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O ADOECIMENTO DO PORTADOR DE ESCLEROSE
MULTIPLA: PERCEPCOES E VIVENCIAS A PARTIR DA
NARRATIVA DE DOIS CASOS CLiINICOS

The process of becomingill for the bearer of Multiple
Sclerosis: perceptionsand life experiencesasfromthereport
of two clinical cases

Artigo original

RESUMO

A Esclerose Mlltipla (EM) é considerada a principal doenca neuroldgica inflamatéria
crénica no grupo das doencas desmielinizantes, caracterizada por episodios repetidos de
disfuncao neurol 6gica com remissdo variavel. Este estudo teve como objetivo compreender
as percepcles e vivéncias dos portadores de EM, mostrando esta doenga sob a viséo
dagueles que sofrem e suas representacdes subjetivas da doenca. Tratou-se de um estudo
qualitativo ancorado nos pressupostos da fenomenologia, realizado com duas mulheres
portadoras de Esclerose Multipla, em diferentes fases da doenca: uma com dezenove
anos de acometimento e outra com um ano de agravo. Como recurso metodolégico, foi
utilizada a entrevista semi-estruturada a fim de configurar o campo dialdgico entre os
pares da investigacdo. Os resultados encontrados, a partir da andlise do material, foram
sintetizados em um modelo interpretativo, no qual as unidades de significagdo puderam
ser agrupadas em trés grandes temas centrais: representacdo da doenca, o sofrimento de
ser portador e 0 entorno social. Conclui-se que é muito importante os profissionais da
salide saberem sobre os aspectos clinicos concernentes a Esclerose Mltipla. Dentre os
achados de maior relevancia, pdde-se destacar a desesperanga do paciente terminal de
EM frente as inlmeras dividas que envolvem a doenca.

Descritores: Esclerose Mdltipla; Fenomenologia; Percepgdes e vivéncias.

ABSTRACT

Multiple Sclerosis (MS) is considered the main chronic inflammatory neurological illness
in the group of the demyelinating diseases. It is characterized by repetitive episodes of
neurological dysfunction with variable remission. This study aimed at understanding the
perceptions and life experiences of the MS bearers, showing this disease under the point
of view of those that suffer and their subjective representations of the illness. It was a
gualitative study based on the phenomenology. The research was held with two women
bearers of Multiple Sclerosis, in different phases of the disease: one with nineteen years
of sickness and other with a year. As a methodological resource, the semi-structured
interview was used in order to configure the dialogical field between the investigation
pairs. Theresults found by means of the data anal yses wer e synthesized in an inter pretative
model, in which the signification units were arranged in three great central themes:. the
representation of the disease, the suffering for being a disease bearer and the social
environment. It is concluded that it is very important for health professionals to know
about the clinical aspects concerning the Multiple Sclerosis. Among the most relevant
findings, it was possible to emphasize the lack of hope in the MS terminal patient when
facing so many doubts involving the disease.

Descriptors: Multiple Sclerosis; Phenomenology; Perceptions and habits of living.
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INTRODUCAO

A esclerose multipla (EM) é uma doencga neurol 6gica
inflamatéria cronica, a principal do grupo das doencas
desmielinizantes, caracterizadas por episodios repetidos de
disfungado neurol dgica com remissdo variavel.23,

Foi registrada pela primeira vez em 1822 por Sir
Augustus D’ Este - Nobel da Paz inglés - que aparentemente
tinha a doenca. Somente em 1868 que Jean Martin Charcot
identificou formalmente e descreveu a EM. Ele a chamou de
esclerose em placas, descrevendo as areas endurecidas
semelhantes a cicatrizes encontradas disseminadas pelo
sistema nervoso central (SNC) dos individuos com a
doenca®.

Estudos epidemioldgicos permitem saber que a
existéncia de um fator ambiental seriaimprescindivel para o
aparecimento da doenca, provavelmente na forma de uma
infecgdo inaparente ou de cardter banal e, finalmente, estes
estudos tém reconhecido a existéncia de um fator genético
de susceptibilidade para a doenga®. A EM afeta mais
frequentemente a raga branca, o adulto jovem e o0 sexo
feminino®).

A EM é uma doenca imprevisivel, com ocorréncia
esporadica de sintomas ao longo de um periodo de muitos
anos¥. A caracteristicamais evidente da EM é aocorréncia
do surto expresso por sintomas neuroldgicos transitérios
dependentesdaslesbesfocaisal eatoriamentedistribuidasna
substénciado SNC®).

