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RESUMO

A Sindrome Fibromialgia € uma doenca classificada musculo-esquelética que
acomete o corpo como um todo. Seu processo de diagnostico € particularmente
complexo por ndo haver consenso na comunidade médica, uma vez que n&o possui
evidéncias clinicas. Neste cenario, a atengao ao relato do paciente é essencial para
adentrar outros ambitos para além da corporalidade fisica. Este trabalho expde a
necessidade de um olhar para os espagos subjetivos, compreendendo a
individualidade de cada paciente como a chave para o acolhimento compreensivo
através da narrativa e das dimensdes que a compdem. Apresentando pontos de vista
de cinco mulheres fibromialgicas moradoras da regido metropolitana de Porto Alegre,
pertencentes a faixa etaria de 30 a 40 anos de idade. Aqui, a autora também
compartilha fragmentos de sua propria histéria, propondo uma reflexdo empatica e a

disseminacao do conhecimento acerca desta enfermidade.

Palavras-chave: Fibromialgia; Corporalidade; Narrativas



ABSTRACT

Fibromyalgia Syndrome is a muscular-skeleton disease that attacks the entire body.
Its diagnosis is particularly complex due the absence of consensus from the medical
community, and the shortage of consistent clinical evidence. In this scenario, the
attention to the patient's description of the symptoms is essential to access other social
dimensions beyond his physical body. This paper exposes the need of a better
understanding of the subjective spaces within the individual's journey, comprising the
patient's individuality as a key to an sympathetic reception of his narrative and the
dimensions that composes it. Introducing the point of view from five women that suffer
from Fibromyalgia, residents of the metropolitan region of Porto Alegre, and in the age
group of 30 to 40 years old. The author also shares pieces of her own story, proposing

an reflecting and empathetic dissemination of the knowledge about the iliness.

Key words: Fibromyalgia; Corporeality; Narratives
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1 INTRODUCAO

A Sindrome Fibromialgica é uma doenga reumatica que atinge
aproximadamente 2% da populagao brasileira (Matos & Luz, 2012), em sua maioria
mulheres na faixa etaria de 30 a 70 anos. Atingindo principalmente o sistema musculo-
esquelético, tem como principal sintoma a dor crbnica, com caracteristica difusa e
particularmente inviavel de ser localizada. Apresenta-se, também, através de diversas
manifestagdes fisicas, como demonstrarei mais adiante, além de outros indicios
individuais ainda nao considerados quantitativamente pela literatura médica, embora
sejam associados ao quadro especifico que caracteriza a enfermidade de cada
paciente.

A Fibromialgia tem seu diagnostico particularmente complexo de ser realizado,
motivo pelo qual € comumente equivocada com outras doencas musculo-esqueléticas
ou de ordem psiquiatrica, podendo demorar anos para ser corretamente identificada.
A dificuldade de reconhecimento clinico se da, principalmente, pela auséncia de
indices inflamatodrios ou outros indicios clinicos, tanto em exames praticos como em
laboratoriais, apoiando-se, entdo, na narrativa do paciente, que descreve a dor e os
demais sintomas através de relatos interpretativos. Alguns membros da comunidade
médica ainda insistem na inexisténcia da condicdo no quadro de enfermidades
reumaticas, dificultando ainda mais a aceitacdo e acolhimento do paciente no periodo
de busca por atendimentos, onde o proprio encontra-se no seu estado mais
vulneravel, causando primeiras consultas decepcionantes e que podem agravar ainda
mais o quadro psiquiatrico-depressivo.

