhar na direcdo dos interesses dos
usuarios indo contra ao trabalho mecénico e instintivo, com vistas a superagao do
ecletismo e a fragmentacao do saber e agao.

Nao é tarefa facil, reconhece-se que sua pratica ndo se desenvolve
independente das circunstancias historicas e sociais. E em sua intervencao
especifica e/ou interdisciplinar, o assistente social deve atentar aos limites e
possibilidades das instituicbes que atua, articulando ag¢des que permitam o
reconhecimento técnico de sua pratica qualificada no processo de trabalho. Outra
questdo sao as condigbes postas nos setores de trabalho que muitas das vezes
nao permitem atuagodes interdisciplinares.

Por fim, ressaltamos que acdes profissionais expressam formulagoes
tedricas, éticas e técnicas, e nao podem ser pensadas isoladas pois articulam
demandas e saberes diferentes. Na saude o assistente social deve articular agoes
e interacdo interdisciplinar que sao permeadas por demandas singulares,

coletivas, de gestao e planejamento. O assistente social:

Nessa direcdo, estimula a equipe no fortalecimento de agbes que visam o alcance
da saude individual e coletiva e as suas determinagdes, as quais impelem o acesso
aos bens e servigos indispensaveis a garantia dos direitos sociais,
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sobretudo em situagdes cujos determinantes advém de condi¢des precarias de
vida. Envolve-se, portanto, interdisciplinarmente na resolugdo dos problemas de
saude através da sua expertise em construir metodologias de acao direcionadas
a individuos e familias, articulando-as ao contexto social ao construir redes e ao
estimular a inscricao, na esfera publica, das demandas que devem ser debatidas
coletivamente em prol da garantia de direitos. (SILVA; LIMA, 2015, P 128-129)

A partir do exposto, e sobre o que construimos até aqui, ressaltamos a
importancia do acompanhamento interdisciplinar quando falamos sobre mulheres
que convivem com Lupus. Com base nessa compreensao, neste estudo, também
se fez necessario refletir sobre a importancia da construgédo da intersetorialidade
enquanto estratégia para a efetivacdo da saude no atendimento e

acompanhamento de mulheres gravidas com doencga autoimune.
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4,
Capitulo 1l

4.1.
Maternidade sob alente do mito do amor materno

Considerando que o objetivo deste trabalho é compreender as
experiéncias de vida de mulheres gestantes com lupus a partir de suas
narrativas, faz-se necessario compreender as caracteristicas e significados que
perfazem a maternidade. Uma mulher que convive com lupus nao é impedida de
engravidar e gerar bebés saudaveis como qualquer outra mulher. Cabe a mesma
saber que a gravidez pode nao ser facil, mas, possivel, e que todaintervencao
durante a gestacdo deve ser desenvolvida sob 0 acompanhamento conjunto
entre os profissionais necessarios para a seguranca da mae e do bebé.
A condicao de portador de uma doenca crbnica e ter que conviver com
ela, revela diversas implicacdes. Percebe-se que estas condigdes repercutirdo
nas relacoes interpessoais desses individuos, que passam a conviver com
limitacbes, sendo algumas delas imprescindiveis para manter a doenca sob
controle e evitar a volta dos sintomas e/ou agravamento desta. Cada individuo

vai se relacionar com a situacao de doenca de acordo com a sua biografia,
contexto social, econdmico, cultural e as relacoes interpessoais estabelecidas.
Contudo, algumas questdes nos inquietam. Como pensarmos a maternidade
neste contexto? Sob que referenciais se constroem os sentidos da maternidade?

A concepcao do amor materno e da maternidade também foi construida

historicamente através do tempo e teve como grande influenciadora a Igreja
Catodlica. Para Ferreira (1995), a maternidade € o “estado ou qualidade de mae”,
€ mito é “personagem, fato ou particularidade que, nao tendo sido real, simboliza

ndo obstante uma generalidade que devemos admitir”. Podemos pontuar a

principio que durante o decorrer dos anos, os movimentos feministas, estudos e
politicas publicas atuaram frente a construcao do direito a liberdade de escolha
da mulher sobre a maternidade ou néo.

Ha uma relagdo dialética entre o nascimento da familia moderna e a
definicdo social da mulher como mae. A autora Badinter (1985), com sua
importante contribuicdo, nota a condicdo do homem com o seu poder paterno e
matriarcal, e de outro lado a mulher vista como subalterna. Segundo a autora, &
em fungéo das necessidades e dos valores dominantes de uma dada sociedade

que se determinam os papéis respectivos do pai, da mae e do filho. Ou seja, as
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autoras concluem que a maternidade é fruto de uma construg¢éo social que varia
segundo diferentes contextos histéricos, sociais, econdmicos e politicos. Sendo
assim, os costumes e valores atribuidos a mulher e ao homem nao sao inatas a
eles, quer dizer, nao estdo vinculados ao sexo biolégico, mas fruto de uma
estrutura social que conformam a sociedade e que permite estabelecer relagcbes
de poder e hierarquizacdes nas relagbes sociais, organizacdes e instituicoes
sociais.

O valor dado a maternidade, a relacdo entre a mae e a criancga, e ao
chamado amor materno, nem sempre foram os mesmos. Tal relagéo € construida
e produzia por uma série de discursos e praticas sociais no decorrer dos anos. Sao
esses discursos e praticas que permeiam também as mulheres que convivemcom
lupus e podem acarretar uma necessidade em sentir-se completa somente apds
uma gestacao.

Ao percorrer a histéria da maternidade, Bandinter (1985) conclui que o
chamado instinto materno € um mito. Ndo se encontra na historia uma “conduta
universal” adotada pela mae, e sim sentimentos que podem variar dependendo de

culturas, ambicdes e frustragcdes. Segundo a autora:

Esse sentimento pode existir ou ndo existir; ser e desaparecer. Mostrar-se forte ou
fragil. Preferir um filho ou entregar-se a todos. Tudo depende da mae, de sua
historia e da Historia. Nao, nao ha uma lei universal nessa matéria, que escapa ao
determinismo natural. O amor materno n&o & inerente as mulheres. E “adicional’.
(BANDINTER, 1985, P. 367)

Como citado, o valor dado a maternidade varia de acordo com o contexto
histérico presenciado. Mattar; Diniz (2012) dissertam que ainda hoje em dia, é vista
como suspeita a mulher que opta racionalmente em néo ter filhos pois o exercicio
da maternidade ainda é tido como uma das principais fun¢oes da mulher,que para
essas mulheres nao é raro sentirem a obrigacao moral de exercé-la independente
de suas condic¢des, sob a pena de serem estigmatizadas.

Compreendido o mito do amor materno, podemos pontuar que a
representacdo da maternidade romantizada, presta um desservigco as mulheres.
Ademais, adicionaremos que ndao ha como definir 0 ato da maternidade sem
observar que existem diferentes tipos de maternidades dentro de uma sociedade
onde mulheres negras, pobres, trabalhadoras, por exemplo, podem passar por
diferentes experiéncias.

Com isso destacamos que a vivéncia da maternidade é marcada por
desigualdades sociais, raciais, culturais e de género. Mattar; Diniz (2012) dizem

que na sociedade nao é qualquer maternidade que é aceita.
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De acordo com Rich (1979b, p.196), a “maternidade é admiravel somente se a mée
e a crianga estiverem legalmente ligadas a um pai; a maternidade fora do
casamento, ou dependente do sistema de bem-estar social, ou a maternidade
Iésbica, sdo mal-vistas, humilhadas ou negligenciadas”. (MATTAR; DINIZ, 2012.
P. 113)

As autoras pontuam que no exercicio da maternidade e cuidado ha
hierarquias reprodutivas, onde o modelo ideal do exercicio da maternidade é
pautado por um imaginario social sexista, generificado, classista e homofébico,
constituindo assim um modelo excludente e discriminatorio.

E qual seria a maternidade aceita? Seria a “boa maternidade”, onde o
cuidado é exercido primordialmente pela mulher, dentro de uma relagao estavel
financeiramente, monogéamica e com o suporte de outra mulher nos cuidados a
crianga. Tal modelo n&o é a realidade de muitas mulheres quando discorremos

sobre a maternidade, o que as colocam em um status de reprovacao social.

4.2.
Maternidade sob a lente de outras cumplicidades

Quando se fala sobre suporte de outra mulher nos cuidados, estamos
falando sobre o movimento de “maternidade transferida”. Costa (2002) disserta
que é um movimento onde mulheres acabam por compartilhar as

responsabilidades do trabalho do cuidado umas para as outras.

Através dos tempos, a maternidade transferida cobre a deficiéncia dessas
estruturas. A delegacdo de cuidados da casa - expresséo polissémica, referida a
cuidados de coisas e de pessoas em circunstancias diversas - se da porque nao
ha outra alternativa. Essas praticas protecionistas, com pouco apoio do setor
publico, consolidaram extensas redes de protecdo e dependéncias armadas na
intimidade das casas. (COSTA, 2002, P. 306)

A autora destaca que no caso brasileiro pode-se observar mulheres pobres
com redes familiares de compadrio e de vizinhancga de longa data estabelecidas
em contrapartida as mulheres das classes sociais médias e altas que se limitaram
ao espago doméstico. Um padrdao que se apoiou em lagos de protecdo e
dependéncia entre mulheres das mesmas classes, e entre essas e outras de
classes diferentes. Lole; Almeida (2017) elencam que a atribuicdo das mulheres
umas as outras de tarefas de cuidados originadas na familia, sdoestratégias que
envolvem fundamentalmente redes femininas de autoajuda. Um exemplo é a

contratacao de servigos como de empregadas domésticas e cuidadoras.
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Como ja exposto, Costa (2002) rejeita a ideia de que existe uma dicotomia
entre o publico e o privado como esferas separadas. Para a autora ocorre uma
relacdo entre as praticas de protecdo e cuidado de adultos e criangas sob o
encargo de mulheres na esfera familiar e a constituicao politica de um conjunto de
instituicoes e servigos a partir do Estado.

A maternidade transferida de uma para outra(s) mulher(es), segundo Costa
(2002), implica a transferéncia de cumplicidades entre as mulheres e certas formas
de mobilidade social, tantas vezes compensatorias, que redefinem aposicao social
de todas elas. Porém podemos observar um movimento de transferéncia de
responsabilidades que acaba por atualizar desigualdades seculares no acesso das
mulheres aos direitos sociais.

Em entrevista a Almeida; Lole (2016), Suely Costa elenca avancos que a
maternidade transferida alcangou para as mulheres. Segundo a autora, a chamada
maternidade transferida foi necessaria para o deslocamento das mulheres para o

mundo do trabalho.

Esse tipo de trabalho doméstico se assenta, também no estatuto da nossa
experiéncia escravista. Ela ajudou muito nessa “transicdo” das atividades
domeésticas femininas “de dentro” e “de fora”, préprias ao mundo das casas. E isso
definiria também um padrao comportamental que implicava numa relagdo de
confianga por se tratar de decisdo de “transferir a maternidade”. Essa pratica foi
extremamente necessaria ao deslocamento das mulheres para o0 mundo do
trabalho e seu assalariamento. E isso persiste entre nés e em muitas partes do
mundo ainda hoje! Claro que obtendo também conquistas trabalhistas. (Almeida,
2016,p. 386)

Lole: Almeida (2017) apontam que contar com as familias como insténcias
de producéo de cuidados, tem sido uma estratégia que minimiza o papel do Estado
e faz com que os estudiosos pensem que o campo das politicas sociais tem
operado através da feminilizagdo da pobreza e familismo™®.

Outros fatores perpassam a maternidade como racga, classe, idade e até
parceria sexual. De acordo com Mattar: Diniz (2012), a mulher que nao € branca,
pertencente a uma classe econémica baixa, jovem ou velha demais, homossexual
ou solteira, vive a maternidade com menos aceitacdo social se comparada a
branca de classe média e alta, entre os 20 e 35 anos, heterossexuais e de

preferéncia com parceiros.

19 Teixeira (2015) discute que a tendéncia na esfera das politicas sociais e econdmicas nacionais e
internacionais € de ressaltar a centralidade da familia como objeto, sujeito e instrumento das politicas
sociais.
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Quanto maior o numero de aspectos ditos negativos presentes na mulher ou no
casal, ao exercitarem maternidade e/ou a reproducao e cuidado com os filhos, mais
préximos estarao da base da piramide hierarquica e, ainda, menor sera o exercicio
de direitos humanos - o que revela, a exclusao social a que estdo submetidos. O
mesmo vale no sentido oposto: quanto maior o nimero de aspectos vistos como
‘positivos’ que uma mulher e/ou casal tenha, mais valorizada sera a maternidade
e/ou a reproducao e cuidado com os filhos, bem como mais frequenteo exercicio de
seus direitos humanos. (MATTAR; DINIZ, 2012, P. 114)

Nao ha como colocar a maternidade para as mulheres em um unico bloco
homogéneo. Em entrevista formato podcast realizada para o site olhares sobre a
maternidade negra®®, Elisa Cruz disserta que persistem o0s obstaculos
historicamente observados para que a mulher negra exerga a maternidade de seus
proprios filhos. Traz como exemplo a alta concentracdo de mulheres negrascomo
trabalhadoras domésticas e com empregos informais. Devido a necessidade da
renda para a garantia do basico, essas mulheres acabam por decidir se dedicar ao
cuidado diario das outras criancas do que de seus filhos.

Mesmo assim serao avaliadas como boas ou mas a partir de padroes
brancos socialmente e culturalmente pré-estabelecidos, como observados acima.
Elisa Cruz pontua também que o traco mais cruel e visivel das dificuldades da
maternidade negra € a responsabilidade de garantir a seguranca dos filhos. Cabe
as mulheres negras orientar seus filhos sobre como se comportarem na sociedade
para reduzir os riscos de serem vitimas de violéncia racial.

Em suma, sobre o cuidado e sobre o seu entendimento, podemos pontuar
gue o mesmo € inerente as relacdes entre os sujeitos, e € compreendido como
necessidade ontolégica do ser social, porém vem sofrendo transformacgdes de
acordo com as mudangas nos modos de organizagcdes da sociedade.
Consequentemente, na sociedade capitalista o mesmo é transferido como
atribuicao inata a mulher.

Ha uma simbolizagcdo na constru¢cdo social da mulher-mae, e das
representagdes culturalmente disponiveis a elas, pois € necessario
descortinarmos as particularidades que dao sentido as simbolizagdes do “ser
mulher” indissociavel da maternagem no corpo social. Estas simboliza¢des foram
historicamente construidas e influenciam na determinagao dos papéis sociais, nas
possibilidades de existir das mulheres, especificamente em suas atribuicdes em
torno da familia e dos filhos.

No caso de uma gestante convivendo com uma patologia, podemos

observar um movimento de cuidado ampliado as mulheres que se encontram

20Podcast sobre maternidade negra. Encontra-se no site olhares. Link:
http://olharespodcast.com.br/maternidade-negra/. Acesso: 06 Fev. de 2021.



https://www.geledes.org.br/trabalho-domestico-no-brasil-afetos-desiguais-e-as-interfaces-de-classe-raca-e-genero/
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presentes na vida desta. Por encontrar-se em condi¢des que torna a gestacao de
alto risco, € necessario um acompanhamento continuo e esse acompanhamento
muitas das vezes é realizado por mulheres presentes na familia e pelas vizinhas.
Com isso reforcamos a transferéncia a mulher dos valores relacionados ao
cuidado.

Andrade; Cordeiro (2013) ao realizar um acompanhamento com o0s
familiares das mulheres lupicas, destaca que esse processo € dindmico e
construido ao longo do curso da doenga em uma relacao de cuidado por parte da

familia. E isso pode afasta-los ou aproxima-los.

4.3.
A familia na expresséo da protecéo e do cuidado

Na contemporaneidade, o conceito familia tem sofrido muitas
transformacdes, porém, ainda € uma das instituicbes mais importantes da
sociedade. Silva (2010) ressalta que por ser uma instituicao situada historicamente
desde sociedades pré-capitalistas, tem passado por grandes mudangas na sua
estrutura. Atualmente é necessario aprendermos sobre familiasno plural tendo em
vista a multiplicidade étnico-cultural que embasa a composicaobrasileira.

Ou seja, se no passado experimentamos o modelo de familia nuclear
burguesa, que foi elemento importante para a reproducao das relagbes sociais e
que pode ser classificado ainda hoje como o0 modelo mais comum desde o periodo
colonial, na atualidade falar sobre familia se tornou um tema complexo (o que néo
difere dos anos passados, porém na atualidade a discursao ganha maior
visibilidade). Szymanski (2002) disserta que familia pode ser compreendida como
uma associacdo de pessoas que escolhem conviver por razdes afetivas e
assumem o compromisso de cuidado mutuo.

Silva (2010) pontua que através do tempo e do contexto da sociedade em
que vivem as familias, as mesmas foram ganhando novos contornos e podemos
classifica-las como um modelo em construcdo, suscetivel a alteragdes podendo
partir do modelo tradicional para o0 monoparental assim como outros modelos. As
mudangas que ocorrem no interior das familias podem ser ocasionadas por fatores

internos ou externos assim como econémicos, geograficos e até culturais.

Assim encontramos nos dias atuais s&o varias as configuragoes de familia (s),
como por exemplo, as familias nucleares, incluindo duas geragdes, com pai, mae
e filhos biologicos e/ou adotivos, familias extensivas, incluindo trés ou quatro
geracOes, onde vivem sob o mesmo teto, pai, mae, tios, avos, etc., familias
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monoparentais, chefiadas por homens ou mulheres, casais homossexuais com
criancas, familia de amigos vivendo juntos, sem lagos consanguineos. (SILVA,
2010, P. 8)

O cuidado esta relacionado as formas de organizacdo da familia. Para
Passos (2018) a continuidade dos valores relacionados ao cuidado nao ocorre
devido as relacdes familiares, apesar de a familia ser a principal estratégia de
reproducdo social. Para ela, ao estabelecer uma relacdo direta deum
individuo com o outro no intuito de suprir as necessidades naturais das fases da
vida (infancia e velhice), seja por adoecimento ou outras limitacdes sociais e
bioldgicas, essas necessidades também sofrem transformacgdes. Isso se deve ao
fato de que essas estédo inseridas e relacionadas ao modo de producao capitalista
que cria e recria novas necessidades.

Historicamente podemos observar o cuidado sempre ligado a mulheres.
Mattar; Diniz (2012) disserta que isso ocorre, em grande parte, devido as
caracteristicas presentes nos corpos dos homens e das mulheres, que foram
interpretados historicamente como definidores das capacidades e papeis sociais
que exercem. Karen Giffin explica essa mentalidade: “[nJa mulher feita para ser
méae (ter um Utero significa parir) via-se uma correspondéncia perfeita entre
atributos fisicos e fungdes sociais”. (MATTAR; DINIZ, 2012, P. 108)

Com isso recai majoritariamente as principais atribuicbes e
responsabilidades com os filhos. O que se torna comum nas relagdes familiares a
constituicdo de uma rede feminina de solidariedade e apoio entre as mulheres no
cuidado as criancgas.