Foram reconhecidos quatro tipos principais de cursos
clinicos. A forma benigna evolui em surtos bem
individualizados que deixam ou ndo sequiel as, ndo havendo
progressao dos déficitsentre ossurtos. A formaexacerbacao-
remissdo caracteriza-se por uma fase precedente de
recorréncias e remissdes, seguidade progressao dos déficits
sem surtos ou com surtos subjacentes (forma
secundariamente progressiva com surtos), havendo
progressao dos déficits entre os surtos. A forma remissao-
progressao caracteriza-se desde o inicio por doenca
progressiva, evoluindo com ocasionais estabilizagdes e
discretos periodos de melhora. A forma progressiva
caracteriza-se desde o inicio por doencga progressiva, porém
intercalada por surtos claramente objetivos, com ou sem
recuperacdo total; periodosentre os surtos caracteri zados por
continuaprogressao®.

Durante a fase da doenca estabelecida, a maioria dos
pacientes tem varios sinais e sintomas comuns. Os sinais
tipicos sdo atrofia Optica.com diminuigéo daacuidade visual
associada, escotoma central e anormalidades pupilares. A
oftalmoplegiainternuclear bilateral com distirbiossensoriais
ou fraqueza da face e contragdo espasmaodica e enérgica da

mandibula sdo comuns. Quase sempre ha evidéncias de
doenca cerebelar com nistagmo, ataxia, disartria e tremor.
Nos membros, ha tetraparesia espéstica com o aumento do
ténus e fraqueza com distribui¢do piramidal . A marchatorna-
se cada vez mais dificil. Os pacientes passam a depender
mais e mais dos dispositivos auxiliares para a marcha e,
finalmente, muitos acabam dependentes de cadeira de
rodas®.

O diagndstico da EM baseia-se nos achados clinicos,
evidénciahistoricaetestes|aboratoriaisauxiliares. E efetuado
um detalhado exame neuroldgico para a confirmacéo dos
sintomas afim de que sejam descartadas outras causas. Uma
histéria confidvel do paciente gjuda a definir os surtos
episodicos. Para confirmagédo de um diagnostico definitivo
de EM, os ataques precisam envolver diferentes areas do
SNC, prolongarem-se por mais de 24 horas e estar separados
por um periodo de pelo menos um més(”). Os estudos
laboratoriais(andlisedoliquor, estudo de potenciai sevocados
eressonanciamagnética) sdo comumente usadosparaavixiliar
no diagnostico®.

Todos o0s novos conhecimentos sobre a etiopatogenia
daEM n&o permitiram ainda que se obtivesse um tratamento
cujos resultados fossem plenamente satisfatorios. A
terapéuticaestavoltadaparaatenuar o processo inflamatério
gue ocorre durante um surto e para preveni-los®,

O tratamento de suporte com afisioterapia e orientagéo
psi col 6gi ca se faz necessari 0 nesses paci entes, principa mente
naquel es com seqliel asincapacitantes?®,

Pela complexidade que envolve a doenga, de
acometimento subito, e que poderaenvolver sérios prejuizos
a vida do sujeito, perguntamos. Como a pessoa reage ao
diagnadstico frente aos multipl os percal cos que passam a ser
incorporados em sua vida? O que fazer? Como evoluira a
doenga? Como serd a sua convivéncia com o mundo?

Acreditamos que o profissional de salide envolvido no
manej o terapéutico dessas pessoas precisaentrar em contato
com este mundo subjetivo. A compreensdo desta
complexidade podera propiciar o fortalecimento da alianca
terapéuticae, conseqlientemente, aaderénciaao tratamento.
Desta forma, para além de um tratamento tecnificado,
oferecer um cuidado humanizado, sintonizado com o
sofrimento e asincertezas que acompanham o paciente nesta
trajetoria.

Este trabalho versa sobre as percepcdes e vivéncias do
portador de esclerose mltipla. Trata-se de um estudo que, a
partir daandlise da narrativade dois casos clinicos, procura
descrever eaprofundar asrepresentactes subjetivasdo sujeito
acometido por este agravo. Para tanto, foram analisadas as
histérias de vidadesses sujeitos, buscando umacompreensao
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do SER frente ao processo de adoecimento para além de
seus determinantes neurofisiopatol 6gicos que caracterizam
a morbidade.

Pela natureza de nosso objeto de estudo - vivéncias e
concepcdes do processo de adoecimento do portador de
esclerose multipla - elegemos o referencial qualitativo
ancorado nos pressupostos da Fenomenol ogiacomo proposta
metodol 6gica. Nossaescol hatambém é consubstanciadapela
importancia e grande freqiiéncia com que a abordagem
gualitativa se volta para as questdes no campo da salide,
sobretudo com a perspectivade aprofundar o conhecimento
do SER sofrente. Noutras palavras, tem por objetivo
descrever e compreender as vivéncias do sujeito e aforma
como ele, em seu contexto existencial, representa o seu
agravo de saide®.

No mundo atual, o bindmio salide-doengcanéo podemais
ser analisado isoladamente da pessoa que, concretamente,
esta vivenciando tal fendmeno. Ha necessidade de uma
abordagem que contemple esta totalidade existencial,
examinando a doenga como é vivida pelo SER que adoece e
considerando as condicGes historico-culturais implicadas
nesse contexto. Deste modo, a assisténcia a salide procura
ver o homem no mundo, situado em sua totalidade de vida,
buscando novos horizontes de compreensao®.

Este estudo tem como objetivo compreender e relatar
as percepcdes evivénciasdo portador de esclerose multipla,
mostrando esta doencga sob a visdo do ser que sofre e suas
representacdes subjetivas dadoenca.

METODO

O formato de nosso trabalho de campo assumiu a
abordagem de dois casos clinicos por via do método da
histéria de vida. Este método busca a visdo do informante
acerca das suas experiéncias subjetivas de certas situagoes,
podendo estar inseridas em algum periodo a ser focado.
Aindaé possivel, contudo, que estamodalidade possaabordar
algum evento ou série de eventos que tiveram algum impacto
na vida do respondente®1%11. Para tanto, utilizamos a
entrevista semi-estruturada, contendo topicos que
contemplam os objetivos deste empreendi mento, perfilando,
assim, o caminho de acesso queiluminara o nosso objeto de
estudo.

E importante sublinhar que, natradic&o fenomenol 6gica
depesquisa, oinstrumento de abordagem ao informante, aqui
representado pela entrevista semi-estruturada, € um recurso
para configurar o campo dial6gico entre os pares da
investigagdo. O pesquisador, ao enunciar umagquestéo, estara
amplamente aberto adiferencade seu entrevistado, e ao que
ele tem arelatar a partir de sua perspectiva. O pesquisador

rel aci onar-se-acom o que emerge no campo como fendmeno,
mesmo queeste contetido ndo estejacontemplado peloroteiro
daentrevistal21314),

Nossainvestigacao focalizou as concepgdesevivéncias
dedoiscasosclinicoscom o diagndstico deesclerose mdltipla
em tratamento fisioterapico. Para tanto, selecionamos dois
individuos do sexo feminino que pudessem retratar
momentos diferenciados do curso da doenga, ou seja,
poderemos perceber como o portador de EM representa o
seu agravo no comego do desenvolvimento dos sintomas
(adulto jovem) e apds anos de acometimento e tratamento
(maturidade). As informantes que participaram de nossa
pesquisatém essas caracteristicasdemograficas: ainformante
A.C.P., 47 anos, com 18 anos de acometimento de esclerose
multipla, e SX.G., 22 anos, é portadora da doenca hd um
ano.

Aindacomo critério de sel egdo, as pacientesenvolvidas
no estudo tiveram o seu diagnostico dado pelo médico
neurologista por avaliagdo clinica auxiliada por exames
complementares — andlise do liquor, estudo dos potenciais
evocados e ressonanciamagnética.

O trabalho de campo se desenvolveu com as duas
pacientes da CTF — Clinica de Tratamento Fisioterapico. A
instituicdo é uma clinica privada situada na regiao
metropolitana de Fortaleza-CE. Previamente, requisitou-se
0 consentimento da diregéo da instituicéo para a realizacéo
da pesquisa com a perspectiva de ampla divulgacdo dos
resultados. Simultaneamente, foi solicitado as duas
entrevistadas, por meio de um Termo de Consentimento, sua
aceitacdo como sujeitos da pesquisa, onde esta expressa a
intenc&o de procedermos a socializagéo dos resultados.

A pesquisa contou com a prévia aprovagdo do Comité
de Eticae Pesquisa da Universidade de Fortaleza, com base
na Resolugéo n° 196/96, do Conselho Nacional de Saude
sobre pesquisas com seres humanos.