Saffioti (1976) ressalta a compreensdao do carater submisso que ha
milénios as sociedades vinham moldando nas mulheres, facilitou/facilita as
condicbes dessas mulheres na andlise desses processos historicos. A
inferiorizagado das mulheres as designa ocupar tarefas tradicionalmente atribuidas
a socializacao dos filhos e o trabalho do cuidado/care na esfera doméstica.

A saber, Passos (2018) esclarece a diferenciacdo entre cuidadoe
care. Care € uma relagao direta de um individuo com o outro, a fim de promovera
perpetuacado da vida. Tem sido um trabalho historicamente executado pormulheres
e ainda se encontra vinculado a generificagdo de atributos consideradosfemininos
0 que inviabiliza o seu reconhecimento como trabalho. O cuidado é compreendido
como necessidade ontoldgica do ser social, que vem sofrendo transformacoes de
acordo com as mudancgas nos modos de cooperacdo. Para a autora, cuidado é
parte das necessidades universais do ser social e o care € a suaparticularizagao

no cenario do capitalismo contemporaneo. Podemos observar
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que o care esta vinculado a uma dada atribuicdo feminina onde é determinada e
justificada pelas relagdes sociais através de uma naturalizagdo desse processo
como componente feminino.

Devido a essa responsabilidade, quase que exclusiva das mulheres,
Mattar; Diniz (2012) pontuam que fez com que elas fossem restringidas do espaco
privado e com isso acentuando a desigualdade de género. Feministas como Betty
Friedman, uma das primeiras na histéria, defendia a ideia de que a igualdade entre
homem e mulher deve passar por uma melhor e mais equilibrada divisdo do
cuidado com os filhos.

Se as mulheres foram excluidas e inferiorizadas historicamente, as
mulheres negras foram duplamente segregadas. Campos; Oguisso; Freitas (2007)
destacam que a condicdo feminina aliada ao tragco negro afrodescendente
desqualifica ainda mais a participacao da mulher na histéria do Brasil, onde
sempre € representada como escrava, praticante do sexo venal, doméstica,

inferiorizada em seus padrdes de beleza, moral e comportamento.

Tal principio era usado como critérios de definicdo social de uma pessoa, capaz
de inclui-la ou seu contrario. Ou seja, as normas impostas pelo biopoder (que
atingiam habitacdo, higiene, alimentacdo, sexualidade, religiao e literatura)
produziam juizos de valor que restringiam possibilidades de convivio social mais
amplo e incitavam tensdes permanentes. Como degenerados ou criminosos natos,
negros nao poderiam ou nao deveriam participar da esfera social mais ampla, na
medida em que a contaminaria o tecido social, como alegavam discursos
produtores de verdades oriundos da medicina e do direito penal (Souza Campos
PF. 2003). (CAMPOS; OGUISSO; FREITAS, 2007. P 36)

Durante quatro dos cinco séculos de historia oficial brasileira, a populagao
foi majoritariamente negra. Em relagéo ao cuidado, podemos pontuar que para as
mulheres negras acontece com particularidades. Campos; Oguisso; Freitas (2007)
dissertam que durante todo o processo histérico do Brasil, era intenso a
participacdo de mulheres negras como parteiras, amas de leite, negras
domeésticas, babas, maes pretas, com isso, mulheres que cuidavam de enfermos,
velhos e criangas, mesmo que para o cuidado das criangas muitas devessem
abandonar os seus proprios filhos.

Os autores discutem que as relagdes de interdependéncia entre as praticas
do cuidado e as populagbes negras no Brasil sdo muito préximas, porém pouco
estudadas. Em seu artigo traz a fotografia de uma baba negra com uma crianga

branca?'. Podemos observar que a imagem aponta um cenario elegante como se

21 Segundo o artigo a fotografia € de uma baba com menino Eugen Keller (1874) Fonte: Alberto
Henschel. Colegcdo George Ermakoff. Acervo Biblioteca Nacional. Pode ser acessada pelo link:
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estivesse em um estudio e a mulher bem-vestida com joias e adornos. Segundo o

autor:

A fotografia remonta o que poderia ser considerada uma cena da vida social do
negro no pais. Contudo, a producéo da fotografia em estudio, a vestimenta, as joias
e os adornos podem ser identificados como estratégias usadas para
“embranquecer” a imagem das cuidadoras negras do Brasil. O cenario
elegantemente composto indica tanto a posi¢cdo assumida pelos familiares da
crianga no ambito social (poder politico e econdmico), quanto a condi¢do da mulher
negra no Brasil (cuidadora e escrava). (CAMPOS; OGUISSO; FREITAS, 2007. P.
22)

No periodo da fotografia, segundo o autor, as fotografias eram usadas
como cartdes postais, enviados a familiares e amigos a fim de preservar o status
social e o poder. Podemos observar um processo de apropriagdo dos bens
culturais europeus e consequentemente afastando culturas afrodescendentes
marginalizando as mulheres negras no seu préprio mundo.

Como podemos observar o cuidado sempre esteve atrelado a mulher e com
isso a sua inferiorizacdo, porém quando observamos a histéria da mulher negra o
mesmo ganha contornos desumanos. Desde o fim do século XX, observamos a
crescente participacao das mulheres no mercado de trabalho formae informal. Com
isso, observamos também as suas duplas jornadas onde trabalham nos espacos
publicos e na esfera doméstica.

Em suma, ser mulher na sociedade ja congrega inumeras “bagagens”
histéricas que fazem com que ainda hoje sejam identificadas a partir de um olhar
que as inferioriza e desdenham. Quando voltamos a analise para um publico
especifico que sdo gestantes convivendo com uma doenga crénica, esses fatores
podem se agravar e com isso as questdes se intensificarem. No proximo capitulo

conheceremos um pouco mais sobre essas mulheres e seu cotidiano.

https://pt.wikipedia.org/wiki/Ficheiro:Alberto Henschel - Baba com o menino Eugen Keller.jpg.
Acesso 09 abr. 2021.
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5.
CAPITULO IV - Ser mulher e ter lUpus: entre as certezas e
incertezas de uma gestacao de risco

5.1.
Percurso metodoldgico

Iniciamos esse capitulo descrevendo como foi o processo de construgéo
dos dados, ou seja, o percurso metodologico realizado na dissertacdo. Gomes
(2005) disserta que ¢é dificil descrever esse processo em palavras pois
corresponde a um caminho e orientagdo tedrica de pensamento, que na sua
realizacao se processa de forma inseparavel.

A pesquisa é de carater exploratério e qualitativa. Segundo Minayo (2012),
a construcdo nesse modo de pesquisar cria um ciclo de pesquisa que se inicia com
um questionamento que produz uma resposta e gera novas perguntas. Conforme
a autora (2001), esse tipo de pesquisa se preocupa nao com o que pode ser

quantificado, mas com significados:

Ela trabalha com o universo de significados, motivos, aspiracdes, crengas, valores
e atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo das relacbes, dos
processos e dos fendbmenos que nao podem ser reduzidos a operacionaliza¢do de
variaveis (MINAYO,2001, P. 21-22).

Esta investigacao de abordagem qualitativa apoia-se no referencial tedrico
do materialismo histérico-dialético, a fim de compreender os fenGmenos presentes
na realidade imediata, sendo necessario realizar as mediagbes entre o particular
e o universal numa relagdo de reciprocidade da sua manuten¢cdo com vistas a
alcancar a totalidade. Tal método propde analisar os contextos histéricos, as
determinagbes socioecondmicas e as relagdes de produgcdo de dominacgéo
(MINAYO, 2004).

Assim sendo, o primeiro passo metodologico se deu através da construgao
do arcabouco teorico realizado através de pesquisa bibliografica com analise de
artigos, teses, dissertagdes acerca da tematica e ainda analise documental em
sites e pdaginas virtuais das categorias profissionais da reumatologia nacionais e
internacionais. Foi feita uma revisdo bibliografica a fim de construir uma
fundamentacgao tedrica para auxiliar na reflexdo sobre o tema, uma vez que nao
foi localizada uma literatura especifica no ambito do Servigo Social que tratasse de

lupus e gestagao. Para isso, recorreu-se a outras areas do conhecimento para
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que pudéssemos construir uma narrativa capaz de dialogar com a pesquisa de

campo realizada no ambito deste estudo.

5.1.2.
Producéo de narrativas

A producéo de narrativas surge da possibilidade de fazer com que o sujeito
fale por si e saia do lugar de objeto de pesquisa, tornando-se o sujeito, uma vez
que ao expressar 0s seus processos de constituicdo histérica, reconstréi suas
experiéncias através do processo narrativo que possibilita o protagonismo e
autonomia dos sujeitos, que livremente relatam suas historias de vida,
apropriando-se enquanto sujeitos histéricos que sao. Nesse sentido, Favoreto;

Camargo (2011) citando Hydén (1997) pontua que:

[...]Ja importancia da narrativa no mundo social advém ndo apenas do “que” as
pessoas falam, mas também do como” elas falam, na medida em que é por meio
da narratividade que vamos conhecer, entender e dar sentido ao mundo social que
vivemos. [...] citando Geertz (1983) a autora pontua que a narrativa ndo seria uma
forma neutra, dissociada da histéria ou da linguagem, e nao se limita a ser apenas
uma forma de representacdo secundaria em relacao ao fato ou situacéo que ela
representa. Uma vez construida ela passa a ser parte da realidade e promotora
de novos contextos individuais e sociais (FAVORETO; CAMARGO, 2011, P. 475).

A producéo de narrativas foi realizada a partir de trajetorias de vida de cinco
(5) mulheres com diagnéstico de lupus que j& passaram pela gestagcdo. Para
localizagao destas participantes utilizou-se a metodologia Snowball sampling (bola
de neve), através da qual as participantes iniciais indicam novos para participarem
da pesquisa. A sua execucgao, de acordo com Vinuto (2016) se constr6i com um
“pontapé” inicial onde encontramos documentos e/ou informantes-chaves a fim de
localizar pessoas com o perfil necessario para a pesquisa, dentro da populagdo
geral. O informante-chave, que utilizamos, ajuda o pesquisador a iniciar seus
contatos e a alcancar o grupo a ser pesquisado. O préximo passo € a solicitacao
as pessoas indicadas, indicarem novos contatos a partir de sua rede pessoal, e
este movimento se repete. De acordo com a autora, o quadro de amostragem pode
crescer caso seja de interesse do pesquisador. Nossa intencdo inicial era
entrevistar dez (10) mulheres, o que néo foi vidvel em decorréncia das mudancgas
realizadas no percurso da pesquisa devido a pandemia de COVID-19.

Observamos dificuldades na busca por novas mulheres para participarem
da pesquisa, pois enfrentamos indisponibilidade de algumas e dificuldades de

agendamento, porém, pontuamos como previsiveis tais situagdes. Um movimento
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que se observou a partir da pratica do Snowball sampling, pode ser descrito como
“segundo critério de inclusdo para a participagdo na entrevista”?? e foi realizado
pelas préprias entrevistadas ao convidar conhecidas a participarem. As
participantes realizavam uma espécie de selecdo das mulheres que iriam convidar
para participar das entrevistas, dentre as falas observadas, ouvia-se: “Vou chamar
essa pessoa pois ela tem uma histéria bonita”.

Utilizamos como orientador para a realizagdo das entrevistas um
questionario semiestruturado (anexo 1) com 16 perguntas. O mesmo foi elaborado
de forma a deixar as participantes livres a expressarem seus sentimentos.
Seguimos os principios da pesquisa qualitativa que de acordo com Gomes et al
(2007) contempla os sentidos que os sujeitos atribuem aos fendmenos e ao
conjunto de relagbes em que se inserem.

No que se refere a analise dos dados colhidos, dois autores trazem
importantes contribuicdes. Bardin (2008) ressalta as diferentes fases da analise de
conteudo, organizando em torno de trés polos cronoldgicos: 1) pré-analise; 2)
exploracdo do material e 3) tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacgao.
Gomes et al (2005) disserta a necessidade de em um primeiro momento organizar

o material colhido. Segundo o autor:

Na avaliagdo da qualidade dos materiais a serem trabalhados, é importante
observar se os dados sao suficientes para a analise. Para isso, de inicio, deve-se
retornar os objetivos da avaliacdo e ter em mente o desenho que se estabeleceu
para a analise. (GOMES et al,2005, P. 189)

Em um primeiro momento, no trato com as entrevistas, a partir das
orientacdes dos autores (GOMES et al 2005; Gomes et al 2007 e BARDIM 2008),
realizou-se a transcricdo das mesmas € a organiza¢cdo em blocos dos assuntos
abordados. Posteriormente a organizacédo desses dados, retomamos aos objetivos
propostos no projeto de qualificacdo a fim de confronta-los e relaciona- los as
perguntas realizadas. Realizamos o mesmo movimento com as hipoteses

propostas no trabalho.

5.1.3.
Participantes da pesquisa

Como exposto acima, foram cinco mulheres participantes e as

chamaremos de Dalia; iris; Jasmim; Margarida e Rosa. Sdo nomes de flores e

220 critério de inclusdo para participar da pesquisa foi ser gestante ou ja ter passado pela
gestagao convivendo com o lipus. Assim como ser maior de 18 anos.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1912204/CA


PUC-Rio- CertificacaoDigital N° 1912204/CA

64

essas mulheres carregam a beleza da natureza pelo simples fato de existirem.
Pontuamos que todos os homes utilizados no decorrer das entrevistas séo ficticios
a fim de preservar as participantes e os citados.

A priori, destacamos que ha um rico material que ndo se esgotara nesse
trabalho. Durante a aplicagdo das entrevistas pudemos observar categorias que
sao importantes aprofundarmos assim como pudemos observar nas falas o pedido
para falarmos mais sobre o lUpus. As participantes pontuam que a sociedade
desconhece e com isso nao intervém por meio de agdes socioeducativas epoliticas

publicas. Margarida, emocionada pontua:

E vocé fazendo isso faz com que a gente que tem esse problema tenha mais forca.
Porgue a gente olha assim: “Poxa, eu tenho tudo isso, tudo grave e eu estou sendo
exemplo, estou sendo forca, estou sendo exemplo para outra pessoa. E muito
gratificante o que vocé esta fazendo. E muito bom. (Margarida)

No momento das entrevistas e na transcricdo das mesmas, as cinco
participantes se disponibilizaram voluntariamente a participarem deste estudo
virtualmente. Observamos que o assunto abordado é delicado e possibilita que as
mulheres rememorem momentos que possam gerar rea¢cdes emocionais. Nesse
sentido, nos atentamos ao cuidado no decorrer da realizagao das entrevistas, a fim
de assegurar o bem estar emocional das participantes. Também esclarecemoso
direito a recusa em qualquer momento da participacdo das mesmas durante as
entrevistas.

Pontuamos que no cronograma inicial, anterior ao contexto pandémico de
2020, as mulheres convidadas a participarem da pesquisa seriam pacientes
assistidas no Hospital Universitario Pedro Ernesto (HUPE). Porém, com as
limitacdes impostas pela pandemia e que exigiram a mudanca para o ambiente
virtual, ndo direcionamos a pesquisa somente ao publico especifico do HUPE. No
entanto, curiosamente e sem tal intencionalidade, observamos que todas as
mulheres participantes realizam o acompanhamento de saude no ambulatorio de

reumatologia do referido hospital.

5.1.4.
Periodo da coleta de dados

O periodo de coleta de dados ocorreu entre os meses de agosto e setembro
de 2020. A forma como se deu a aplicagao das entrevistas foi a partir de chamadas
de videos, todas pela plataforma do aplicativo WhatsApp, aplicativoeste escolhido

pelas participantes. A maioria das participantes ressaltavam que
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s6 participariam se nao precisasse de encontros presenciais devido ao contexto

de pandemia.

5.2.
Aspectos éticos

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia
Universidade Catdlica do Rio de Janeiro (PUC-Rio) e aprovado (Anexo 2).
Pontuamos que as entrevistas s6 foram realizadas apds a leitura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e em concordancia com a participacéo.
(Anexo 3).

Como forma de assegurar a seguranga das participantes, os depoimentos
nao foram gravados por meio da plataforma virtual. Utilizamos um gravador de
audio auxiliar para posterior transcricdo dos dados para a analise. Assim,
asseguramos a garantia de confidencialidade e sigilo das informag¢des como

exposto no TCLE.

5.3.
O Hospital Universitario Pedro Ernesto — HUPE

Como exposto acima, ndo houve a aplicagdo das entrevistas no referido
hospital, porém, como todas as gestantes realizam o acompanhamento de saude
e foram acompanhadas durante a gestacdo no HUPE, achamos pertinente
falarmos sobre esta unidade de saude que é referéncia para o Lupus. Além disso,
a minha experiéncia como residente do HUPE atuando no Nucleo Perinatal,
compreendida nos anos entre 2016 a 2018, foi de extrema relevancia no auxilio as
analises sobre o mesmo. Com isso, contextualizaremos o HUPE e ressaltamossua
importéncia para as mulheres que convivem com lupus no Estado do Rio de
Janeiro e, dentre elas, as nossas participantes. Entendemos a importancia desta
unidade de saude, uma vez que confere segurancga e apoio as mulheres, o que é
tdo necessario quando gestantes.

O Hospital Universitario Pedro Ernesto foi inaugurado no ano de 1950,
sendo parte da rede hospitalar da Secretaria de Saude do Distrito Federal. Em
1962, tornou-se hospital-escola da Faculdade de Ciéncias Médicas da
Universidade do Estado da Guanabara (UEG), atual Universidade do Estado do
Rio de Janeiro (UERJ). No ano de 1965, foi incorporado a UEG como Hospital das

Clinicas. Até aquele momento, suas atividades privilegiavam exclusivamente as
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guestbes académicas de ensino e pesquisa, com o acompanhamento e estudo de
raridades clinicas e doengas em estagio final de evolugéo.

Em 1975, sofre uma mudanca radical, tornando-se um hospital de
atendimento geral, em decorréncia do convénio firmado com o Ministério da
Educacdo e Previdéncia Social (Convénio MEC-MPAS), adequando-se as
necessidades da populacdo mais carente. Houve um progressivo aumento na
procura pelo atendimento oferecido pelo HUPE, transformando-o em um dos
maiores complexos docentes-assistenciais na area da saude, sendo hoje,
referéncia numa série de especialidades e importante nucleo nacional de formagéao
de profissionais na area médica e na area multiprofissional.

Os Hospitais Universitarios encontram-se enquadrados como unidades de
atendimento integral a populacéao de nivel terciario, num mecanismo de referéncia
e contra referéncia. Atende, também, como unidade de nivel primario e secundario,
devido a uma demanda espontdnea de uma populacdo que anseia por um
atendimento de qualidade. Além disso, produz através da Pesquisa e Extensao
Universitarias, programas para prevencao e recuperacao de doencas, e
residéncias que podem ser entendidas como modalidades de ensino de pds-
graduacdo sob forma de curso de especializagcdo. Constitui-se, assim, uma
organizagao complexa.