As entrevistas foram gravadas em fitas cassetes com o
consentimento prévio dosinformantes, sendo garantidaaos
sujeitostotal confidénciados contelidosfornecidos. Utilizou-
seumdiario de campo parao registro dasobservagdes|livres
da situacdo de pesquisa. O trabalho de campo ocorreu de
abril a maio de 2004.

Estasentrevistas foram analisadas procedendo-se auma
leitura com afinalidade de serem detectadas as unidades de
significag@o que descrevem a histéria de vida do portador
de EM, ressaltando a categorizagéo d asfalasdasdepoentes,
privilegiando a dial ética entre pesquisador e informante. Em
outraspalavras, o caréter interpretativo envolvendo aspectos
intersubjetivos esteve presente em todo o momento da
andlise.



CostaCCRetal.

O exame do material qualitativo ancorou-se naproposta
de andlise da estrutura situada do fendmeno(9.

O Ultimo passo da andlise qualitativa € a sintese que 0
pesquisador precisa fazer, de modo a integrar as unidades
designificagao transformadas em umadescri¢éo consistente
da estrutura situada do fenémeno; promovendo,
simultaneamente, atriangul agdo dosdados—articulacéo entre
0S pressupostos tedricos com o material empirico e a
interpretagdo do pesqui sador,

RESUL TADOSE DISCUSSAO

A partir de um trabalho de andlises das entrevistas,
sintetizamos os achados que elucidaram o nosso objeto de
estudo em um modelo interpretativo, no qual agrupamos as
unidades de significagdo em trés temas centrais.
Representacdo da doenga: aqui se reinem momentos em
gue nossas depoentes enunciam o primeiro contato com a
situac&o de morbidade e com as suas incertezas, expondo a
aceitacdo dadoenca, asdificul dades e obstécul os enfrentados
por serem portadoras de esclerose multipla, abordando o
comego, a conformacao pela etiol ogia desconhecida, divida
sobre a doenca, medo do desconhecido da patologia,
caracterizacdo da enfermidade e revolta pelo
desconhecimento da cura. O sofrimento de ser portadora:
nesse modulo, elas puderam relatar o sofrimento psiquico
gueesse agravo ocasionae o que el asfazem parasobreviver
ao problema. Em outras palavras, procuramos retratar o que
éviver com EM, enfocando a condi¢ao de ser portadora, o
estigma, a busca da cura, as perspectivas para uma vida
melhor. E, por fim, entorno social: neste segmento,
pudemos, pelas falas de nossas depoentes, perceber eanalisar
as diversas transformagdes vividas em decorréncia da
morbidez por EM, no que diz respeito a dinamica em todos
osaspectosdavidasocial, abordando avidapessoal, familiar
e afetiva.

Como citado, essa pesqui saenglobaum estudo baseado
na narrativa de dois casos clinicos. A entrevistada A.C.P.
tem 47 anos, é natura de Fortaleza, solteira, tem o terceiro
grau incompleto (estudava Filosofia e teve que interromper
0 curso em raz&o dadoenca). E portadorade EM ha 18 anos.
Mora com os pais, que dela cuidam, dedicando-lhe total
assisténcia. Encontra-seem faseterminal, bastantedebilitada;
ficou cega, teve infecgBes urinérias de repeticdo, encontra-
seem casa, acamada, urinando por sonda e esta parapl égica.
Psicologicamente, esta um pouco revoltada, com a auto-
estima baixa e com bastante medo de morrer.

A depoente S.X.G., nascida em Fortaleza, tem 22 anos,
é solteira e esta cursando o Ultimo semestre do curso de
Fisioterapia. E portadora desta doenga ha quase um ano.

Encontra-se na sua fase inicial, tendo apresentado apenas
um surto leve com completa recuperagdo das sequiel as.
Encontra-se otimista e cheia de esperancas em relagao a
doenca, mas apresentamomentos de depressao.