Segundo o Ministério de Educacao - MEC:

Os hospitais universitarios sdo centros de formagao de recursos humanos e de
desenvolvimento de tecnologia para a area de saude. A efetiva prestacdo de
servicos a populacdo possibilita o aprimoramento constante do atendimento e a
elaboracdo de protocolos técnicos para as diversas patologias. Isso garante
melhores padrdes de eficiéncia, a disposicéo da rede do Sistema Unico de Saude
(SUS). Além disso, os programas de educacgédo continuada oferecem oportunidade
de atualizacdo técnica aos profissionais de todo o sistema de saude. (PORTAL
MINISTERIO DA EDUCAGAO)

A Lei Organica da Saude - LOS, 8080/90, em seu capitulo lll, do

Planejamento e do Orgamento, artigo 45, dispde que:

Os servicos de saude dos hospitais universitarios e de ensino integram-se ao
Sistema Unico de Satde - SUS, mediante convénio, preservada a sua autonomia
administrativa, em relagdo ao patrimodnio, aos recursos humanos e financeiros,
ensino, pesquisa e extensdo, nos limites conferidos pelas instituicdes a que sejam
vinculados (Brasil, 2021).

Dentro dessa logica estdo as residéncias médicas e multiprofissionais.
Residéncias sdao modalidades de ensino que agrupam teoria e pratica voltadas

para a educacao em servigo. Sua duragao € de 24 meses e é reconhecida como
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uma poés-graduacao lato sensu (Especializagédo). Foram criadas a partir da Lei n°
11129 de 2005, e sdo orientadas pelos principios de diretrizes do SUS. As
profissdes que abrangem sao: Biomedicina, Ciéncias Bioldgicas, Educacao Fisica,
Enfermagem, Farmacia, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Medicina Veterinaria,
Nutricdo, Odontologia, Psicologia, Servico Social e Terapia Ocupacional
(Resolucdo CNS n2 287/1998). E coordenada conjuntamente pelo Ministério da
Saude e do Ministério da Educacdo. A presente dissertacdo € fruto do
aprofundamento das pesquisas realizadas como residente de servi¢co social no
HUPE, quando adquiri o titulo de especialista em saude da mulher.

No HUPE existe espacos que sdo importantes quando discutirmos
gestacdo acrescida de lupus. Esses espacos sdo: o Nucleo Perinatal e o
Ambulatério de Colagenose. O Nucleo Perinatal € um espaco que faz parte do
HUPE e tem como foco a atencao a saude de mulheres com gestacao de alto risco,
sendo referéncia no atendimento em niveis terciario e quaternario, abrangendo
acdes de média e alta complexidade. O Nucleo Perinatal do HUPE tem como
atividade-meio, o compromisso com a formacao de profissionais e producao de
conhecimento na area de saude perinatal. Preconiza um atendimentohumanizado
para gestante, buscando envolver a familia no acompanhamento. Garante as
parturientes o direito a presenca de um acompanhante de sua livre escolha,
durante o trabalho de parto, parto e no pds-parto, cumprindo assim o queesta
previsto na Lei 11.108 de 7 de abril de 2005.

Em 1998, o HUPE foi o primeiro hospital geral e universitario do Estado a
obter o titulo de “Hospital Amigo da Crianca “, conferido pela UNICEF e pela OMS
pelo incentivo ao aleitamento materno. Um dos fatores que contribuiram para esta
conquista foi o sistema de Alojamento Conjunto que mantém mae e bebé juntos
desde o nascimento, estimulando a amamentagdo. Em junho de 2006, foi criado
o Nucleo Perinatal, baseado no histérico precursor de servigo de obstetricia do
Hospital. Hoje a maternidade é referéncia em gravidez de alto risco no Estado do
Rio de Janeiro com leitos de UTI Neonatal cadastrados pelo SUS.%3

Durante as entrevistas, Margarida pediu um favor:

Eu queria que se vocé fosse falar da maternidade, do Pedro Ernesto, alguma coisa
assim, vocé fala que nés temos um bebé, o primeiro bebé. Vocé fala do meufilho.
Eu falo que eu ainda vou ter, porque ninguém fala, o primeiro bebé nascido 1a, que
ocorreu tudo bem... Hoje ele esta com 14 anos, olha a maternidade ha 14 anos. Eu
achava que tinha que ter uma foto, eu falei assim: Eu vou lutar porque eu quero o
meu bebé nessa porta! (Margarida)

23 Dados obtidos do site do Hospital Universitario Pedro Ernesto. Disponivel em:
http://www.hupe.uerj.br/. Acesso: 09 abr. 2021.
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Margarida disserta que o seu filho foi o primeiro bebé& nascido na
maternidade pos-reforma. Pois a maternidade encontrava-se no prédio principal
do HUPE, apés reforma ganha um anexo com entrada independente. Para acessar
via prédio principal do HUPE, é necessario autorizagéo.

Disponibilizou a reportagem sobre a maternidade e pediu para que
registrassemos esse dado. A seguir a fala e a reportagem autorizada e

disponibilizada pela entrevistada.

NUCLED PERINATAL DO HUPE ENTRE AS DEZ nlm
MATERNIDADES DO PALS
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Fonte: vJornaI Nucleo Perinatal, 2006

E no periodo que ele nasceu, eu até tirei a foto Ia que me pediram. O jornalzinho
da maternidade dizendo que ele era o primeiro neném a nascer e até eu sai no
jornal do hospital. (Margarida)

O segundo espaco € o ambulatério de colagenose. Podemos dividi-lo em
ambulatério do pré-natal e ambulatério para acompanhamento de saude das
mulheres. Faz parte do HUPE e tem como foco a ateng&o a saude de mulheres
com gestacao de alto risco materno. A gestacao, parto e puerpério de risco como
ja exposto, sdo situagdes nas quais a saude da mulher apresenta complicagdes
por doencgas pré-existentes ou intercorréncias na gravidez no parto e/ou puerpério,
geradas tanto por fatores organicos quanto por fatores socioeconémicos e
demograficos desfavoraveis.

Colagenose pode ser entendida como um conjunto daquelas doencas
conhecidas como autoimunes. Ou seja, sdao doengas oriundas do ataque do
sistema imunoldgico ao nosso préprio organismo. A seguir esta o quadro sobre as
doencgas que tabelamos ao ser realizado o trabalho de conclusao de residéncia
onde falamos sobre o perfil das gestantes acompanhadas no ambulatério de

colagenose. A pergunta realizada foi: “Por que realizam o pré-natal no HUPE?”
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Grafico 1: Por que realizam o pré-natal no HUPE?
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Fonte: a autora, 2018

Como observado na pesquisa acima, o ambulatorio congrega um elevado
numero de patologias, e o lupus destaca-se como de maior incidéncia. O HUPE é
referéncia para gestantes que convivem com lupus no Rio de Janeiro, € comum
mulheres realizarem acompanhamentos na rede privada e no HUPE
concomitantemente. A entrevistada Jasmim relata que tinha plano de saude,

porém nao conseguia encontrar um médico para acompanhar a gestagao.

Uma conhecida me indicou para la. Eu tinha um bom plano saude mas eu nao
conseguia encontrar um médico que tivesse conhecimento do lipus. Eu via que
nas consultas ficava todo mundo perdido e era muito estranho. Uma conhecida
falou para levar no Pedro Ernesto, eu estava com 6 meses quando fui pra la
e acabei indo e por la levei a gravidez super de boa. O neném nao nasceu I3,
nasceu no particular. A médica que fez o meu parto, antes de eu chegar nessa
meédica eu passei por 5 médicos, todos eles disseram que na época que meu
neném ia nascer estariam de férias, ndo queriam me atender, pelo plano de
saude. la eu e meu esposo na consulta pra escolher o obstetra. Como te falei,
estava com quase 4 meses quando descobri a gravidez, no
Pedro Ernesto cheguei com 6 meses e nesses 2 meses eu nhdo conseguia
descobrir um obstetra. Eu levei quase 2 meses, eu ia em um e dizia: “ndo porque
em dezembro eu estarei de férias, ndo vou conseguir te acompanhar’. As
desculpas eram iguais, nessa ultima médica eu falei com ela: “Eu sei o que a
senhora vai falar, vai falar que estara de férias”. Porque todo mundo dizia a mesma
coisa para nao dizer que nao queria me acompanhar. Ela falou: “Nao! Eu vou te
atender esse neném vai nascer sim, vai nascer comigo problema nenhum”. E
assim ela me acompanhou, tinha problema euligava, elaligava.
O Pedro Ernesto me deu todo suporte, ela fazia contato conversavaatravés de
laudos, receitas... as solicitacbes eram atendidas e eu nao tive muitas
complicacdes nessa gravidez. (Jasmim)

O outro espago € o Ambulatério de Colagenose, onde essas mulheres
realizam o acompanhamento de saude. Nas entrevistas observamos que todas as
mulheres se remetem de forma positiva aos espacos ligados ao acompanhamento

de saude, como o pré-parto, parto e puerpério.
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Eu acho que eu néo tive isso ndao porque eu fui muito bem tratada. No meu caso
a equipe da reumatologia no Pedro Ernesto ela € muito bem elaborada, e assim,
tem uns médicos somente de mulheres gravidas com IUpus, entdo o doutor
Julio cuidava somente de pacientes lUpicas gravidas, entdo independente do
tratamento do Idpus eles ja encaminhavam para reumatologia que cuidaria
também de mulheres gravidas. Entao a maioria ali tem esse apoio acredito que
nessa parte nao tive dificuldade nenhuma nao. (iris)

Tinha acompanhamento médico, psicolégico... Assim, na minha gestacao eu nao
precisei de psicélogo, estava tudo bem. Mas tinha tudo isso, a hora que eu
quisesse eu poderia estar acionando. (Dalia)

A partir de entdo ressaltamos a importancia do HUPE para o
acompanhamento a mulheres com lupus, em especifico na gestacéo, visto que é
o hospital de referéncia. Como ja exposto no segundo capitulo deste trabalho,
temos uma portaria onde pontua os direitos da mulher que passa por uma
gestacao de alto risco, sao direitos conquistados que vao além da condicao clinica
da mulher, e ao observamos a forma como se referem ao HUPE ao falarem da
experiéncia que as mesmas passaram, podemos pontuar que a instituicdo
caminha de acordo com o que as portarias e manuais técnicos trabalham. Porém,
temos a ciéncia que muito ainda necessita de avanco, o que nao deslegitima a
atuacdo e importancia do hospital universitario para as mulheres que convivem

com lupus.

Eu tive os meus dois filhos |a no Pedro Ernesto que é referéncia de gravidez de
alto risco, entdo isso tudo conta para deixar a gente tranquilo porque ficar a
mercé daqui de fora eu ficaria apavorada. Assim eu tenho muita confianga nos
médicos da reumatologia, entdo isso traz tranquilidade né? Eu acho que uma
portadora de Iupus que ndo tem essa confianca e ndo tem esse apoio, eu acho que
realmente estaria com muito medo, por exemplo, se for fazer uma
cesariana tem que tomar uma dose de corticoide antes entendeu? Tem todoum
processo, que talvez aqui fora eu ndo sei se qualquer lugar saberia fazer isso.
Entdo seria um risco muito grande tanto para a mae quanto para a crianga. (iris)

Contextualizamos o campo onde essas mulheres sdo acompanhadas e
realizaram o pré-natal. Ressaltamos mais uma vez a importancia e a necessidade
de falarmos e discutirmos sobre essa tematica, visto que sao poucas as
publicagcdes encontradas e quando encontradas em sua maioria sdo no campo da
medicina. Destacamos que € um tema que pouco se conhece, embora muito seja
ouvido sobre a patologia.

Com isso, partirmos de uma analise interdisciplinar, tendo em vista a
importancia de um acompanhamento que caminhe na perspectiva de compartilhar
saberes, a fim de alcangar as demandas das mulheres. Em especifico em uma

unidade de saude universitaria, que como vimos, contempla além dos
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profissionais de saude, residentes e estagiarios. Classificamos como um campo

importante, privilegiado e necessario as mulheres que convivem com lupus.
5.4.
Andlise dos dados

5.4.1.
Quem sao as mulheres participantes do estudo?

A partir de entdo apresentaremos as mulheres participantes do estudo.
Como ja informado, as narrativas que estao sendo apresentadas sao fruto do

didlogo com cinco mulheres que passaram por gestagées com o lupus.

Tabela 2: Perfil das Participantes

Nome Idade | Raca | Estado | Escolari Tempo | Religifo
Civil com
Ldpus

Dalia 31 Negra | Casada | 2°grau 12 anos Crista
anos completo

Iris 57 Branca | Casada | 2°grau 38 anos Catolica
anos completo

Jasmim 38 Branca | Casada | Superior 11 anos Catolica
anos completo

Margarida | 41 Branca | Casada | 2°grau 19 anos Evangélica
anos completo

Rosa 57 Negra | Casada @ Superior 33 anos Umbandista
anos completo

Fonte: A autora, 2021

Pontuamos que assim como o Instituto Brasileiro de Geografia e Pesquisa
(IBGE), na pesquisa trabalhamos com a autodeclarag¢do. Deixamos o campo em
aberto e as respostas foram duas: Branca e Negra. A pesquisa do IBGE em 2019%,
em sua amostra destaca que 42,7% dos brasileiros se declararam como brancos
seguidos de 46,8% como pardos, 9,4% pretos e 1,1% como amarelos ouindigenas.

Muitas das falas, quando indagados sobre a cor/raga, ao responderem

2 Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Coordenac¢do de Trabalho e Rendimentos, Pesquisa
Nacional por Amostra de Domicilios Continua 2012-2019.
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observam: “na certiddo consta...” Nas aplicagbées das entrevistas Rosa pontua:
“Parda. Documento parda, eu sou negra.” Observamos também um movimento de
perguntar ao entrevistador esperando a confirmagédo sobre a sua resposta. A
escolaridade também € um item importante. O IBGE ja vem apontando que o Brasil
apresenta as mulheres mais escolarizadas que os homens, porém nao
observamos os reflexos desse fenébmeno no mercado de trabalho.

Sobre o local onde residem, todas sdo moradoras do Estado do Rio de
Janeiro, porém cada uma em um municipio diferente, a saber: Nova Iguacu;
Nilépolis; Sao Joao de Meriti; Duque de Caxias e Rio de Janeiro.

Ao serem indagadas sobre o tempo que vivem com lUpus, 0 menor tempo
das nossas participantes foi 12 anos e com maior tempo ha 38 anos. Iris, a de

maior tempo convivendo com o lupus fala:

Eu estava por volta dos 17,18 anos. Meus sintomas quando completei 18 fechou

o quadro. Eu dei muita sorte porque até hoje tem pessoas que “penam” muito até

fechar o diagnéstico. Eu senti muitas dores, muitas coisas, mas depois que eu

internei, eu fiquei 3 meses internada, e eles descobriram logo que era lupus. Ai ja
sai de la com diagnostico (Iris)

Conviver com o lupus durante anos as coloca com um certo grau de
maturidade em relagcéo ao dia a dia. No decorrer das entrevistas observou-se nas
falas todas as dificuldades e desafios que essas mulheres enfrentam e
apreendemos mais a frente o que é para elas conviver com o lupus.

Nosso objetivo € analisar de que forma o lupus pode interferir na
experiéncia de gravidez para essas mulheres, e sobre a descoberta do lUpus na
gestacao. Jasmim e Dalia descrevem o momento vivido. Dalia estava em processo
de investigacao e Jasmim estava em tratamento, porém nao sabia o que ela tinha
pois foi passado os medicamentos e nao a patologia, a mesma achava que era

algo ligado a reumatologia, porém sem aprofundamento. Vejamos os relatos.

Eu comecei com uma crise muito forte, muita dor no peito, falta de ar e
sangramento. Fui parar no hospital, no fundao, e comecei a investigar, 14 me deram
corticoide e fiquei bem. Comegaram a me tratar 14 e eu engravidei, eles mepediram
para ir se tratar no Pedro Ernesto, ha minha primeira gravidez veio o diagndstico.
(Dalia)

Jasmim passou por um dificil processo no que se refere ao apoio médico.

Eu descobri estava gravida do meu primeiro filho e ele ja vai fazer 12 anos. Eu
estava tratando o Iupus porém eu néo fui informada, a médica nao informou. Eu
tinha exame, eu tinha tudo. Ela passou o remédio e ndo explicou o que era, eu
pensava que era reumatismo porque eu tinha muita dor articular. Eu comecei a
tomar os remédios e fui tomando, ela ndo me explicou qual era a gravidade, o que
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era, so6 falou que eu teria que ir Ia todo més. Ela ndo me explicou nada disso. Eu
lembro como se fosse hoje, ela me deu uma cartela de Reuquinol e me deu
Predsim e falou pra eu tomar e eu tomei. (Jasmim)

O relato continua.

Fiquei uns 8 meses tomando Predsim por minha conta, até eu descobri de fato
que eu tinha lupus. Porque eu descobri que eu estava gravida e pensei:
“Caramba estou tomando muitos remédios para dor (porque eu tinha muita dor
articular). Parei de tomar, “vou tomar mais ndo”, pode fazer mal para o neném,
tenho que ir no médico”. Uma semana que parei de tomar o Predsim, eu parei de
andar, nao conseguia nem colocar o pé no chao, eu pensei quebrei o pé. Fui para
o ortopedista, peguei meus exames e expliquei a ele: “eu acho que tenho
reumatismo e tal, eu estava tomando esse remédio e parei, eu ndo sei o que
houve eu nao sei se eu quebrei o pé, eu dirigia, tinha dirigido no dia anterior, € eu
nao sei.”. Cheguei no hospital de cadeira de roda, barriga porque eu descobri
minha gravidez com quase 4 meses, porque eu fiquei menstruando normal Ele
foi, pegou os exames do ano anterior e olhou pra mim e disse: “Vocé tem
lGpus, vocé nao esta tratando?” eu “o que é isso?” E foi assim que eu descobri 0
lGpus, assim que ele entrou na minha vida “pa”. Ele foi e falou, espera que eu
tenho uma reumatologista e ela vai te atender, ndo é comigo. Ai fiquei ali e esperei
e tive meu primeiro atendimento com reumatologista onde ela me explicou o que
era o lupus. Foi assim que eu descobri de fato que eu tinha IUpus. Mas eu ja estava
tratando de fato hd um ano mais ou menos sem saber. (Jasmim)

Relatos como esses nao sao atipicos. Santos (2017) em sua tese aponta
0 despreparo médico no tratamento com gestantes com lupus. Além do
despreparo, a autora pontua que as mulheres compartilhavam entre si as falas de
nao se levar pelo amedrontamento que os médicos as colocavam cotidianamente.
No discurso, a equipe médica muitas vezes pontuava sobre o fato de quem tinha
lupus ndo poder engravidar, porém as mulheres nas rodas de conversa diziam que
era possivel sim, e para isso elas deveriam perder o medo de engravidar. E como
forma de ajuda colocavam a possibilidade de ouvir umas as outras para enfrentar
a gravidez. Onde umas passariam por intercorréncias, outras nao.