No primeiro tema a ser abordado - representacdo da
doenca - em relacdo a unidade de significagdo o comeco,
pudemaos perceber, por parte de nossas depoentes, surpresa
eabal 0 ao receberem o diagndstico. Observamos queasduas
depoentes, de inicio, ndo associaram o primeiro sinal aum
acometimento neurol6gico, mas a um problema na visdo.
Isso pode ser visto quando elas relatam que o primeiro
especialista a ser procurado foi o oftalmologista. Somente
apos serem encaminhadas a um médico neurologista
passaram ater melhor dimensdo do problema que carregam.
O surto € expresso clinicamente por uma perda stibita de
uma fungdo sensitiva ou motora, geralmente transitoria,
podendo regredir em questdo de dias ou semanas®. Assim
relataram-nos as informantes:

Em 1985 (...) comecei a ver embagado no lado
direito (...) fui ao oculista (...) percebi que era
uma coisa mais séria, fiquei com muito medo,
pensando no pior (...) eu precisavair paraum
neurologista (...) meu olho apagou de uma vez.

(AC.P)

N&o feznemumano (...) pensei quefosse apenas
umatontura(...) fui paraooculista(...) ndoera
nadanavisio (...) fui paraumneurologista(...)
percebi que estava com paralisia facial (...)
passei cinco diasno hospital (...) comegarama
falar queeu podiater esclerosemaltipla(...) foi
realmente o dia que eu me abalei, chorei.

(SX.G)

Outra unidade de significag@o que surgiu durante os
depoimentosfoi aconformagao pela etiol ogia desconhecida.
Nossas entrevistadas, apos terem recebido o diagnéstico de
EM, foram informadas pelos seus respectivos médicos da
inexi sténciade umaetiol ogiaprecisa, gerando, deinicio, uma
conformag&o até mesmo por ndo conseguirem associar o fato
de terem adquirido EM anada, a nenhum acontecimento em
suasvidas ou aum mau hébito devida, assim como o costume
de fumar para um portador de cancer de pulmao. Estudos
epidemiol Ggicos permitem saber que a EM é a enfermidade
neurol 6gica crénicamais freqiiente em adultosjovens e que
a existéncia de um fator ambiental seriaimprescindivel para
0 aparecimento da patologia®. Podemos constatar essa
questéo nasfalasaseguir:

(...)euachoqueisso éumponto deinterrogacao,
gue vai continuar para o resto da minha vida,
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até aparecerem novas pesquisas, porque
ninguém sabe se € um virus, se € uma bactéria.
E umaincognita.

(A.C.P)
(...) ndo tem causa certa.
(SX.G)

(...) ndo tem que ficar pulando de médico em
médico, setorturando achando que vai mudar o
diagnastico. Nao vai mudar.

(AC.P)

VVemos que aentrevistada A.C.P., por conviver haAmais
tempo com a doenca, apresenta uma conformagdo ndo s
em relagdo a etiologia mas também quanto ao diagndstico.

As entrevistadas puderam expor as primeiras dividas
surgidas a partir do diagnostico no transcorrer de suas
vivéncias.

(...) ndo tenho a menor idéia, nunca senti nada,
bem que eu demorei afalar, aandar, mas pelas
pesquisas, isso ndo temnada que comprove(...)
bem que eu acho que isso é um ponto de
interrogacao (...) dizemque a depressio, estado
sob pressao, preocupacéo, podedesenvol ver um
surto (...) eu acho que preocupacédo pode
realmenteinfluenciar.

(AC.P)

(...) talvez por eu ser mulher, talvez por eu ser
branca, também por eu estar bem na area de
adulto jovem.

(SX.G)

Podemos analisar o fato de que adepoente com o curso
avancado da doenca acha que condi¢des emocionais
desfavoraveis ou, até mesmo, uma condicado psicol égica
como a depressdo, poderdo se tornar um evento
desencadeante para o surto; entretanto, ajovem portadorase
posiciona no perfil epidemioldgico de risco para o
acometimento desse mal. Desta forma, podemos inferir que
0 tempo de exposi¢do a doenca leva o portador a ter uma
percepcdo mais subjetiva do agravo. Noutras palavras, o
tempo de sofrimento leva o portador a compreender 0 seu
padecimento para além de uma visdo biomédica, pois sua
interpretacdo |evaem consideracdo osfatores psicoafetivos.

Naunidade medo do desconhecido da patologia, afloram
aangUstiaeatensdo em virtude do que possavir aacontecer:

(...) procuronéo pensar (...) ai eu vou endoidar
(-..) procuro pensar que eu tenho a forma mais
leve.

(SX.G)

(...) sou muito pessimista (...) me da um
desesper o quando penso que a doenga pode me
deixar assimpelo resto da vida.

(AC.P)

Ficaevidente nafaladadepoente S.X.G., um sentimento
de defesa, com o objetivo de amenizar o sofrimento que o
Curso progressivo dadoencatraz.