As gestantes pontuam que varias vezes as proprias planejaram a gestacgao,
sem o acompanhamento médico. Sabemos que hoje a gestagédo é recomendada
com o acompanhamento da equipe médica que as tratam, porém as mulheres
ainda encontram dificuldades no que se refere ao despreparo médico.iris ilustra o

periodo que descobriu a gestagao e como era a postura no ano de 1982.

Entdo, eu pensava em ter filhos, logo que eu diagnostiquei com lapus, naquela
época era uma época muito dificil, era uma época deles, a lei, uma vez portadora
de lupus a maternidade ndo era uma coisa aceitavel pelos médicos, eles nao
recomendavam e diziam assim: Se vocé tem lupus vocé nao pode ter filhos. Era
mais ou menos assim. (Iris)
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Nesse sentido, continua Iris ao relatar como foi a experiéncia com equipe

meédica ao saberem da gestacéo.

Os médicos brigaram comigo quando souberam, disseram que iam rasgar 0s
diplomas deles porque eles ndo sabiam mais o que era aconselhar paciente. Mas
eles ndo deixaram de me dar apoio. Fui encaminhada para gravidez de alto risco,
0s médicos me aconselhando, sempre colocando na minha cabega: “cuidado, vocé
sabe que pode nao chegar ao final dessa gravidez”. Entdo eu falava assim: “N&o
faz o enxoval agora, s6 faz depois de 7 meses”. Nossa pareciacoisa de outro
mundo, era um sonho para mim, mas eles faziam uma coisa de serum sofrimento.
Eu estava feliz, ai eles falavam: “Vocé sabe que seu lUpus pode entrar em atividade,
provavelmente sua gravidez n&o vai chegar ao final. Vocé tem 90% de risco de perder
e o lupus entrar em atividade” enfim... A Unica coisa que eles falavam que me
deixava tranquila, que eu perguntava assim: “corre o risco dacrianga nascer com
lupus?” Eles respondiam: “ndo, ndo & esse o problema, o problema é que uma vez
uma pessoa portadora de lipus entrar em atividade evir gravemente um risco
de morte e a perda que poderia levar a uma depressao que poderia
levar o lipus a uma atividade. E enfim, os conselhos da minha doutora eram
que uma pessoa portadorade ldpus nao tinha condicdes fisicas porque o
lpus deixava em alta. (Iris)

Podemos pontuar que, embora o ano seja 1982, Iris narra uma postura da
equipe médica, e Santos (2017) destaca que em tempos atuais a equipe médica
ainda apresenta um despreparo quando solicitados sobre a gravidez para essas
mulheres. Assim como podemos relacionar ao relato de Jasmim e toda sua
dificuldade em conseguir um reumatologista para acompanhar sua gestacao no
setor privado. Ou seja, embora nao seja contraindicada a gestacéo para essas
mulheres, a gravidez continua sendo envolta de dificuldades e negativas,
principalmente dos médicos para realizarem o acompanhamento de saude. Com
isso, mais uma vez sinalizamos a importancia dos hospitais publicos,
especificamente os universitarios, que se colocam como referéncias para o
acompanhamento a essas mulheres.

Por fim, sobre intercorréncias e abortos, 4 relataram episodios de abortos.
E todas passaram por intercorréncias em pelo menos uma das suas gestacoes. O
que nao difere dos dados que pontuamos sobre o lupus. O mesmo é conhecido
devido a sua imprevisibilidade, com isso as mulheres podem oscilar com
gestacdes tranquilas ou com intercorréncias. Rosa passou por 3 gestagdes e 3
abortos. Disserta que devido ao uso de Ciclofosfamida?® por 2 anos a gestagao
seria dificil.

No inicio eu nao sabia, pois eu havia feito ciclo, ciclofosfamida em 1990 até 1992

€ eu nédo sabia que a ciclofosfamida na época poderia me deixar ndo engravidar.

Eu fiquei sem saber disso por muitos anos, eu fui saber quando o doutor Bruno me

explicou. Ele me explicou melhor, porque ele falou que eu tinha perdido, ai elefalou:
“Sandra vai ser dificil porque vocé fez ciclo, um ciclo de 2 anos.” [...] Ele me

% Ciclofosfamida € um agente quimioterapico para tratamento dentre outras doengas do lupus.
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disse “Ciclo € um remédio muito forte, vocé pode até “pegar” mas pode nédo vingar
a gravidez”. E realmente foi o que ele falou. (Rosa)

Como observado, devido aos medicamentos que Rosa fez uso durante
anos e que interferiram na maternidade, a mesma néo teve filhos. Em suas falas
na entrevistada, esta pontua: “Mas é aquilo “né”, como dizem: Papai do céu é que
sabe, se ndo era para ser, eu tinha outro caminho para cumprir, ajudar as pessoas,
é assim”. (Rosa). Ao observarmos relatos como esse no decorrer das entrevistas,
€ perceptivel a importadncia das crencas religiosas para essas mulheres,

discorreremos sobre.

5.4.2.
Lupus, gestacdo de alto risco e crencas pessoais: aprendizados
dessarelagcédo

Na relacdao de uma doenca crénica com a gestacao de alto risco podemos
dizer que sao gerados sentimentos como ansiedade, medo e preocupacoes. O
nosso primeiro objetivo especifico se apresentou com a tentativa de discutir os
sentidos da maternidade para essas mulheres. Wilhelm (2014) destaca que o
medo ronda a vida das gestantes e pode se apresentar como sutil ou de maneiras
marcantes. A autora pontua que sé o fato de a gestacao carregar o titulo “gestacéo

de alto risco”, ja é agravante pois € um termo que aterroriza essas mulheres.

Em um estudo semelhante, que teve como objetivo compreender o que significava
para a mulher gerar um filho em uma situagdo de alto risco, as gestantes
entrevistadas também expressaram em suas falas medo, ansiedade e sofrimento
ao serem rotuladas como gestantes de alto risco. O termo “alto risco” as atemoriza
e é apreendido como algo muito grave e complexo, sobre o qual normalmente nao
tem controle. Os sentimentos como medo e ansiedade, vivenciados durante a
gestacgao de alto risco, podem ser amenizados quando a gravida é bem informada
sobre o diagndstico e sobre os motivos do encaminhamento para o pré-natal de
risco. O profissional de saude, ao possibilitar o dialogo, a expresséo de duvidas e
de temores, oportuniza um espaco de entendimento no qual as orientacoes
repercutem em maior adesao do dialogo, que € uma competéncia estratégica para
a producao do cuidado humanizado em saude, ha possibilidade de amenizar tais
sentimentos e de dar suporte emocional as gestantes. (WILHELM, 2014, P.31)

No caso do lupus, em especifico, podemos destacar que a relagao alto risco
com a imprevisibilidade da doenca, pode gerar o agravamento dos sentimentos
nas gestantes. Muitas vezes, a partir da segunda gestagdo apontam o medo,
devido ao que presenciaram na anterior. A fim de observamos melhor, elaboramos
um quadro onde podemos observar como uma mulher pode passar por gestacoes

de maneira distinta, assim como as diferentes gestacdes presenciadas em cada

uma.
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Tabela 3: gestantes e relatos das gestacoes

Gestante Relato

Jasmim Foram 4 gestacodes e 2 filhos. Ndo detalha muito, porém
observamos que nao foram tranquilas, inclusive na 4 gestagao a
gestante quase morreu.

Iris Primeira sem muitas intercorréncias, porém apos o hascimento
foi complicado devido a uma suspeita de sindrome de down, a
gestante teve depressao. A segunda gestacao nao foi tranquila
segundo a gestante “eu ndo me sentia gravida, eu me sentia
doente”.

Dalia Segunda gestacao sem muitas intercorréncias, terceira nao foi
tranquila.

Margarida Primeira perdeu, segunda sem muitas intercorréncias: “foi
maravilhosa, parecia que eu ndo tinha nada...”

Rosa Trés perdas gestacionais, ndao entra em detalhes, porém liga os
episodios de perdas a um tratamento de anos com Ciclofosmida.

Fonte: A autora, 2021.

Como podemos observar, além do fato de carregar o nome “alto risco” e
todas as implicagdes a ela inerentes, as experiéncias presenciadas por essas
mulheres durante suas proprias gestacoes geram inimeros sentimentos. Mesmo
sem muitas intercorréncias, a gestacdo nao pode ser vista como tranquila. iris
relata a experiéncia na sua segunda gestacao, onde esta nado foi “tranquila” como

a primeira.

Mas ai passou ela cresceu saudavel ndo teve nada e eu fiquei gravida da segunda
vez. Mas nao foi uma gravidez planejada, pelo contrario eu tinha até medo por
conta de tudo que eu passei com ela, e eu ndo me cuidei e fiquei gravida. E nessa
gravidez tudo aquilo que eles previam na primeira gravidez ndo aconteceu,
aconteceu na segunda. Os meus rins comecgaram a parar, eu fiquei muito inchada,
eu me internei umas 5 vezes durante o periodo da gravidez porque era problemas
nos rins, era inchagéo, e eu dizia aos médicos, eu ndo me sinto gravida eu me sinto
doente. (iris)

Quando se refere ao que passou na gestagao anterior, a entrevistada se
refere a um quadro em que o pds nascimento de sua filha apresentou a suspeita
que a recém-nascida (RN) tinha sindrome de down, com isso, iris relata episddios
de tristeza, culpa e revolta com a equipe médica, pois a preocupagéao dela era se
a RN nasceria com alguma complicagao devido a seu quadro de saude e a equipe

médica dizia que ndo. A situagdo gerou na mesma um quadro de depressao. Nao
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confirmou a patologia, mas a entrevistada aponta como uma situagao
aterrorizante.

O sentimento de medo ao passar por outra gestagdo também é observado.
As mulheres pontuam que cada gestacdo € unica e com isso o medo de

intercorréncias as perpassam.

Porque vocé vé que mesmo a primeira sendo boa a segunda eu nao queria. Nao

queria de jeito nenhum, todo mundo perguntava e eu: “Deus me livre, esta doido!”

Porque eu sabia que corria risco, apesar da primeira correr tudo bem, eu sabia que

a segunda poderia vir bem ruim entdo eu n&o queria neném. Mas aconteceu.

(Jasmim)

Planejadas ou nao, as gestantes apontam medos quando falam das
gestacdes posteriores a primeira. A fim de tentarmos pontuar os sentimentos que
perpassam essas mulheres ao passarem por uma gestacdo de alto risco

convivendo com lupus, usaremos os relatos de Margarida e Jasmim.

Entdo foi isso que aconteceu, quando eu descobri que estava gravida eu fiquei: “e
agora?” Tirar eu ndo posso eu vou ter mais risco, eu fiquei realmente com medo,
por causa do lipus. As vezes eu esquecia que estava gravida para ndo ter essa
preocupacdo, porque é dificil! E dificil realmente, ndo é uma coisa normal que a
pessoa “ah pode engravidar que n&o vai ter nada ndo” nao! Eu acho que vai de
cada pessoa. (Margarida)

Entdo assim, foi uma gravidez boa, mas foi com muita preocupacgdo. Porque eu
nao sabia o que podia acontecer, falavam varias coisas para mim. A médica falava para
mim que era perigoso, que realmente podia acontecer alguma coisa porque era
perigoso. Entdo foi uma gravidez assim, ndo foi uma gravidez normal de uma
mulher saudavel que s6 esta preocupada com o enxoval do neném e essas coisas.
Eu tinha medo o tempo todo, o tempo todo eu tinha medo. Nao sabia o queera o
lupus, o que podia acontecer... Eu comecei a ler e vocé vai para internete vé
varias coisas. Entdo as minhas expectativas eram essas, era muita ansiedade e
muito medo. Muito medo! Muito medo! Eu queria esse neném de qualquer jeito.
Deus me deu e ele nao vai tirar! Mas eu tinha muito medo. (Jasmim)

Ao aplicarmos as entrevistas observamos que as mulheres pontuaram que
nao queriam, mas engravidavam quando que nao planejavam a gestacao.
Ressaltamos que devido ao uso dos medicamentos continuos € a nao
recomendacdo de alguns outros referentes a saude reprodutiva da mulher, as
mesmas acabam por utilizar medicamentos e métodos de baixa eficacia. Ribeiro
(2015) em pesquisa realizada observou que um numero reduzido de mulheres
tiveram aconselhamento para o uso do método DIU e questiona o motivo de pouca
orientacdo para um método de alta eficacia, ndo hormonal e de longa duragéo. As
autoras observaram também que uma parcela significativa da amostra usava
métodos naturais ou de barreira, considerados métodos de baixa eficacia e alto
risco de falha. Sao dados que precisam ser observados quando pontuamos os

episodios gestacionais presenciados por essas mulheres.
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Como ja exposto no segundo capitulo, desde o PAISM em 1983, podemos
observar os primeiros indicios de direitos e deveres das mulheres em relagcéo as
politicas publicas sobre saude sexual e reprodutiva, com isso temos instrumentos
legais e uma série de politicas publicas destinadas a fazer essa mulher ter acesso
a informacé&o e aos métodos anticonceptivos. Precisamos trazer a discusséo para
0s espacos onde as mesmas sao acompanhadas, ouvi-las e se necessario
desmistificar mitos sobre alguns métodos.

No trato das entrevistas podemos notar uma relagcdo importante quando
observamos as falas e as crengas pessoais. Todas em algum momento da
entrevista se remetiam a acreditar que algo maior (Seja Deus, Papai do Céu...)
estava no controle da gestacao e da vida dessas mulheres. Quando perguntamos
sobre a religido, 2 responderam catolicas, 2 evangélicas e 1 relatou que gostava
muito da igreja catdlica, mas se identificou como umbandista.

Como exposto, a fé &€ uma caracteristica observada em todas as falas das
participantes. Fleck et al (2003) aponta que religiosidade e espiritualidade sempre
foram aliadas de pessoas que sofrem e/ou estdo doentes. O autor aponta que a

medicina ocidental e a psiquiatria tém tido duas posturas em relagao ao tema:

1) negligéncia, por considerar esses assuntos irrelevantes ou fora de sua area de
interesse principal; 2) oposicao, ao caracterizar as experiéncias religiosas de seus
pacientes como evidéncias de psicopatologias diversas. A tradicdo da medicina
oriental, por outro lado, busca integrar de forma explicita as dimensdes religiosa e
espiritual ao bindmio saude/doenca. (FLECK et al, 2003. P. 447)

O autor pontua que os estudos indicam que a religiosidade é associada a
saude mental, e esta foi considerada como sendo um fator protetor para suicidio,
abuso de drogas e alcool, comportamento delinquente, sofrimento psicolégico e
alguns diagnésticos de psicoses funcionais. Porém Fleck et al (2003) chama a
atencdo para problemas metodoldgicos nos estudos da relagdo entre saude e
religiosidade. Nao existem instrumentos para avaliar a religiosidade que sejam
facilmente aplicaveis, e satisfatérios aos aspectos mais genéricos das religioes.
Outrossim, os poucos instrumentos disponiveis sdo desenvolvidos em um unico
pais (Estados Unidos), com isso pouco validos para o estudo da pratica religiosa
em diferentes culturas.

Por conta dessas questdes, a Organizacdo Mundial da Saude, através do
Grupo de Qualidade de Vida, incluiu um item denominado “religiosidade,
espiritualidade e crengas pessoais”, quando pesquisa sobre a avaliagao da
qualidade de vida. Segundo Fleck et al (2003):
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[...] o WHOQOL-100 (World Health Organization Quality of Life Instrument - 100
itens). Este dominio &€ composto por quatro questbes, que se mostraram
insuficientes em testes de campo realizados em varios centros. Assim, o Grupo de
Qualidade de Vida decidiu desenvolver um moédulo do WHOQOL-100 especifico
para avaliar esta dimensao dentro de uma perspectiva trans-cultural. (FLECK et al,
2003. P 447)

O autor trabalha com alguns termos que merecem destaque na discussao.
Uma delas € como a espiritualidade aponta questdes e respeito do significado da
vida e do viver. Nao se limita a crencas ou praticas. A religido é definida como a
crenga na existéncia de um poder sobrenatural, criador e controlador do universo,
gue deu ao homem uma natureza espiritual onde continua a existir apds a morte
de seu corpo. A religiosidade que é a extensado que um individuo acredita, e com
isso segue e pratica uma religido. (FLECK et al, 2003)

Outros autores destacam que apesar da religiosidade e a espiritualidade
estarem relacionadas, ndo sdo sinénimos. Para Guimardes; Avezum (2007) a
religiosidade relaciona o culto e doutrinas compartilhadas, e a espiritualidade
relaciona a questdes sobre o significado e proposito da vida, com a crengca em
aspectos espiritualistas justificando a existéncia e os significados. Fleck et al
(2003) pontua que o que difere espiritualidade e religiosidade é a nogédo que a
religiosidade pressupde um sistema de adoracao e doutrina especifica que é
partilhada em grupo.

As crencas pessoais sao crencas e valores que individuo sustenta e
acabam por formar a base de seu estilo de vida e seu comportamento. O autor
analisa que embora possa ocorrer sobreposigcdo com o conceito espiritualidade,
crengas pessoas nao sao necessariamente de natureza ndo-material e exemplifica
o ateismo.

As definicbes trazidas pelos autores podem ser consideradas
representativas e servir como diretrizes para as narrativas apresentadas pelas
participantes sobre espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais. Todas as
participantes do estudo apresentaram suas crengas pessoais, das quais

destacamos a fala de Iris.

Eu tinha medo, mas eu tinha muita fé. E o que eu te falei, a minha primeira gravidez
eu decidi e assim entra uma parte de fé no meio. Eu fiz um propésito com Deus na
época que eu queria ser mae, falava que meu sonho era ser mae fizuma
oracao no dia de natal foi o presente que pedi a Deus, entao fiz um propésitoque
se eu ficasse gravida eu ndo iria temer nada, foi um propdsito e eu ndo tive medo
mesmo. (Iris)

Guimaraes; Avezum (2007) em uma revisao bibliografica sobre artigos que

apresentam o papel da espiritualidade e da religiosidade em diversos campos da
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pratica clinica diaria, aponta que a influéncia da religiosidade e espiritualidade vem
demonstrando impactos sobre a saude fisica, e definindo-se como um possivel
fator de prevencéo ao desenvolvimento de doengas na populagdao previamente
sadia, assim como eventual reducao de ébitos e impactos de diversas doencas.

No que se refere as mulheres que convivem com lupus, como ja exposto,
0s aspectos psicoldgicos sdo tdo importantes no trato com a remissao e recaida
da doencga quanto os aspectos fisicos. Ao se manifestarem sobre suas crencas
pessoais, podemos compreender como um mecanismo que auxilia as mulheres
deste estudo na convivéncia com a remissdo da patologia.

Alcantara; Aguiar; Monteiro (2011) em pesquisa realizada com mulheres
gue convivem com lupus, aponta que além do apoio em grupos sociais e equipes
de saude, observou-se a questao espiritual. “A fé em Deus aparece relacionada a
esperanca de cura e a busca de aceitagdo e conformagdo com o adoecimento”
(ALCANTARA, AGUIAR E MONTEIRO, 2011. P. 83)

Embora as pesquisas apontem para o papel dos aspectos relacionados a
espiritualidade e religiosidade, Guimaraes; Avezum (2007) pontuam que para a
ciéncia médica, esses tem se constituido em emblematicos desafios, pois
considerando as limitagbes éticas e de método, vem demonstrando o quéao
dificultoso se faz mensurar e quantificar o impacto de experiéncias religiosas e
espirituais pelos métodos cientificos tradicionais.

Faria; Seidl (2006) dissertam que estudos apontam as pessoas atribuindo
a Deus o aparecimento ou a resolugédo dos problemas de saude e muitas vezes
recorrem a Ele como recurso cognitivo, emocional ou comportamental para
enfrenta-los. Pontua também que nem todas as pessoas usam estratégias
relativas a religiosidade em seu processo de enfrentamento, sendo mais
propensas a utiliza-las aquelas cujas crencas e praticas religiosas sao parte
relevante de seus valores e orientacdo geral no mundo.

Em suma, a espiritualidade e religiosidade para essas mulheres pode ser
visto como um mecanismo de defesa para a convivéncia com a patologia e em
especifico, no periodo gravidico-puerperal. Assim como as pesquisas apontam,
consideramos importantes as suas crengas pessoais € o desenvolvimento de

estudos sobre o tema.

“Eu acho que vai da forca de vontade, do querer ser mae, entendeu? Eu acho que
isso faz com que a gente tenha mais fé, mais vontade e vai passando as
dificuldades, e o tratamento né?! A gente precisa seguir o tratamento direitinho
porque os médicos sabem o que faz, isso é certo.” (Margarida)


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1912204/CA


PUC-Rio- CertificacaoDigital N° 1912204/CA

81

Podemos pontuar o exercicio da espiritualidade como conforto nos
momentos de crise e quando ndo afeta o tratamento médico podemos classifica-
las como aliadas, assim também como a familia, amigos e equipe médica na vida
dessas mulheres. No proximo item pontuaremos a relacdo familiar dessas

gestantes.

5.4.3.
O papel da familia para as mulheres que convivem com lUpus

As mulheres que convivem com lipus apresentam questdes de saude que
refletem no seu dia a dia, como cansaco, sonoléncia, insénia, dentre outras, devido
ao uso dos medicamentos e/ou pelo simples fato de conviver com o lupus.Essas
manifestacdes alteram sua rotina e seu bem viver e tornam-se uma preocupacao
com o poés-parto e a criacao de seus filhos.

As entrevistadas manifestaram essa preocupacao e isso se relaciona ao
cuidado historicamente atribuido as mulheres. Pode ser visto muitas das vezes
como um dever para elas. Observamos que nas falas as participantes se

preocupam com o cuidado.

E depois veio aquela parte de criar, criar € complicado porque chega um momento
que o lupus fala mais alto na nossa vida, vocé quer levar uma crianga para um
parquinho de manha e vocé nao pode, porque vocé tem que se preocupar com 0
sol. Vocé quer ir para a praia levar o filho e muitas vezes vocé tem que dizer nao
porque vocé ndo pode pegar sol. E as vezes vocé estd cansada de noite e tem
uma festinha para ir e vocé nao esta bem, mas a crianga ndo quer saber. Que a
gente tem aquele cansaco, faz uma faxina em casa chega de tarde vem aquele
estado febril, que a gente fala estado febril e uma indisposicdo, mas a crianga quer
passear entdo essa parte € complicado. Entdo com um filho vocé tem que pensar
muito, eu acho que a pessoa que é sozinha ndo tem um companheiro, uma pessoa que
vai te ajudar naqueles dias dificeis € bem complicado. E vai de lupus pra
lapus. (Iris)

O simples fato de ndo poder levar as criangas no parque ou na praia por
conta do sol, as deixam refletindo sobre o ato da maternidade e o cuidado. Nos
depoimentos elas ndo apontam como obrigagdo somente da mulher, porém, nota-
se sentimento de tristeza por muitas vezes ndo conseguir exercé-lo. Como
podemos observar, iris aponta que se torna complicada o cotidiano sem um
suporte. O nosso segundo objetivo especifico diz respeito a verificagdo de como
as relagoes familiares comparecem no cuidado e no apoio a gestantes com Iupus.
Nas entrevistas todas pontuaram a necessidade de suporte e avaliaram como
positivo. Dalia ao ser perguntada sobre 0 apoio no seu cotidiano responde com a

voz de alegria e euforia: “Com 0s meus pais e meus irmaos! Sempre contei com
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eles, minha familia sempre esteve ao meu lado para tudo” (Délia). Iris também
pontua:

Entao eu tenho a minha familia, minha familia é a base de tudo, € o meu apoio, eu
sei que nao estou sozinha. Tem um monte de gente remando no mesmo barco
comigo, entao isso faz com que eu me sinta cada vez mais segura. (Iris)

O conceito de familia vem se modificando ao longo dos tempos. Christiano;
Nunes (2016) considera “familia moderna” aquela que da énfase na intimidade e
separa o publico do privado, preocupando-se mais com sua privacidade familiar e
dos seus integrantes. Silva (2010) pontua que o modelo mais comum em nossa
sociedade é o modelo nuclear ou tradicional, onde duas pessoas de sexos
diferentes se unem para formar uma familia e com o nascimento dos filhos o temos
a clara definicao das atribuicoes dos papéis a serem exercidos por seus membros.
Embora seja de elevada incidéncia, esse perfil vem sofrendo significativas
alteracdes durantes os anos.

Podemos dizer que a familia precisa ser compreendida como um sistema
complexo e composto por varios subsistemas que acabam influenciando e sendo
influenciados pelos outros. Avanzi et al. (2019), destacam que essas influéncias
nao sao apenas dos proprios membros do nucleo familiar ou familia extensa, sao
de vizinhos, amigos e profissionais que dao suporte desde recursos financeiros a
emocionais.

Na contemporaneidade ndo ha como definir familia com padrbes de
outrora, quando eram compreendidos a partir de consanguinidade, baseado em
um relacionamento heterossexual e que residiam na mesma casa. Avanzi et al.
(2019) destacam que a forma mais acertada de definir familia é considera-la como
um lugar de unidade onde cuidam de seus membros e que sao responsaveis pelo
atendimento de suas necessidades basicas e formagao dos referenciais de vida.
Assim, pensar familia como um lugar de afetividade, interligando os sujeitos, em
situagbes que ultrapassam os limites da consanguinidade/parentalidade,
valorizando rela¢des pautadas no amor, amizade e companheirismo.

Em nossa pesquisa identificamos que todas as mulheres sao casadas e
quando perguntadas sobre o apoio, relacionam ao esposo, pais e irmaos. Mesmo
nao citando diretamente, nas falas sempre colocam o companheiro como apoio e

avaliam de forma positiva.

Eu vejo que ele entende 0 meu lado completamente, ele me entende completamente,
ele me da todo o apoio. Eu acordo meio desanimada naquele dia ele nao fala nada...
Ele sabe porque estou assim, porque tem o desanimo e ele esta sempre me apoiando.
Mas nao me da muita confianga ndo. Nao me da muita “trela” porque ele diz que se me
da “trela” eu fico mais desanimada, mais para baixo e passa a ndao esquentar, ndoda
aquela confianca. (Margarida)
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Assim como o companheiro, a familia € posta como rede de suporte. Brotto;
Guimaraes (2017) em revisao bibliografica aponta que ocorrem mudancgas
significativas na organizacao familiar a partir da descoberta da doenca. O cotidiano
do doente crénico precisa da reorganizacdo dos familiares, assim como
participacao e apoio de todos. Hoch; Costa; Oliveira (2015) pontuam como
exemplos a locomogao deste paciente, as noites passadas em hospitais, e até
mudangas de cidade devido a determinados tratamentos. E quando o individuo
passa por internacdo, a familia e o paciente comegcam a passar por rotinas

hospitalares, implicando em mais uma alteracao na dinamica familiar.

Agora a pouco eu tive um problema de coragdo, nossa! Meu genro, minha nora,
minha neta, todo mundo! Eu nem mando mais em mim, € assim, isso € muito bom,
responde muito bem. Quando eu fico doente, minha filha e minha nora falam assim:
Eu vou tirar 15 dias de folga e vocé tira 10. Uma nora fazer isso a gente fica muito
feliz, meu genro também! E uma briga, mas isso é bom, a gente se sentesegura
entendeu? (Iris)

Hoch; Costa; Oliveira (2015) afirmam que onde existem pessoas com
doencas cronicas, os sistemas familiares se modificaram. Todos os membros
familiares passam por mudancgas e a maneira como eles se encaixarao tem relagao
com a sua subjetividade, ou seja, mudancgas positivas e negativas que a doenca

do familiar trara para cada um deles acontecera de forma natural e automatica.

O mesmo autor afirma que de certa forma o surgimento da doenga crénica em um
contexto familiar se assemelha a adicdo de um novo membro na familia e faz com
que todo o sistema se modifique em fungcdo da sua chegada, mudando o foco
interno de cada individuo que compde a familia. As exigéncias, perdas, mudancga
de papéis afetivos e praticos e medos sdo anexos a doenga e fazem os familiares
mudarem o foco e modificar o sistema familiar, integrando assim o sistema da
doenca e do individuo doente (ROLLAND, 1995 apud HOCH; COSTA; OLIVEIRA
2015, P. 43).

Brotto; Guimarades (2017) pontuam quatro do que chama de algumas
caracteristicas das familias com doentes crénicos. A primeira refere-se a tendéncia
que a doenga tem de dominar a vida familiar, exigindo constantededicagao dos
familiares, a segunda diz respeito a relagdo do aparecimento da doencga crénica
com o desenvolvimento de relagdes mais acentuadas entre o doente e a familia. A
terceira € a capacidade de adaptacdao da familia ao exterior diminuir e
consequentemente a quarta seria as familias com doentes crénicos tender a se
isolarem. (ALVES et al., 2007 apud BROTTO; GUIMARAES 2017).
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Podemos pontuar que nao sao os profissionais de salude e os médicos os
primeiros e principais cuidadores dos doentes crénicos. Este lugar cabe
fundamentalmente aos familiares. E uma rede de suporte ampliada, podemos
pontuar que nas analises das entrevistas observamos que a todo momento se

reportam aos familiares proximos, e sempre de forma positiva.

Essa noite eu ndo dormi. Passei muito mal, minha pressao estava alta e nao
abaixava de jeito nenhum. Eu vi o dia clarear. 7:30 da manha eu estava acordada,
ontem eu tive uma crise de dor de cabeca de madrugada, mas porque no dia
anterior eu ja tinha feito isso também, ndo dormido. A minha mae estava aqui hoje.
Ela ja sabia que eu estava passando mal e ela ja acordou e veio para ca, agora ela
foi para casa dela um pouco e disse: “Eu vou |a pra casa e daqui a pouco eu volto.”
Porque ela sabe que eu vou fazer hidroginastica, ela vai voltar para ficar com meus
filhos, eu tenho 2 aqui e ela vai ficar com eles, ela me ajuda, meu maridome ajuda.
(Jasmim)

Outra questao importante é sobre a reorganizacao financeira. Devido ao
diagnéstico de lupus, os familiares acabam se reorganizando economicamente a
fim de darem suporte necessario a essas mulheres. Os autores pontuam a
necessidade dessa reorganizacdo, e ndo a caracterizam como atipicas. Ou seja,
se reorganizam muitas vezes, precisando largar seus empregos a fim de encontrar
horarios mais flexiveis.

Brotto; Guimaraes (2017) pontuam a falta de artigos sobre a relacao da
familia e o paciente crdnico, em especifico no caso brasileiro, pois a cultura é
diferenciada seja pela diversidade racial, religiosa e social encontrada pelo pais.
Os autores em suas analises pontuam que o paciente crénico brasileiro nao
adoece sozinho. Para ele a familia brasileira possui uma relagao onde podem atuar
de forma mais incisiva e controladora resultando em grandes alteracdes no
cotidiano das familias. Para eles: “Portanto, é considerado que a familia, sem
sombra de duvidas, influencia o paciente com doenca cronica, e 0 paciente, por
sua vez, relaciona-se e divide esse momento com a sua familia” (BROTTO,;
GUIMARAES, 2017. P. 66).

Os autores consideram a importancia das familias se habituarem as novas
rotinas e anularem crengas sobre a dificuldade em lidar com o problema, pois ao
conseguirem lidar com a patologia, favorecem sentimentos de alivio, esperanca e
empoderamento. Sobre as mulheres com ldpus, como ja exposto, podemos
relacionar o exposto aos fatores psicolégicos que sao tao importantes quanto os

clinicos no que se refere ao convivio com o lupus.

A dificuldade por eu saber que tinha lupus foi mais a mente mesmo, vocé luta
contra vocé mesma. Porque como eu falei antes, é dificil. Porque a gente pensa
que vai acontecer algo com vocé e fica no seu psicologico lutando com vocé
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mesma o tempo todo. Entdo essa foi a minha dificuldade, e acreditar que estava

com esse problema tdo sério e gravida podendo ter outras complicagoes.

(Margarida)

Avanzi et al. (2019) aponta que o apoio fornecido pelos familiares epessoas
préximas € importante nos aspectos emocionais e fisicos. Pois o apoio recebido
ajuda a mulher a lidar com a gestacdo, parto e puerpério e os sentimentos
provocados nesse periodo. Outro suporte importante € o grupo de apoio entre
essas mulheres, que atuam de forma a se ajudarem e se fortalecerema partir da
troca de experiéncias e lutas reivindicatorias.

Em uma pesquisa realizada com familiares das mulheres que convivem
com lupus, Cordeiro; Andrade (2013) observaram que o familiar acompanha todo
o sofrimento do paciente, compartilhando dor, ansiedade, medo da perda,
estresse, tristeza pelas restricbes e as impossibilidades impostas pela doenca.
Sao processos vivenciados de forma peculiar a cada familia. As autoras enfatizam
a necessidade de ouvir os familiares e cuidadores, pois a vivéncia dos mesmos é
rica em experiéncias e precisa ser valorizada.

Silva et al (2013) apontam que o apoio social e familiar € um importante
aporte para as mulheres com lupus lidarem com a doenga e um estimulo para o
autocuidado e maior adesao ao tratamento. As autoras, em um estudo realizado
com 12 pacientes, dissertam que o apoio familiar despertou maior proximidade
entre todos e estreitou os lagos familiares. Assim como as nossas participantes,

todas avaliaram como positivo o cuidado pelos familiares.

Ele tem mais cuidado do que eu mesma, no sol coloca protetor ou ndo pode sair,
principalmente nessa pandemia tem que ficar em casa (risos) ndo pode abusar néo.
Ele tem muito cuidado, muito cuidado mesmo. (Rosa)

De acordo com a pesquisa realizada por Silva et al (2013), os sentimentos que
perpassam os familiares, observamos também nas nossas participantes. Em
nossas analises foi possivel observar a importancia que as mulheres dao a
presenca do companheiro e familiar no convivio com a doenca, para elas a falta do
apoio acarreta em maior dificuldade em conviver com a patologia e a recaida do

lupus. Quando elas pontuam o apoio, ligam ao apoio emocional.

Na época que a gente tinha reunido, tinha muitas amigas que n&o tinham apoio, isso
€ muito importante, o apoio dentro de casa. Se vocé é casada vocé tem o apoio do seu
esposo porque o principal € o emocional, o apoio dentro de casa é tudo. Quem tem
filhos, o apoio dos filhos. Eu perdi algumas amigas com lupus que nao tinham. Elas
completamente se mataram “ta”! Porque elas deixaram de tomar remédios, e porque
nao tinha o apoio do esposo, o filho era pequeno, teve uma que 0 esposo se separou
dela e tirou o filho dela. Entao eu acho que o principal para quem tem IUpus,
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ou qualquer doenga emocional, e nem precisa ter doenca ne?! Eu acho que éa
familia e principalmente quem estd com vocé todo dia que € seu esposo que estado
seu lado né? Entao eu acho que o apoio de casa é muito importante. E eu gragas adeus
tenho um grande apoio. E o principal. (Rosa)

A reunido que a participante Rosa reporta se refere ao encontro na
Associacao de Portadores e Amigos de Lupus do Rio de Janeiro (APALURJ). No
préximo item dissertaremos sobre esta associagcdo, uma vez que as participantes

reconhecem e destacam a sua importancia do grupo.

Eu vejo 1a no nosso trabalho voluntario quando as pessoas néo tém apoio familiar,
é sozinha, vocé vé que as coisas, tem mais dificuldade de sair de atividade, sofre
mais, porque eu acho que ndo tem um ombro amigo, uma pessoa amiga para
chorar, compartilhar aqueles momentos, entendeu? Muitos buscam o grupo,
antigamente era grupo de terapia que a gente fazia, a outra pessoa que tem lGpus
pra poder entender, elas falam assim “a minha familia ndo entende” e é verdade,
tem muita gente assim. Por isso que eu falo, eu sou muito privilegiada. Eu nao falo
isso, eu conto com minha familia, minhas irmas, dos meus cunhados com todo
mundo. (Iris)

Concluimos o item com a ressalva da importancia que a familia tem para
essas mulheres e para o0 seu convivio com a patologia. Porém, distinguimos do
processo trazer a familia como o agente principal de protecao social de seus
membros. Teixeira (2015) ressalta a importancia da centralidade das familias nas
politicas sociais, porém na dire¢do da inclusao social e ndo no reforco de papéis
classicos como histérica e culturalmente observamos divididos, como exposto nos
capitulos anteriores. A autora propde uma politica desfamilizante ou familiar ativa
onde desresponsabiliza o grupo familiar da fungdo de responsavel principal pela
provisdo e bem-estar aos seus e traz o Estado para assumir coletivamente as

necessidades familiares.

5.4.4.
Movimento Social, presente! Associacao de Portadores e Amigos do
Lupus do Rio de Janeiro — APALURJ

Quando dissertamos sobre o cuidado e apoio a essas mulheres,
identificamos trés importantes categorias: crencas pessoais, familia e apoio em
grupos onde compartilham suas vivencias e se ajudam. Martins; Ouro; Neri (2015)
pontuam que os grupos, além do apoio social e familiar, podem ser utilizados como
facilitador no processo de enfrentamento da doenca e usa a definigdo de grupos
operativos. Segundo Pichon Riviére (1982) apud Martins; Ouro; Neri (2015) os
grupos operativos sdo como um conjunto de pessoas que possuem um obijetivo

em comum e, dessa forma, trabalham na perspectiva do ensino-aprendizagem.
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Bezerra (2019) e Santos (2017) pontuam a importéncia dos grupos de
mulheres como espacos de compartilhar experiéncias vividas ao auxiliarem no
enfrentamento da doenca e na elaboracdo de uma melhor imagem de si,
aumentando a autoestima, além de esclarecimentos sobre a doenca.