No decorrer dos relatos, devido as duas depoentes se
encontrarem em estagios diferenciados da doenca, nos
deparamos com asubjetivi dade com que cadaumarepresenta
a Esclerose Mdltipla. Podemos notar isso na unidade de
significagdo caracterizagio da doenca. A depoente A.C.P.,
por possuir um curso mais longo da doenga, caracteriza a
patol ogiade acordo com as experiénciasvividasacadasurto.
E a S.X.G. representa a doenga como um fardo que carrega,
sem ter ainda a real dimens&o do que isto significa para a
suavida.

(...) éumadoenca meioingrata (...) cada surto
éuma surpresa, vemumefica doendo osbragos,
ascostas, ai vemoutro e vocé fica engasgando,
vemoutro edéi osolhos, vemoutro evocé acha
gue o ouvido esta buzinando, vem as
formigacdes, vem os espasmos (...)

(A.C.P., 47 anos)

(...) cada um carrega a cruz que tem que
carregar (...)

(SX.G., 22 anos)

Finalmente, ainda em relagdo ao primeiro tema —
representacdo da doenca -, ndo podiamos deixar de focar a
revolta pel o desconhecimento da cura, geradapor todas as
incognitas presentes no ambito desta patologia. Todos os
novos estudos sobre a etiopatogeniada EM ndo permitiram
aindaque se obtivesse um tratamento cujosresultadosfossem
plenamente satisfatorios e levassem a cura®.

(...) éuma doenca meio ingrata, pois por mais
que passe 0 tempo, ninguémdescobrenadac(...)

amedicinapor maisqueagentepensequeelaé
avancada, elanéo é.

(A.C.P., 47 anos)

(...) vai existir alguma coisa pelo menos para
prolongar (...) de onde € que vem essa doenga,
por que até hoje ninguém sabe.

(SX.G., 22 anos)
VVemos que a entrevistada A.C.P. refere-se a EM como

uma doenga “meio ingrata’, demonstrando um grande
conflito interno por ndo poder fazer nada, esperando de
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“bragos cruzados’ umapossivel descobertadamedicinapara
tentar resolver seu problema. Observamos que a cada dia
gue passa o sofrimento vai se instalando e preenchendo o
“eu” dessas portadoras.

Partindo para o segundo tema - sofrimento de ser
portadora— abordaremos a primeira unidade de significacéo
a condicao de ser portadora que vem nos mostrar a dificil
caminhada enfrentada por essas mulheres, envolvendo
estados depressivos. Hauma correlagdo entre alteragdes de
humor como euforia, depressdo e estado de apatia e a
incapacidade funcional®. Como podemos notar nas falas a
seguir:

(...) agora eu estou dependente de todo mundo
(...) ndo fago mais nada, alids, brinco de
trabalhar (...) a gente tem que encarar apesar
de ser muito dificil (...) momentos de choro, de
depressdo, mas temos que ir em frente (...) mas
guando me vejo assim, me da um desespero, é
guando eu penso que a doenga pode me deixar
assimpelo resto da vida.

(A.C.P., 47 anos)

(...) procuro néo pensar (...) Ndo posso reclamar
da minhavida, porque eu ndo sinto nada.

(SX.G., 22 anos)

A entrevistada A.C.P. deixa transparecer que, devido a
suaincapacidade funcional, surge o sentimento deinutilidade
levando a momentos de depressdo e desespero. JaaS.X.G.,
por ndo apresentar sequel as fisicas dadoenca, encarao fato
de ser portadora de um modo diferente. Procura esquecer
gue pode vir ater outro surto.

A segundaunidade de significacdo contidanestetemaé
0 estigma. Grande parte das pessoas apresentaal gumtipo de
complexo, seja ele de natureza fisica, psicol 6gica ou social,
sendo, de certa forma, agravado quando visivelmente
detectado. Como é o caso das patol ogias com incapacidades
fisicas. Podemos observar que el as se sentem estigmati zadas
no trabalho, em casa e na vida social, acarretando um
sofrimento e desconforto psiquico e desejo de igualdade.

(...) porque quando vocé esta boa, vocé é
convidada para todas as festas, e depois que
adoece 0 pessoal fica receoso (...) com o tempo
muitas pessoas se afastam de vocé.