Santos (2017) ao trazer experiéncias sobre o grupo de mulheres com lupus,
o LOBA, pontua que a troca partilhou uma condicdo em comum a todas, a vida
com lupus. Destacou que nessas trocas as mulheres pontuavam suas dificuldades
ligadas tanto ao universo feminino como os diversos limites que aparecem no seu
cotidiano.

Outro importante movimento observado é a necessidade de outras
pessoas compreenderem o lUpus, para isso as mulheres praticavam mobilizagdes
coletivas promovidas pelo grupo LOBA (Lupicos Organizados da Bahia) que
tinham como propésito alcancar os que ndao compreendiam sua situagcao no
sentido de entender o que sentiam e viviam essas mulheres.

Bezerra (2018) ao falar sobre o grupo que denomina como “Associagéo de
Amigos e Pessoas com Lupus do Vale do Sao Francisco”, expde a importancia
desse espaco para apoiar o sentimento vivenciado e também o empoderamento
ao exigir acesso a direitos para essas mulheres. Pontua que a partir de suas
reivindicagcdes, a organizacdo conquistou a semana municipal de atencédo a
pessoa com lupus dos municipios de Juazeiro (BA) e Petrolina (PE). Segundo a
autora é a primeira politica publica voltada a pessoa com lupus que inclui no
calendario anual municipal a realizagdo de mobilizagbes de conscientizagdes
sobre o viver com o lupus, além de cursos que aprimoram o conhecimento dos
profissionais de saude no cuidado dentre outras agoes.

O que Santos (2017) e Bezerra (2018) tem em comum sdo que ambas
participam de grupos com mulheres que convivem com lUpus e tem a patologia.
As autoras pontuam a surpresa ao se identificarem nos grupos como mulher
convivendo com lupus e apontaram que as mulheres avaliavam como positivo ao
saber que as mesmas também conviviam com o lupus. Santos (2017) pontua que
0 sentimento que as perpassavam sobre o lupus era “S6 quem tem sabe” e Bezerra
(2018) trouxe um relato importante sobre a experiéncia como mulher comlupus

participante do grupo:

Ficar frente a frente com histérias semelhantes as nossas, nos envolvia em uma
atmosfera de for¢ca e autoconhecimento, inexplicavel. Conhecer umas as outras,
nos fazia ter coragem para mergulharmos em nés mesmas, visitando espacos
internos nunca antes acessados, por medo do enfrentamento do desconhecido.
Aprender a falar sobre Iupus, sobre dor, sobre superagéo, sobre medo da morte,
das sequelas, sobre vitorias e conquistas, foram os nossos gatilhos disparados
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contra a cristalizacdo de um diagnéstico hegemonico incapacitante. (BEZERRA,
2018, P. 32)

Em nossas entrevistas observamos que as mulheres falavam sobre um
grupo de apoio que tinham no HUPE. De todas as participantes somente uma
sinalizou que néo fazia parte mais, porém sabia da existéncia do grupo. Uma das
nossas participantes, Iris, era a responsavel pelo grupo, expés um pouco da

histéria do grupo.

A associagdo de lupus foi criada pelas pessoas portadoras de lupus com a
inten¢do da gente buscar mais direitos e da gente dar esse apoio. Eu acho que a
gente buscou direito, muita coisa, muito dificil conseguir, mas o apoio principal foi
esse, 0 apoio psicoldgico, o carinho que a gente dividia uma com a outra. (Iris)

iris, emocionada, fala sofre a dificuldade de estar a frente do grupo, das
perdas e do cansaco. Porém, também pontua a beleza do trabalho que avalia
como engrandecedor. A entrevistada pontua que ao passar pelas enfermarias para
dar conselho as meninas mais novas no convivio com a doenca, falavam: “vocés
falam isso porque vocés nao tem lupus!” e elas pontuavam que tinham e apartir de
entao sentiam que a conversa dava mais forcas as pacientes nasenfermarias.

Assim como Santos (2017) e Bezerra (2018), Iris aponta a importéancia e a
diferenca ao se identificarem com mulheres que convivem com Idpus nesses
grupos de apoio. Relata que era um momento, no qual quem n&o tinha com quem
compartilhar suas vivéncias, usava o espago como um grupo de terapia. Uma das
participantes, Rosa, classifica as reunides as vezes como triste, mas segundo a
entrevistada: “A reunido era bem triste, a doenca precisava desabafar, porque o
lGpus é assim, vocé guarda, ele ativa.” (Rosa)

Uma das participantes expdée um pouco a rotina do grupo, segundo

Margarida:

Ali cada um ajuda o outro... “eu vou no Pedro Ernesto, alguém quer alguma coisa?”;
“Eu estou doando um remédio”. Eu ja fui em Campo Grande ou Madureira,ndo
lembro, mas eu fui buscar. Elas doam os remédios uma ajuda a outra, € muitolegal.
Nao tem nenhum profissional, podia ter. A gente fica tentando diagnosticar o
problema do colega. Teve uma que colocou sobre uma planta que era boa para
anemia e eu ja estou pesquisando porque eu ja tive um problema serissimo de
anemia. Muito legal o grupo. (Margarida)

Podemos pontuar trés pontos importantes quando observamos o grupo
Apalurj: O apoio reciproco, contato constante através de grupos virtuais via

WhatsApp e trocas de vivéncias e experiéncias. Como ja exposto, e assim como
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os autores citados, consideramos importantes os grupos que podemos classificar
como de autoajuda. Na fala anterior de Margarida, coloca a falta de um profissional
no grupo, concluimos com a importancia de grupos de mulheres que convivem
com lupus e o0 acompanhamento interprofissional. Como colocamos no segundo
capitulo, o acompanhamento intersetorial é visto e pontuado pelos autores em
suas analises como necessario no tocante ao convivio com o lupus. Adicionamos
a ideia dos grupos contarem com profissionais de saude a fim de atuarem frente
ao fortalecimento em todas as esferas que perpassam a vida dessas mulheres
atuando para um grupo além do fator autoajuda.

Em suma, refletimos sobre os apoios presenciados na vida dessas
mulheres, no item posterior falaremos a partir das falas das mesmas no convivio

com o lupus a partir da visdo das mesmas.

5.4.5.
“Todo dia é um ledo que a gente precisa matar”: a convivéncia com o
Lupus

O terceiro objetivo expde como as mulheres convivem com o lUpus, nesse
item poderemos observar o que construimos nesse trabalho nas falas das
participantes. Indicamos que todas convivem com a patologia ha mais de dez anos
e isso acaba por influenciar muito como as participantes observam dia a dia com

o lupus.

Todo dia é um ledo que a gente tem que matar, todos os dias. Porque ele vem para
destruir a gente. O que me deixa feliz € saber que eu néo podia fazer aquilo
mas eu fago, porque eu sou forte, porque eu posso. Isso me deixa feliz, eu fico feliz
com a situagdo. Quando eu olho para meu filho e vejo que eu venci, devido ao
IUpus eu consegui. Entdo hoje em dia eu vivo com essasdificuldades mas sou feliz.
(Margarida)

Mas vou ter dizer, o lupus eu tive aprender a cuidar do lupus. Porque eu falo
mesmo, eu nao sou doente, eu tenho uma doenga mas eu ndo sou doente,
entendeu? Porque se a gente colocar na cabega que a gente é doente a gente vai
ter tudo. Eu tenho um grupo no whatsapp, mas as vezes quando a gente comeca
a falar um monte de besteira eu vou la e apago tudo. Sério (risos) eu apago tudo
para nao ler. (Rosa)

Silva (2017) disserta que é importante falar sobre as experiéncias de
pessoas com lupus e as diferentes formas de doenga nos seus distintos
momentos. A autora pontua que ter lupus significa interpretar uma variedade de
sintomas e aprender a ter um corpo que € com frequéncia pouco confiavel e como
isso acarreta em consequéncias a sua vida cotidiana. Para a autora, a natureza do

lupus com seus periodos imprevisiveis de remissdes e recaidas refaz todas as
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expectativas relacionadas a uma tentativa de seguir uma vida sem reviravoltas e

sobressaltos.

S6 quem nao tem saude sabe o que é ter saude. Porque a saude é acima de
qualquer coisa. Vocé tem saude, vocé pode ter emprego. As pessoas nao sabem
como é bom ter saude. S6 quem nao tém sabe. As pessoas nao valorizam, nao
sabem como é ruim nao ter saude, vocé ndo pode se planejar, ndo pode fazer
nada. Os planos sdo curtissimos, nada a longo prazo, nada disso. (Jasmim)

O tempo que as mesmas convivem com o LES as permitem ter mais
amadurecimento e propriedade quando falam sobre. Como ja exposto, muitas
tiveram dificuldade em fechar o diagnéstico e até entender o que seria a patologia
levou tempo. A entrevistada expde que embora ja convivesse com o lupus ha um
determinado tempo, s6 veio a tomar consciéncia do mesmo depois de certos anos,

quando passou por um episoédio de quase morte.

No inicio ndo tinha muita nogcdo o que era ter lUpus, eu vou dizer para vocé com
toda sinceridade até a segunda gestacao eu nao tinha nocao do que era lUpus, ja
tinha passado algumas crises mas eu nao tinha essa noc¢ao. Hoje em dia eu tenho
€ meio que aceitava e ndo aceitava. Hoje eu ja sei a realidade, se vocé nao se
cuidar vocé morre mesmo. Hoje em dia eu tomo remédio de ansiedade porque ano
passado em 2019 eu fiquei internada 15 dias no hospital Pedro Ernesto, entdo
depois dessa crise eu vi a morte pertinho entdo eu criei uma nogao que tenho que
tomar a medicacéao correta. Hoje em dia eu estou muito mais consciente porque
até na segunda gestacao eu nao tinha consciéncia. Depois da quarta gestagao eu
vim tomar consciéncia do que é o lupus e o que pode causar na sua vida. (Dalia)

Silva et al (2013) em seu estudo sobre o conhecimento da patologia entre
as mulheres lupicas e familiares, ressaltam que na maioria das amostras
observaram que as mulheres ignoram o fator causal da doenga, e se restringem
em observar os fatores desencadeadores e as repercussdes do lupus no seu dia
a dia.

Outro item que é abordado sao as dores o0 cansaco e até o desanimo que
as mesmas sentem. Araujo; Traverso-Yépez, (2007) destacam que 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. Margarida faz uma distingao e ressalta que ndo sentia esses sintomas

anterior ao diagnostico e como isso alterou o seu cotidiano.

Por eu ser agitada eu senti isso, eu era uma pessoa muito ativa, ndo parava, nao
tinha esse desanimo, foi depois do lupus. Entdo isso pra mim é uma luta.E
dificil pra caramba saber que vocé quer fazer e ndo consegue fazer. Vocé quer dar
aquele passo e nao consegue. Isso é muito dificil, quer passar forca € ao mesmo
tempo vocé quer aquela forca e nado encontra as vezes a forgca que vocé
gostaria de ter. E acaba aceitando porque as pessoas estao se
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esforcando para te ajudar, entdo vocé aceita de qualquer maneira. Mas queé
dificil porque vocé acaba maquiando a situagdo, mas no outro dia acontece a
mesma coisa, entdo tinha que existir alguma coisa para ajudar a gente anao
s6 olhar para os problemas, porque todo dia a gente acorda sabendo que existe
aquele problema porque ele ndo deixa a gente esquecer. Quando nao é uma dor
nas pernas, € um desanimo, € uma dor nas juntas, é a pele. Entao isso tudo fica te
preocupando. (Margarida)

Araujo (2004) destaca que existe distingdes na forma como as pessoas
lidam com uma doenca crénica e com a interpretacdo dos sintomas, e aponta
alguns fatores como influenciadores. Segundo o autor sdo personalidade, grau de
maturidade, género, cultura, aspectos sociais e emocionais. Podemos adicionar
outro fator que tem relagdao com o psicolégico, a autoestima para essas mulheres.
Sabemos que o uso continuo de medicamentos pode acarretar efeitos colaterais,
como o uso do corticoide que pode deixa-las inchadas. Iris destaca outras lesdes

que podem ocorrer.

J& passei por fases muito dificeis da minha vida, com muitas lesdes no corpo, eu
acho que essa parte meche muito com a mulher. E quando cai o cabelo, quando
vem as lesdes de pele, quando vocé incha, essa parte eu acho que principalmente
para o portador de Iipus meninas que sdao novas meche mais com a cabeca de
cada uma delas, essa parte que meche com ego da mulher. Eu acho que as vezes
a sociedade da tanta importancia ndo que nao deva da, tantas campanhas, tanta
solidariedade para mulher que faz uma quimioterapia que perde o cabelo, s6 que
as vezes eu nao vejo tanta solidariedade com a pessoa portadora de lupus. A
mulher portadora de lUpus ela perde cabelo e as vezes ndo nasce mais, ela fica
com alopecias, ela fica com lesdes irreversiveis as vezes na pele. E é isso que as
vezes magoa muito... (iris)

iris aponta como o ldpus abala a autoestima dessas mulheres,
principalmente na fase que chamamaos periodo reprodutivo. Podemos recordar que
0 mesmo é de maior incidéncia no periodo reprodutivo da mulher, onde as mesmas
acabam por lidar muitas vezes com a descoberta da patologia e todos os

desdobramentos que a doencga crénica traz.

Eu tive lupus com 18 anos, com 18 anos ndo era 20 miligramas de corticoide nem
cloroquina, eram 80 miligramas, entdo a gente ficava inchada, parecia o fofédo,
entdo isso mexe muito com o ego, com a autoestima, eu acho que essa parte € a
parte mais dificil, mas como eu ja passei por essa idade eu estou mais amena. Mas
essa parte para mim do lupus é a mais dificil, entendeu? Essa transformag¢dono
corpo principalmente das mulheres mais jovens. Vem a revolta, baixa
autoestima, depresséo, vontade de largar o tratamento, ndo aceitagdo da doenca,
e as vezes, muitas das vezes suicidio. Porque na fase da
adolescéncia quando a pessoa esta assim eles nao aceitam, dificil uma pessoa
aceitar perder o cabelo e ficar com lesdes na pele, ficar inchada, toda deformada.
Porque nao é engordar, é inchar, deformar, uma coisa € a pessoa ficar gordinha,
outra é a pessoa ficar inchada. E uma inchacao do ltpus, do corticoide que deforma
o corpo, deforma tudo. Acho que essa parte € a mais dificil, onde a sociedade tem
que voltar a olhar com mais carinho para essas pessoas. (iris)
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Souza (2013) aponta que a alteragao de sua imagem corporal pode ser um
componente a mais para fragilizar e agravar o seu estado emocional e aponta que
0s aspectos emocionais sao relevantes pois podem agravar ou estabilizar o quadro
sintomatolégico da doenca. A entrevistada pontua que a parte mais dificil tem
relacdo com a autoestima, e € nas mulheres mais novas, que frequentemente
ocorre a descoberta da patologia. O segundo refere-se ao que estamos
construindo no trabalho sobre como a sociedade e as politicas publicas nao
oferecem suporte as mulheres que convivem com lupus. Observamos quando
analisamos os grupos de apoios como esse tépico é importante e perpassam as
discursdes nesses espacos.

Outro item que aparece nas falas é a importancia e necessidade de se
conhecerem. Iris destaca que nos grupos de apoio sempre traz a discursdo sobre
a necessidade de conhecer o seu corpo e saber a hora para procurar assisténcia

médica.

Eu falo sempre para as meninas vocés tem que buscar se conhecer, porque tem
umas que se desesperam e vao para o0 meédico. O médico estala com
trés morrendo. Porque esta com problemas nos rins, pressao alta, uma coisaque
se pode resolver em casa entendeu? Ai eu falo: “Gente vocés tem que se
observarem, se verem que € uma coisa que da para vocés resolverem nao
precisam correr para o médico, mas se observem, ndo menospreze mas também
nao se desesperem e saiam correndo para o médico”. Eu falo sempre para as
meninas no grupo, porque as vezes a pessoa esta com uma unha encravada e sai
desesperada, mas assim, se a unha encravada esta infeccionando vocé tem que
ir, entendeu? Mas antes vé. Entdo €& isso, eu observo muito.
E até hoje estou conseguindo sobreviver, 38 anos né?! (Iris)

Ha uma cobranca da parte das mesmas sobre a necessidade de ser forte.

Podemos observar nas falas expostas a baixo da entrevistada.

E dificil porque a gente nem todo dia acorda bem, a gente as vezes tem que ser
forte pra todo mundo, tem que mostrar que esta bem para todo mundo e as vezes
a gente nao esta. Tem que se mostrar forte pro nosso filho, porque ele esta vendo,
se espelhando e o esposo também. Ele apoia, mas nem tudo ele pode esta vendo,
pode esta sabendo. E eu decidi n&o viver derrotada, viver sempre bem. Eu ando
maquiada, de unha feita, de cabelo feito. Eu ndo admito ser feia, ficar feia, porque
o corticoide deixa com a bochecha inchada. Entdo eu ndo admito ficar feia. Isso é
outra luta que eu vejo. porque eu nao admito me arrumar de qualquer jeito, andar
de qualquer jeito... (Margarida)

Por isso que eu estou aqui hoje para cumprir um propdsito ndo sei qual, eu tenho
tentado descobrir todos os dias, por isso eu hdo admito ficar de cabisbaixo, triste...
Eu procuro lutar, ser forte, mas as vezes eu tenho que gritar assim “ndo aguento
mais!”, entendeu?! Porque é muita coisa que eu passo né. E eu acredito que muitas
meninas passam por isso porque umas € o pé que fica torto por causa dosossos,
€ assim muito triste. Vocé olhar o problema a fundo, vocé chora fica pra baixo
entendeu? Mas é isso que faz a gente ndo olhar, ndo é olhar para ndo se cuidar,
vocé olha mas olha com fé olha diferente, entendeu? (Margarida)
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Aguiar; Monteiro (2011) observou em pesquisa aplicada que embora as
pacientes apresentem historias variadas e periodos diferentes de diagnostico, a
imprevisibilidade da remissao e recaida € uma das principais dificuldades no lidar
com a patologia. Em nossas analises observamos que além da imprevisibilidade,
toda a mudancga que o diagnéstico traz para essas mulheres as coloca emposicoes
onde sao confrontadas a mudar e mostrar a si e para os outros for¢cas para conviver

com a doenga.

Acho que isso tudo que te falei. Vocé, toda mudancga, tudo que vocé tem que abrir
mao! E péssimo, ndo é ruim ndo, é péssimo! Eu quero ir para praia! As criancas
querem ir para a praia, para a piscina e eu ndo posso. Para vocé ver eu estava
com poucos remédios de pressdo, a pressdao comegou subir de novo e os rins
comecaram a dar ruim de novo eles entraram com remédio, eu tive consulta no
meado de agosto, entraram com mais 2 remédios e a pressao subindo, eu tomo
mais remédio eu fico mole de noite ndo durmo, uma confusdo danada. Meu filho
chegou para mim ontem e disse: “mae porque vocé esta dormindo assim direto?”
Porque de noite eu ndo estava dormindo e de dia eu durmo, eu falei porque eu
estou com pouco mais de remédio, eu estou passando mal, ai ele: "Mas vocé nao
pode deixar de tomar esses remédios ndao? Vocé fica muito desligada”. Eu disse
para ele: “Olha eu ndo posso deixar de tomar os remédios, se eu deixar de tomar
os remédios eu vou fazer hemodialise rapido e se fizer hemodialise é todo dia, eu
falei para ele, imagina até eu morrer eu fazendo hemodialise. Ele disse: “Vocé fica
muito desligada”. Assim, eu estou aqui mas nao estou muito. Entdo assim é muito
ruim, muito! (Jasmim)

Por fim pontuamos a maternidade. Nos relatos observamos a preocupacao
com o cuidado aos filhos, onde elas colocam a nao possibilidade de ficarem
expostas ao sol, e com isso, os passeios com os filhos ndo ocorrem devido ao sol

€ a0 cansaco.

E a crianca ndo entende muito, ela quer ir para a pracinha e néo da, eu fico

cansada, fico exausta e ainda tenho que trabalhar, eu preciso trabalhar para viver

e as criangas precisam ter as coisas deles, eu ndo sei o que fazer as vezes, eu

quero fazer uma coisa, minha cabega quer fazer, mas meu corpo ndo permite

fazer. E ruim. Eu quero pegar sol ndo posso, eles querem ir para a praia, piscina

e nem pensar... Quinta da boa vista de dia? Nem pensar porque tem sol demais.

N&o da. (Jasmim)

Os desdobramentos do lipus as fazem muitas vezes se reorganizar em nos
diferentes setores da vida. Observamos que além da reorganizagao dos proprios
cuidados, a mudancga ocorre também na area profissional, em precisam trocar de
funcao, buscar profissdes que entendem como mais flexiveis e/ouaposentarem por
conta do lupus. Essa questado atravessou nossas entrevistas quando perguntadas

sobre o convivio com a patologia.

54.5.1.
“A parceria com o lapus”: o processo de trabalho e o lupus
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Quando perguntamos sobre a convivéncia com o lupus observamos que
duas participantes pontuaram sobre o trabalho. Sao olhares diferentes, porém se
relacionam ao indicarem uma readaptacao do que faziam e que gostavam de fazer.
Comecando pela Rosa, a mesma é formada em educacgdo fisica e apds a
descoberta do lupus a médica a orientou a parar de trabalhar, Rosa relata que fez

uma parceria com o lipus. Observaremos o relato:

S6 que na época a doutora pediu para parar de dar aula de educacao fisica, porque
eu dava aula de natagdo e o sol, a piscina, fazia mal para os rins também.E pediu
para eu sair dos colégios que eu dava aula em quadra, ent&o eu falei paraela: “entao
vou ficar desempregada”. Eu falei para ela: “Eu vou fazer uma parceria,eu e meu
lupus. Eu vou continuar trabalhando e s6 vou sair da piscina, da piscinaeu saio.
Mas nos outros colégios vou continuar, vou fazer o tratamento e nés vamos ficar
casados. O lupus e a educacgéo fisica”. E eu continuei com a educacéo fisica. S6
quando ativou pela segunda vez foi quando o doutor achou melhor eu parar. Ele
falou: “Sandra vocé ja trabalhou bastante, tenta dar uma paradinha, tenta 0 INSS e
aposenta”. Eu sou aposentada por invalidez, pelo INSS.(Rosa)

Rosa detalha que ficou durante 7 anos com auxilio doenca. Durante esse
processo foi dificil conseguir a aposentadoria. Trabalhava dando aulas no sol e
depois que ativou pela segunda vez o lipus o0 médico a orientou a aposentadoria.
Porém, como podemos observar néo foi um tramite rapido.

Nosso segundo relato é de Jasmim. A entrevistada relata que na segunda
gestacdo descobriu logo de inicio a gravidez e pelos sintomas que apresentou

percebeu que nao seria uma gestacao tranquila.

Esse eu descobri 1 més e meio eu ja sabia que estava gravida. Cheguei para meu
chefe e falei pra ele, o diretor, falei que estava gravida e que eu teria um problema
porque estava percebendo que nao estava bem. Que ele nao iria poder contar
muito comigo que eu ia provavelmente iria me ausentar, porque eu percebi que eu
estava muito mal mesmo. Eu comecei a ficar muito mal rapido. Fiquei muito
inchada, a minha pressdo comecou a subir rapido, com 2 meses eu estava
passando muito mal, quando entrei no terceiro més, pronto. Eu ja vim ter crise de
pressao alta, depois peguei uma pneumonia e fui internada. Essa segunda
gravidez eu passei praticamente 3 meses, 0 neném nasceu com 29 semanas. Eu
passei quase a gravidez toda internada no Pedro Ernesto. (Jasmim)

A entrevistada relata que foi uma gestacao muito dificil que tinha medo de
morrer o tempo todo. E por conta das intercorréncias precisou sair do trabalho,

relata que “abriu mao de tudo por causa dele” (Jasmim). Observamos o relato:

Eu larguei meu trabalho, eu fui mandada embora na época, antes de eu ser
mandada embora eu tinha sido promovida. Antes de eu engravidar eu tinha sido
promovida, eu viajei para comemorar minha promocao e |4 eu descobri que estava
gravida, 14 eu descobri que estava com um més e um pouquinho, passei mal e
tinha viajado para comemorar. E quando eu voltei eu falei para o meu chefe “ndo
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me promove porque vai dar ruim, ndo tem aquela promoc¢do que vocé me deu?!
Entdo eu ndo vou poder aceitar porque eu vou colocar toda empresa em risco” eu
ja sabia o que vinha porque eu comecei a passar muito mal e a minha vida mudou
muito com a gravidez, muito, depois dele. Eu tive que mudar totalmente, eu tive
que largar minha profissdo para poder cuidar dele, cuidar de mim da gravidez,
cuidar do neném. Depois que o neném nasceu, com 29 semanas, 750 gramas.
Imagina, sé de maternidade la eu fiquei foram 2 meses direto, entdo minha
licenga maternidade consumiu praticamente a metade. (Jasmim)

Jasmim detalha que precisou largar o emprego, pois como o RN nasceu
com 29 semanas a sua licenca maternidade foi praticamente toda no Nucleo
Perinatal. Ressaltamos que a maternidade do HUPE tem um quarto que as
puérperas podem acompanhar seus RN’s internados, com direito a cama e
refeicdes no hospital. E sobre esse periodo que a entrevistada pontua. O relato

continua.

E dali minha vida mudou, eu mudei, falei para meu marido: “cara eu ndo vou voltar
mais a trabalhar para empresa nenhuma”. Porque eu ia precisar de cuidados
porque ele tem um acompanhamento severo no Pedro Ernesto, tinha que ir em
consulta direto e eu também nao estava bem, depois que ele nasceu eucontinuei
com as sequelas da gravidez por muito tempo, 2018 para mim foi muito dificil.
Ele nasceu em 2016 e em 2018 eu ainda estava com sequelas da gravidez, por
causa da nefrite na gravidez, porque a nefrite piorou por conta da gravidez, entao
2018 eu tive uma internagao que eu quase morri, fui para o CTI e fiquei 8 dias no
Pedro Ernesto. Cheia de agua no coragao, pulméo, utero, todo lugar tinha agua,
toda inchada e eu tive que mudar de vida, minha vida mudou totalmente, a gravidez
foi um divisor de aguas na minha vida. Aquela Jasmim, aquela outra Jasmim,
executiva que trabalhava, bem sucedida, e agora outra Jasmim. Dificilimo
(choro). (Jasmim)

A entrevistada pontua como foi dificil sua experiéncia com a segunda
gestacdo, no decorrer da entrevista ela aponta que ndo se arrepende, porém
houve uma mudanca na sua organizac¢do financeira. Aponta que a partir de entao
abriu sua empresa e hoje trabalha com seu marido em um empreendimento.
Pontua como positivo, pois as idas rotineiras ao hospital ndo sdo mais uma
preocupacao.

Brotto; Guimaraes (2017) pontua que doentes renais cronicos encontram
consideravel dificuldade em permanecer e/ou retornar ao trabalho devido as
limitagdes fisicas, dentre outras. Pontua que sintomas depressivos, ansiedade,
estresse e sensacido de ser um peso para sua familia acaba por ser um ciclo
vicioso. Em nossas analises observamos a fala preocupada com o empregador e

as idas rotineiras as consultas.

Qual empresa que vai aceitar um funcionario que vai ao médico de 15 em 15 dias?
Que tem que fazer exame, que tem que fazer ndo sei o que... E um
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acompanhamento intenso como eu tive. Isso depois da gravidez que estou
falando, por causa do lupus. Qual empresa que vai me aceitar mesmo eu sendo
muito boa profissional. Ninguém vai me aceitar, vai atrapalhar a rotina de qualquer
lugar que eu for. (Jasmim)

Relatos como esse ndo sdo atipicos, ja pontuamos nos capitulos anteriores
as mudancgas que atravessam as mulheres que convivem com lupus, Cordeiro;
Andrade (2013) apontam as mudangas muitas vezes s&o repentinas em suas
rotinas, como modificacdes na alimentacao, nas atividades de lazer e desisténcia
das atividades empregaticias.

Em trabalho de conclusdo de residéncia apresentado, no tocante ao
trabalho profissional, as mulheres que responderam que n&o trabalhavam,
relacionaram o fato a gestacdo e as sequelas da patologia. Uma entrevistada
pontuou que em muitos momentos precisou escolher entre o trabalho e a
realizagao do tratamento.

Sao dados importantes que precisam ser melhor analisados, porém
pontuamos que entre os diversos segmentos da vida que passam por
modificagdes, o trabalho e consequentemente a situacao financeira também sofre
mudangas.

Jasmim nas entrevistas apresentou preocupac¢ao com seus funcionarios, e
apontou que por conta da pandemia, ficou com receio em perdé-los e perder seu
empreendimento. No proximo item falaremos um pouco sobre a percepg¢ao das

mulheres em relacao aos cuidados relacionados ao Covid-19.

5.4.6.
O cenario pandémico devido ao coronavirus e as mulheres que
convivem com lapus

Em dezembro de 2019, na China, observamos a emergéncia do novo
coronavirus (SARS-CoV-2) que é o responsavel pela pandemia presenciada
atualmente pela humanidade e considerada como uma grave crise sanitariaglobal.
Em 30 de janeiro de 2020 a OMS decretou emergéncia de saude publica de
importancia internacional e no dia 11 de marco de 2020 pandemia. (AQUINO et al.
2020)

Apesar da letalidade da doenca causada pelo SARS-CoV-2 ser mais baixa se
comparada a outros coronavirus, sua alta transmissibilidade tem ocasionado um
maior numero absoluto de mortes do que a combinacéo das epidemias produzidas
pelos SARS-CoV e o MERS-CoV. A transmissdao do SARS-CoV-2 se da,
predominantemente, por meio de goticulas contaminadas de secre¢bes da
orofaringe de uma pessoa infectada para uma pessoa livre da infecgéo, apesar de
ainda ser desconhecido o papel da transmissao por aerossois, pelo contato com
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superficies e objetos contaminados, onde o virus pode permanecer viavel por até
72 horas, ou por via fecal-oral. Além disso, a transmissdo do SARS-CoV-2 é
agravada pelo elevado tempo médio de incubacéo, de aproximadamente 5-6 dias
(variando de 0 a 24 dias), e devido a pessoas sem sintomas, pré-sintomaticas ou
com sintomas leves poderem transmitir a doenca. (AQUINO et al. 2020.P. 2424)

Os portadores de doencas raras, em especifico o lipus, possuem em geral
quadros crbénicos e multissistémicos que os colocam em grupo de risco. Desde o
inicio da pandemia, surgiram muitas duvidas sobre o uso de Cloroquina e
Hidroxicloroquina como prevencdo ao Covid-19. Ressaltamos que séo
medicamentos indicados para o tratamento do lupus e com isso ha procura pelo
medicamento aumentou, houve relatos de falta do medicamento para os pacientes
gue fazem o uso continuo para o tratamento?. Os estudos apontaram que o uso
da Cloroquina e Hidroxicloroquina nao traz beneficios no tratamento do Covid-19
em seus diferentes estagios, informacdo essa que vem amplamente sendo
divulgada e encontramos artigos na SBR (Sociedade Brasileira de Reumatologia)
onde traz recomendacdes e atualizacbes dos estudos sobre o covid-19 para
doentes reumaticos.

No presente trabalho, como ja exposto, houve altera¢gdes devido ao cenario
pandémico presenciado. Com isso, achamos pertinente ouvi-las em relagcao ao
contexto e entendendo a particularidade de ser uma mulher que convive com uma
doenca considerada como grupo de risco. A partir de entdo iremos expor suas
falas.

Dalia coloca que o cuidar do seu psicolédgico foi uma ferramenta importante
nesse processo, pois como passou por uma crise de ansiedade, achando melhor

colocar seus aspectos emocionais como prioridade.

Eu particularmente devido a essa crise de ansiedade eu coloquei ha minha mente
que eu teria que me cuidar devido a toda precau¢do. Devido ao coronavirus fazer
tudo direitinho usar mascara, alcool em gel mas eu nao ia colocar isso na minha
mente porque vocé ja tem lapus, e vem outra doenga também que ndo tem cura
as pessoas nao sabem como se tratar eu falei: “Nao vou ficar doida com isso, ndo
vou, nao posso tenho filhos eu ndo quero que a minha crise de ansiedade aumente por
causa disso”. Entdo assim eu nao deixei de viver de sair na rua, supermercado,claro
com todos os cuidados mais nada neurético. (Dalia)

Iris aponta 0 quadro de medo, porém pontua que com o passar dos meses,
foi observando que o medo nao era so pela patologia mas sim pelo coronavirus

ser imprevisivel e ndo distinguir pessoas.

26 Reportagem sobre a falta de cloroquina para pacientes com ldpus em 2020.
https://noticias.r7.com/saude/falta-de-cloroquina-causa-internacao-de-pacientes-com-lupus-
08062020. Acesso: 22 de margo de 2021.
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Até por orientagdao dos médicos mesmos que a gente ficasse em casa, porque
quanto mais a gente se prevenir € melhor porque além de termos uma doenca que
deixa a imunidade baixa, n6s somos pessoas que usam imunossupressor. Mesmo
antes da pandemia vem falando isso, entdao assim, eu tenho me cuidado bastante,
agora que tenho dada uma escapulida, sair um pouquinho, mas eu fiquei trancada,
até porque logo depois eu tive esse problema do coragéo, e eu fiquei no meu filho
depois na minha filha, e assim da muito medo, muito medo, mas acho que o medo
nao é sé por mim e pelas pessoas com lipus ndo. Com o tempo eu fui vendo que o
medo é geral. A pandemia causou muito medo. (Iris)

O relato continua:

No inicio os médicos falavam: “Vocés nao podem sair de casa, vocés sao
imunossupressores, vocés usam cloroquina, corticoide, aquela coisa toda”. Eu
falei: “pronto vai morrer metade de portador de lupus e portador de doenca
autoimune, mas eu ndo vi isso, entdo o medo foi pela a covid em geral, mas nao
por ser so6 portadora de IUpus. Eu acho que foi geral, eu acho que o medo é geral.
Assim, eu estou me cuidando como deve se cuidar, como se nao tivesse llpus
também. Uso mascara, alcool em gel, essas coisas do mesmo jeito. No inicio eu
fiqguei bem preocupada, mas ai com o tempo eu vi que a preocupacao tem que ser
por estar no mundo e correr o risco independente de ter [Upus ou nao. (Iris)

Jasmim aponta que no inicio ficou em isolamento com os filhos em um sitio

e com o tempo foi flexibilizando. Observemos o relato.

Depois eu desencanei, fiquei la no sitio sozinha, ja ndo estava aguentando mais
ficar sozinha com as criancas |4, saudades do meu marido, de todo mundo, de ficar
juntos. E comegamos a liberar para eles irem para la. “Vem pra ca final de semana,
almocar”. E depois foi passando o medo e eu falei: “Cara se tiver que morrer vou
morrer”. A Unica coisa que eu nao voltei a trabalhar totalmente. Eu evitoe agora eu
vou aos finais de semana na pizzaria mas vou de mascara, tem que me cuidar.
Mas ndo estou neurdtica mais ndo. No inicio fiquei sim. (Jasmim)

Margarida aponta preocupacdo devido ao seu quadro clinico e pontua

estoque de Hidroxicloroquina:

Eu fico se eu pegar, o que serd de mim, eu falo: “Poxa eu sou toda ruim, toda
estragada, (brincando) imagina se eu pegar esse covid, Deus me livre, porque é
problema de coracgdo, é nefrite e tem o lupus”. Entdo eu fico temerosa, e tomo
cuidado de quem chega perto. Eu sempre estou de mascara, €& um pouco
dificil mas da para ir levando. Eu fico pedindo a Deus para descobrir logo essa
vacina, e eu tenho uma caixa de Hidroxicloroquina guardada, sobrando que eu ndo
pude tomar antes e agora eu posso e eu falo assim “gente essa aqui eu ndo posso
mexer” eu fico me preparando se caso eu pegar, falou que seriao hidroxo eu
fico me preparando. Mas isso ndo éféne? Nao é& fé, porque vocé acaba
tendo medo, vocé esta tendo fé ao contrario, entdo eu procuroficar amenizando
essa situagcdo, mas que da medo da. (Margarida)

Rosa aponta que no inicio da pandemia assustou e hoje realiza suas

atividades essenciais com as devidas precaucgdes.
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No inicio assustou, ainda assusta porque nds temos uma doenga crbnica, uma
doenca de imunidade baixa, e uma doenga de imunidade baixa para o covid é o
que ele mais quer. Noinicioeu tive medo de sair, para ir em qualquer
lugar.. Eu estou indo agora acupuntura uma vez ha semana porque eu preciso,
entdo eu vou as quartas feiras com todo cuidado entendeu? Mas no inicio
realmente assustou muito. (Rosa)

O relato continua:

Eu tive perda e que eu saiba nao foi por covid. Eu perdi meu pai tem 6 meses e eu
jatinha perdido minha mae a 1 ano e 9 meses e perdi meu pai em 6 meses.. Entdo
juntou com covid, vocé ja fica um pouquinho triste. Sé que eu ja sou osso duro,
sabe? Muita gente fala “cara eu entro em depressao facil”, Eu ndo! Pra te dizer a
verdade eu ndao sei o que ¢€é depressao entendeu? Todo mundo no
Pedro Ernesto falava “cara vocé nunca teve depressdo?” Eu gracas a Deus néo!
Eu nem quero que ela chegue perto de mim, eu afasto ela entendeu? Entdo é
aquilo eu penso que as pessoas tem que um cuidar do outro, eu penso que eu
tenho que cuidar da minha parte e a pessoa cuidar da parte dela para manter a
ndo contaminagdo entendeu? Mas as pessoas nao estdobem nisso néo,
estdo querendo se divertir, eu acho que podem esperar para curtir depois, euacho.
Que a gente vai ter muito tempo pela frente ainda para sair se divertindo,
entendeu? (Rosa)

O que podemos observar quando dissertam sobre a pandemia na fala das
participantes, € o medo em um primeiro momento do desconhecido e
posteriormente a preocupacdao e o0s cuidados necessarios para a nao
contaminagédo. Como exposto pela entrevistada Iris, assim como o lupus, o covid
se apresenta imprevisivel € o medo para elas, a partir das falas, € no sentido geral.
Elas observam sua condigdo com doente crénica, logo grupo de risco, mas néao
deixam que esse fator prevalega nos seus sentimentos.