(A.C.P., 47 anos)

(...) pedi que me tratassem normal, setiver que
brigar comigo, briguem, mas se tiver que me
€elogiarem, me el ogiem, nunca demais, nunca de
menos.

(SX.G., 22 anos)

Existem trés tipos diferentes de estigmas: aqueles
direcionados para as varias deformidades fisicas, aqueles
voltados para culpa de carédter individual e os estigmas de
raca, nacdo e religido. No entanto, os trés estigmas tém em
comum o fato do individuo possuir um trago que possa
chamar a atenc&o e afastar as pessoas que encontra,
eliminando a possibilidade de atencéo para outros atributos
seus. Ja que ele possui uma caracteristica diferente do
social mente esperado(t®),

Devido atodos esses percal cosenfrentados natrajetéria
dasportadorasde EM, afloraabuscaincansavel eincessante
do tratamento e da cura. Pois, ainda hoje, ndo existe um
tratamento especifico. E em decorrénciadisto essasmulheres
estdo dispostas a percorrerem varios caminhos e a se
submeterem aos mais diversos tipos de tratamento, muitas
vezes a contragosto, nabusca da cura.

(...) seelemandar tomar ketchup, que eu detesto,
eu sou capaz de tomar (...) tomar as
pulsoterapias (...) mas ninguém pode ficar
tomando a medicacgéo direto (...) porque
melhoram umas coisas e pioram outras, ai fica
dificil (...) acho que a fisioterapia é super
importante, mas é muito lenta.

(A.C.P., 47 anos)

(...) comecei logo atomar osremédios(...) estou
também estudando coisas sobre o doutor
Voltarele, sobrecélulatronco (...) estou fazendo
tratamento (...) eu mesmo comecei a fazer os
exercicios(...) passava o diainteirono espelho
fazendo os meus exercicios (...) estimulei ao
maximo o meu lado direito, mudei tudo de
posi¢ao.

(SX.G., 22 anos)

Apésestadrduabatal hatentando acura, restaum pouco
de esperanca de uma vida melhor, ou seja, de que um dia
essas mulheres possam levar umavidadaformamaisnatural
possivel, de acordo com suas limitagdes, gerando assim,
per spectivas para o futuro; o tltimo assunto a ser abordado
no segundo tema.

(...) projeto devida queeutenho éandar etirar
afralda paradar uma folguinha paraafamilia
(...) procurar um método para melhorar mais
rapido e ter fé que um dia desses as coisas
melhorem.

(A.C.P., 47 anos)

(...) minhas per spectivas é que comnovos estudos
possa arranjar a cura (...) vai existir alguma
coisa pelo menos para prolongar (...) pretendo
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que cheguemmaisestudosparaa curadefinitiva
(...) imagino que eu passe muito tempo sem eu
sentir nada, mas eu tenho praticamente certeza
absoluta.

(SX.G., 22 anos)

Estas falas nos mostram que o fator esperanca é muito
relevante na vida dessas mulheres, pois enquanto houver
esperanca, havera perspectivas para uma vida mais
independente.

O terceiro e tltimo temado nosso model o interpretativo
diz respeito ao entorno social, em que sdo relatadas as
experiéncias das depoentes enfocando asmudancgas ocorridas
navida pessoal, vida afetiva e vidafamiliar.

Em relacdo as mudangas na vida pessoal, os relatos de
cada uma das entrevistadas, que se encontram em estagios
individualizados da doenca, sdo diferenciados:

(...) no inicio era tudo normal (...) depois
comegou a aparecer 0s surtos com mais
frequéncia (...) ficava sem escrever, depois
voltava, ficava sem andar, depois voltava (...)
tiveque parar deestudar e me aposentar (...) no
comego até dava para levar, mas depois de 18
anos de doenga, esta ficando dificil (...) agora
estou dependente de todo mundo (...) até os
valores. Na vida social tudo mudou (...) avida
social parou total.

(A.C.P., 47 anos)

(...) minha vida continua a mesma, tento levar
da maneira mais normal.

(SX.G., 22 anos)

As mudangas na vida pessoal caminham junto com a
evolucdo da doenca, ou seja, amedida que v&o surgindo os
surtos com suas incapacidades, a vida pessoal vai ficando
mais restrita.