Podemos relacionar ao que viemos construindo que os aspectos
emocionais sdo tao importantes quanto os clinicos do conviver com o lupus para
essas mulheres. (AYACHE; COSTA 2005, MATJE; TURATO 2006 e ARAUJO;
TRAVERSO-YEPEZ 2007). E como ja convivem a um longo periodo com a
patologia podemos classificar que a postura das mesmas pode ter relagdo com o
amadurecimento no trato com o lupus.

Pontuamos os sentimentos e colocagfes das mesmas em contexto de
aproximadamente 6 meses de isolamento social e as respostas relacionam aos
sentimentos presenciados no momento da entrevista que eram um inicio do
afrouxamento do isolamento e acompanhavamos o inicio das primeiras produgdes
da vacina. Por fim, pontuamos que os estudos sobre a relagcéo lupus e covid-19
estdo iniciando, principalmente por ser recente e ainda estamos presenciando a

pandemia.
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6.
ConsideracgOes Finais

Ao dissertarmos sobre gestantes com lupus observamos historias unicas
gue demonstram que cada mulher tem seu caminho e sua histéria com a patologia,
podendo ter pontos em comum como observamos no decorrer das falas. Sao
histérias que por varias vezes se cruzam com sentimentos dificeis e com isso a
importancia do apoio emocional e profissional.

Ouvir os relatos sobre a gestagao convivendo com o lupus, nos mostrou o
quao a gestacao é dificil, ndo so6 pelas intercorréncias gestacionais, como também
pelo suporte médico. Os profissionais em sua maioria ndo sabem lidar com a
gestacado para essas mulheres, e com isso essas passam por diferentes servigos
até conseguirem o acompanhamento médico especializado. Assim como essas
mulheres ouvem muitas recomendacdes duras que as fazem entrar em estagio de
atencdo sobre a gravidez, por exemplo, “ndo faca o enxoval até o sétimo més”.
Com isso ressaltamos a importancia do HUPE e de uma equipe especializada para
essas mulheres.

No decorrer do trabalho tentamos responder ao objetivo central que se
apresentou como de que forma o lupus interfere na experiéncia de gravidez dessas
mulheres. Para isso propormos discutir os sentidos da maternidade na convivéncia
com o lupus, observamos que a gestagcdo para essas mulheres é envolta de
sentimentos como medo, ansiedade, fé e como exemplificado na fala de uma
participante, “ndo € uma gestacao onde sO se preocupa com o enxoval”.

O segundo objetivo refere as relagdes familiares, como elas compareciam
no cuidado e apoio a essas mulheres. Identificamos trés pontos de apoio quando
a ouvimos, a familia, as crencas pessoais e 0s grupos de apoio onde as mesmas
classificam como necessario e importante no convivio com o lupus. E por ultimo
nos propormos a discutir como € conviver com a patologia, dentre as falas,
observamos que é um cuidado diario, que além dos medicamentos rotineiros
encontramos o cuidado psicolégico das mesmas. Observamos que o tempo com
o lupus as permitem um amadurecimento em relagdo ao convivio com a patologia.

A partir do exposto e pensando sobre a atuagao profissional, o campo da
saude é visto como desafio por conta das vulnerabilidades sociais e econdmicas
apresentadas cotidianamente, assim como o imediatismo que as demandas em
um primeiro momento se apresentam. A partir de entdo sinalizamos a importancia

do conhecimento sobre politicas que perpassam a atuacgdo profissional assim
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como o conhecimento das patologias com a qual lidamos no dia a dia, ou seja, o
conhecimento sobre o lUpus e as diversas caracteristicas que o perpassa que
interfere na vida dessas mulheres.

Ao propormos um acompanhamento interdisciplinar dissertamos que a
pratica exige a presenca de profissionais de diferentes formagdes na equipe, com
menos posturas rigidas, intolerantes e centralizadoras. Proporcionando a
integragcdo do conhecimento e a oportunidade de respostas aos desafios da
contemporaneidade, requisitando do profissional um olhar diferenciado e amplo
para compreender a dindmica na realidade em que estamos inseridos. E
necessario romper com a visao individual, presa nos nossos proprios muros de
dominio de conhecimento profissional. O assistente social a partir da sua
especificidade pode colocar-se como articulador com atendimento numa
perspectiva de totalidade e suas reflexdes pautando no reconhecimento das
necessidades em saude e das determinagdes sociais do processo saude e
doencga.

E quando recortamos ao nosso objeto de estudo, gestantes convivendo
com lupus, podemos pontuar que o desafio se intensifica. Como observamos, sao
particularidades que tornam o convivio com patologia um desafio diario. E ao
passarem pela gestacdo os sentimentos, medos e incertezas precisam ser
enfrentados por essas mulheres.

A partir da experiéncia como residente no HUPE, foi possivel compreender
e dissertar sobre a importancia do acompanhamento interdisciplinar quando
pensamos sobre a atuagcdo do servigo social frente a gestacédo de alto risco.
Compreendemos que esse periodo muitas vezes torna-se atravessado de longas
internacdes, necessidade de judicializagc&o e envolto de questdes trabalhistas. Isso
requer dos profissionais um acompanhamento continuo. O que propomos vaialém,
requer trocas entre a equipe a fim de compartilhar conhecimentos com o objetivo
gue os direitos das usuarias sejam de conhecimento das mesmas e acessados.

Além de observarmos a importancia do acompanhamento interdisciplinar,
outro item nos chama atengdo. A importancia do suporte a essas mulheres. A
hipétese que levantamos apresentou-se como uma possivel fragilidade no
enfrentamento da gestacdo, uma vez que o lupus gera incertezas devido a sua
imprevisibilidade e o suporte oferecido a essas mulheres é ofertado pela familia
ampliada. Observamos a partir das analises que a gestacéo acarreta um misto de

sentimentos nas mulheres como medo, incertezas, ansiedades podendo levar a
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quadros depressivos. Dentre os sentimentos, a recusa por outra gestagio a partir
das emocdes presenciadas na primeira foi observado na fala das mulheres.

Como exposto no segundo capitulo, os avangos dos direitos sexuais e
reprodutivos sdo conquistas sobre influéncias dos movimentos sociais e
feministas. A luta pela ampliacao da cidadania e responsabilizacdo do Estado pela
saude, permitiu avangarmos nos programas e politicas voltados a mulher, logo as
politicas direcionam as analises para a mulher além da sua fung&o reprodutiva e
a maternidade. Com isso ressaltamos a necessidade das mulheres conhecerem
todos os métodos anticonceptivos visto que como pontuamos, existem métodos
nao indicados para as mulheres lupicas.

Em relacdo ao suporte ampliado oferecido pela familia, observamos de
acordo com as participantes que o mesmo ocorre € € de suma importancia no
convivio com a patologia. Podemos classificar como familia ampliada aquela que
se estende para além da unidade formada dentro no nucleo de uma residéncia, ou
seja, se ampliada a parentes, vizinhos como uma rede de suporte.

Adicionaremos que além do suporte da familia, observamos que os
movimentos sociais e grupos de apoio sdo mecanismos que auxiliam e que atuam
de forma concomitante ao suporte familiar no convivio com o LES. Como exposto
no ultimo capitulo, as participantes pontuam que esse momento de trocas é
importante, pois encontram apoios entre as mesmas e ressaltam que a falta de
apoio seja na familia e/ou grupos pode levar ao convivio com a patologia com
maiores dificuldades.

Ao trazermos 0s grupos de apoio e movimentos sociais, propomos que
esses sejam pensados também com os profissionais de saude, visto que o olhar
qualificado atua de forma a somar nas reinvindicagdes, assim como de forma
socioeducativa. Em nossas entrevistas observamos que as mulheres pontuavam
e reconhecem a necessidade de profissionais nesses espagos.

Outro item que merece nossa atencao € o cenario pandémico presenciado
a partir do ano de 2020. Como ja exposto, a nossa pesquisa precisou se
reorganizar devido a pandemia e logo a necessidade de distanciamento social.
Observamos que o alcance das entrevistas foi menor do que propomos no projeto
de qualificagdo, porém ndao o observamos como negativo, considerando as
dificuldades apresentadas em func¢ao da crise sanitaria vivenciada no periodo de
realizagdo do mesmo. Podemos perceber nas falas que as mulheres se
preocupam com a pandemia porém trabalham de forma a nao deixarem o medo
as dominarem. Relacionamos o fato ao tempo que as mesmas convivem com 0

lupus, logo sua extensa experiéncia e ao devido entendimento que os fatores
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psicologicos sao importantes no convivio com a doenga, como expostos nos
capitulos anteriores.

Ressaltamos que as analises caminham junto ao que observamos nas
publicacbes sobre mulher e lupus. Torna-se necessario o aprofundamento das
discussoes visto que € um campo pouco estudado pelo Servigo Social e de grande
importancia. Ressaltamos que no Rio de Janeiro o HUPE é a unidade de referéncia
para a gestacao de alto risco para mulheres que convivem com o lupus.O retorno
do presente trabalho a unidade de saude se fara de forma a atuar juntoao
acompanhamento dessas mulheres, bem como este também sera compartilhado
com as participantes pois entendemos como importante o retorno para as mesmas
e ouvir através de seus proprios relatos o que é ser mulher, gestante e convivendo
com o lupus na nossa sociedade.

O trabalho é visto como enriquecedor em relacdo a vida pessoal e a vida
profissional da presente autora. Uma vez que ao ouvir essas diversas experiéncias
em relacao ao lupus, foi possivel compreender o quao resistentes e fortes sdo no
seu cotidiano. A caracteristica propria do lupus, a imprevisibilidade, repercute na
vida delas com planos a curtos prazos devido a doenca crénica. Como profissional
€ observado a necessidade de ouvi-las para além do quadro clinico gestacional e
do imediatismo entendendo que a gestacado é o inicio de muitas dificuldades e
possibilidades que essas mulheres atravessardo. E preciso reconhecer seus
direitos e falar sobre o laupus para maior visibilidade dessa patologia que gera
inumeras reorganizagoes financeiras e pessoais na vida dessas mulheres.

Por fim, pontuamos que as discursdes desenvolvidas nao se esgotam,
pontuamos a necessidade do Estado atuar frente aos direitos relacionados as
mulheres compreendendo os determinantes sociais de saude que as atravessam.
O trabalho pode ser observado como mecanismo inicial para aprofundamento dos

dados colhidos.
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Anexos

Anexo 1

Roteiro Entrevista

112

Nome:

Idade: Raca:

Escolaridade:

Tempo com lapus:

Estado Civil: Local onde mora:
Religiéo: Trabalha?
Objetivo: Perguntas:

Discutir os sentidos da maternidade
para mulheres gestantes com doenca

autoimune convivendo com LuUpus.

Como foi/esta sendo a gravidez para
VOCé&?
Quais eram/sao suas expectativas

para essa gestacao?

Verificar como as relacdes familiares
comparecem no cuidado e no apoio

de mulheres com lupus

Com quem vocé conta como apoio no
seu cotidiano?

Como vocé se sente nessa relagao?

Discutir como as gestantes com lupus

convivem com sua patologia.

Vocé acha que o fato de ter lupus
interferiu/interfere na sua gestagéo e
nas suas expectativas em relagéo a
maternidade?

Quais as principais dificuldades e
apoios que vocé encontrou/encontra

na gestagao?

Diante do cenario atual de pandemia devido ao Covid-19, como esta sendo a

sua experiéncia relacionado ao lupus?
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Pon‘rnﬂ'cu UNIVERSIDADE CATéLu;A
DO RIO DE JANEIRD

CAMARA DE ETICA EM PESQUISA DA PUC-Rio
Parecer da Comiss¥o da Cimara de Etica em Pesquisa da PUC-RIo 018/2020 - Protocolo 51/2020

A Camara de Etica em Pesquisa da PUC-Rio fol constituida como uma Camara especifica do Consatho
de Ensino e Pesquisa conforme decisdo deste érg8o colegiado com atribuicio de avaliar projetos de
pesquisa do ponto de vista de suas implicactes éicas.

Identificacdo:

Titulo: "Ser mulher, gestante e ter lipus: Experidncias vividas” (Depanaments de Ser o Social da
PUC-Rio)

Autora: Alyne Alves Saldanha (Mestranda do Departamento de Servico Social da PUC-Rio)
Orientadora: Nilza Rogéria de Andrade Nunes (Professora do Departamento de Sarvigo Social da
PUC-Rio)

Apresentaclio: Pesquisa de natureza qualitativa que visa snalisar de que forma o lipus Interfere na
experiéncia de gravidez dessas mulheres. Prevé abordar gestantes ou mulheres que convivem com
lipus que estdo ou j& passaram pela gestagdo. Utilizara o recurso de entrevista semiestruturads através
do meio virtual (Skype, Zoom WhatsApp) que melhor convier & participante. Conta com o apoio tedrico
de literatura a respeito de: lipus & mulber gestants; maternidade & cuidado: e, direltos sexusis &
reprodutivos no Brasil

Aspectos éticos: O projeto e o Termo de Consentimento Livre e Esclaracido apresentados estio de
acordo com os principios e valores do Marco Referencial, Estatuto & Regimento da Universidade no que
se refere as responsabilidades de seu corpo docente e discente. O Termo expde com clareza os
objetivos da pesquisa & os procedimentos a serem seguidos. Garante o sigllo e a confidencialidade das
dadummbnmwbm-awsduldadedemmmommmaumdemmw
penalidade ou constrangimento.

Parecer: Aprovado

.}&(.*, =4
Prof. José Ricardo
Presidente do Conselho de Ensino e Pesquisa da PUC-Rio

ijf& {&Qﬂm&ﬁé/‘-‘

Comissio da Cémara de Etica em Pesquisa da PUC-Rio

Vice-Reitorio parn Assundos Acedimicos

Chware de Etica em Pesquisa da PUC-Rio - CEPGIUC-Rio
Rus Matrqués de Sio Vicents, 225 - Giivea - 22453500
Rio de Janciro ~ RJ - Tel (021) 35271612 / 3327-1618
c-madl: Lrpg gpueetiodn
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Anexo 3

-
PONTIFiC‘.];‘n UNIVEHSIDADE CAT{f)LICA
DO RIO DE JANEIRO

COMITE DE ETICA EM PESQUISA HFB
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolucdo n°® 466/12 — Conselho Nacional de Saude

A Sra. esta sendo convidada para participar da pesquisa intitulada: Ser mulher,
gestante e ter lGpus: Experiéncias Vividas, que tem como Objetivo Geral: Analisar de que forma
o ldpus interfere na experiéncia de gravidez dessas mulheres. Objetivos Especificos: Discutir os
sentidos da maternidade para mulheres gestantes com doenga autoimune convivendo com LUpus;
Verificar como as relagdes familiares comparecem no cuidado e no apoio de mulheres com lpus e
Discutir como as gestantes com ldpus convivem com sua patologia. Sua participacdo nesta pesquisa
consistira em responder uma entrevista de forma virtual com perguntas semiestruturadas que serédo
gravadas para posterior analise dos dados. Suas respostas serdo tratadas de forma anénima, isto é,
em nenhum momento sera divulgado o seu nome, em qualquer fase do estudo. Quando for necessario
exemplificar determinada situacdo, sua privacidade sera assegurada uma vez que seu nome sera
substituido de forma aleatéria. Os dados coletados serdo utilizados apenas NESTA pesquisa e 0s
resultados divulgados em eventos e/ou revistas cientificas, além disso, o periodo minimo para
arquivar os dados é de cinco anos. Durante esse periodo a guardid dos dados sera a propria
entrevistadora. Sua participacdo € voluntaria, isto é, a qualquer momento vocé pode recusar-se a
responder qualquer pergunta ou desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa néo
trara nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a instituigdo para qual forneceu os
seus dados. A Sra. ndo tera dnus nem quaisquer compensagdes financeiras.

A previsdo dos riscos envolvidos com a sua participacdo sdo minimos. Um possivel risco
seria um desgaste mental e emocional no decorrer da entrevista, a fim de evita-los a entrevistadora
deixara a todo o momento a informacdo da ndo obrigatoriedade em responder as perguntas, assim
como a possibilidade de interrupcao da entrevista. A entrevistadora deixara claro que usara os dados
coletados de forma an6nima. Uma forma de minimizar os riscos, além do compromisso ético do
pesquisador em cumprir as normas da resolucéo n° 466/12, é a elaboragdo de boas estratégias para
fazer as perguntas. A participante da pesquisa fica ciente que tem direito a indenizacdo em caso de
danos decorrentes do estudo. Consideramos que a pesquisa trara beneficios tanto para os
profissionais que atuam com a patologia, quanto as gestantes IUpicas, na medida em que o estudo de
uma determinada demanda possibilita a qualificacdo e seu aprofundamento.

A (a) Sr (a) receberd uma via deste termo onde consta o contato dos pesquisadores
responsaveis, podendo tirar as suas ddvidas sobre o projeto e sua participacéo, agora ou a qualquer
momento. Devido ao cendrio atual, faremos a assinatura do termo por meio de esclarecimento e
consentimento oral do mesmo.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacdes sobre o estudo
acima citado que li ou que foram lidas para mim. Ficaram claros para mim quais sdo 0s propositos
do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participacéo é
isenta de despesas. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualquer momento, sem penalidades ou prejuizos e sem a perda de atendimento em
nenhuma institui¢do e qualquer beneficio que eu possa ter adquirido. Eu receberei uma cdpia desse
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e a outra ficard com o pesquisador responsavel por
essa pesquisa. Fica claro que devido ao contexto apresentado o consentimento serd por meio oral.
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A pesquisadora responsavel Alyne Alves Saldanha, Mestranda do Departamento de Servico
Social da PUC-RIO, cel: (21) 98331-5858, e-mail: alyne-rj@hotmail,com e a orientadora do projeto
Nilza Rogéria de Andrade Nunes, Professora do Departamento de Servico Social da PUC-RIO, cel:
(21) 98186-0253, e-mail:nr.nunes@puc-rio.br, colocam-se a disposicdo para possiveis dividas e
esclarecimentos.

Eu, , RGn°
declaro ter sido informado e concordo em participar, como voluntario,
do projeto de pesquisa acima descrito.

Nome do participante da pesquisa Nome do pesquisador responsavel
Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do pesquisador responsavel
Rio de Janeiro, de de 2020.
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