O contexto da vida familiar abordado na segunda
unidade de significag8o deste Ultimo tema, est4 envolvido
em quase todos aspectos. Basta que algo diferente afete um
de seus membros, para existir uma transformagado da familia
em prol do bem estar geral. Assim, podemos imaginar o
impacto causado pelaEM, umadoenca cronico-degenerativa
e altamente incerta, para sentirmos o quanto a vida familiar
€ abalada. A partir dos depoimentos das entrevistadas
conseguimos melhor visualizar este processo de
transformacao:

(...) tenho a impresséo que eles vivem emtorno
de mim, e eu ndo acho isso legal (...) me sinto
como a preocupacado geral da familia (...) na
vida emfamilia estou 6tima, eu s6 acho queeles

nao estéo vivendo o queera praviver por causa
de mim, e eu fico muito preocupada.

(A.C.P., 47 anos)

(...) @ mamae ficou muito pior do que eu, e 0
papai até hoje ndo acredita que eu tive essa
doencga (...) pedi que me tratassem normal, se
tiver que brigar, brigue, mas se tiver que me
elogiarem, me el ogiem, nunca demais, nuncade
menos (...) apesar de ndo acreditarem que eu
tive essa doenca, eu sinto uma super protegao.

(SX.G., 22 anos)

Nesses dois depoimentos as pacientes deixam claro a
correlacdo que elas fazem entre a EM e as transformacdes
da dindmica familiar, que passam a ter outra configuracéo
para atender as necessidades do membro que surge com a
doenca. Parece que o ritmo proprio desses familiares fica
alterado e o que surge no imaginario do sujeito portador de
EM é uma culpa pela reorganizagéo da dinamica familiar.
Podemos notar que aspectos de negacéo da doenca ficam
presentes na narrativa dajovem portadora, o que noslevaa
crer o quanto é dificil para os familiares o impacto do
diagnéstico, preferindo até mesmo negar adoenca, jaque os
sintomas desaparecem até o préximo surto.

Ainda com relagdo a este aspecto, essas portadoras
passam a pensar e refletir se é realmente necessario tanto
afeto e cuidado, chegando até a julgar suas préprias
necessi dades, como ndo merecedoras de prioridades por parte
de seus familiares e querendo ser tratadas como pessoas
normais, que devem sim, serem punidas e el ogiadas quando
necessario.

Finalizando as vivéncias e percep¢fes de nossas
informantes, em relagdo a EM, a vida afetiva € uma outra
dimensao que ficacomprometida pelo curso dadoenca. As
depoentes se expressam da seguinte forma:

(...) guando descobri que estava coma EM eo
gue ela poderia me causar, tomei a decisdo de
terminar o namoro (...) temosqueter bomsenso
(...) senemafamiliasuporta, imagina osdefora.

(A.C.P.., 47 anos)

(...) eleficou presente emtodos os momentos mas
se sentiu deixado para |4 (...) eu s6 me
preocupava com a minha recuperacao e nés
rompemos (...) eu ndo sabia o0 que ia acontecer
comigo (...) acho que ele sofreu mais do que eu
(...) senti falta dele e resolvemos voltar (...)
estamos super bem, vamos noivar no final do
ano (...) seja 0 que Deus quiser.

(SX.G., 22 anos)
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A vidaafetiva, assim como as expectativas de futuro, se
revelam como incertezas em suas vidas. Podemos perceber
ainsegurancafrente ao adoecimento, o ndo controle de cada
surto e a necessidade de se protegerem da possivel rejeicéo
do parceiro afetivo.

CONSIDERACOESFINAIS

Pudemos observar que o sofrimento dessas portadoras
€ agravado pelo nimero de incégnitas existentes no campo
clinico, que resulta em duvidas no &mbito da doencga, ndo
somente para elas, mas também para nés, profissionais da
saude. Pode-se considerar, por fim, que o grande drama
existente hoje em relagdo a EM, gira em torno do
desconhecimento da etiopatogenia, do que pode vir a
acontecer a cada surto e de um tratamento eficaz que leve a
cura.

E possivel concluir que ndo bastaapenas saber o queéa
Esclerose M Ultipla e que alteragdes fisicas podem acontecer
com seus portadores, pois quando se passaa conviver com
essas pessoas, todas asteori as setornam secundarias, dando
lugar as diferentes experiéncias vividas por €las. Espera-se
gue este trabalho seja um estimulo para que outros
profissionais desenvolvam cada vez mais pesquisas nessa
area, e paraque os que atuam nela, possam conviver melhor
com o constante processo de construgdo e desconstrugdo
existente muitas vezes no tratamento das enfermidades
neurol dgicas.
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