Rigidamente baseada em métodos tedrico-cientificos, a comunidade médica,
nos anos posteriores a formalizacdo literaria da Sindrome como uma doenca
propriamente dita, desenvolveu diversos indices e pontos corporais 0s quais
demonstrariam a sensibilidade a dor do paciente e, portanto, a presenca da
enfermidade. Assim, em se tratando de recursos tradicionais, a medicina falha em
identificar razées clinicas, necessitando apoiar o diagnéstico nas narrativas de cada
paciente, uma vez que a Sindrome "ndo pode ser traduzida apenas pela quantificacdo
da frequéncia e da intensidade do quadro algico ou pela busca por palavras que
qualifiquem o sofrimento vivenciado” (Loduca et. al., 2012). Métodos como a
localizagé&o de tender points, IDG ou EGS (conforme apresentados nos capitulos a

seguir), explicitam a tentativa de encontrar meios numéricos para basear os
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encaminhamentos a tratamentos, mas vém recebendo atualizacbes desde 1990,
quando foram instituidos pela primeira vez.

Entretanto, uma vez que a percepc¢ao do desconforto, assim como das demais
manifestacbes sintomaticas perpassam vieses para além do fisico - através da
corporalidade como produgdo simbdlica, influéncia dos imaginarios coletivos,
construcdes culturais e a individualidade construida a partir de uma trama social de
sentidos, além da bagagem de significagdes e a maneira interpretativa Unica de como
a dor é percebida — se encontra em um ambiente subjetivo, elucida-se a necessidade
de considerar estas narrativas individuais como aliadas na jornada de identificagéo
dos sintomas, diagndstico, tratamentos e estratégias de vivenciar a condigao.

Afetando diretamente a qualidade de vida nas questdes de saude individual e
publica, a Fibromialgia afeta também o aspecto inter relacional, uma vez que n&o ha
estigmas nem indicios visiveis e claros que possam justificar os sintomas de cansago
e dor, além de limitacdes de mobilidade, entre outras. Os sintomas ndo possuem uma
origem definida e nem uma previsibilidade de intensidade, regido ou tempo de
permanéncia, dificultando que um médico especialista em apenas uma regido do
corpo o acompanhe durante todo o processo de diagndstico. E essencial que o
cuidado seja realizado de forma interdisciplinar por médicos, psicélogos,
fisioterapeutas, nutricionistas e outros profissionais que possam oferecer tratamentos
alternativos para conter a frequéncia da manifestagdo dos sintomas. Além disso, as
terapias medicamentosas também sao indicadas para a manutencdo do bem-estar,
em que muitas vezes sao drogas com compostos antidepressivos pela especificidade
de sua acgao cerebral. Outros tipos de terapia também s&o encorajadas pelo corpo
clinico.

O presente trabalho teve como motivador o estudo do impacto do diagndstico
e do processo de identificacdo da doenga no cotidiano de mulheres na faixa etaria de
30 a 40 anos, moradoras da regidao metropolitana de Porto Alegre. Atentei aos
estimulos dolorosos como seus principais sintomas e questdes de ambito social,
econdmico, laboral, psicoldgico e subjetivo, buscando explorar, nos elementos de sua
narrativa, o impacto da Fibromialgia e os desafios cotidianos referentes a ela. Para tal,
tomei a decisdo metodoldgica de apresentar, ndo apenas no processo de entrevista
como no exercicio da escrita, minha propria histéria com a enfermidade.

O tema escolhido para esta pesquisa inspirou-se na minha proépria vivéncia,

uma vez que possuo a condicdo desde muito nova. Minha histéria foi interpelada por


https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy
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limitacoes fisicas e emocionais e todos os elementos abordados e questionados a
cada uma das interlocutoras também tiveram como base as dificuldades que
envolveram a minha trajet6ria com a Fibromialgia. Uma vez que minha relagdo com o
assunto € proxima, pude usar deste artificio para aproximar-me também de cada uma
das histérias as quais ouvi.

No trabalho a seguir, dispus em capitulos cada um dos elementos trazidos nos
relatos, enriquecendo a narrativa e com o objetivo de aproximar o conhecimento
técnico da medicina acerca da enfermidade com a essencialidade de reconhecimento
do paciente por tras de cada termo, escala ou mesmo caso clinico. Utilizando-me da
minha propria histéria como ponto de partida, adentrei espagos subjetivos, mundos
simbdlicos e individualidades particulares para trazer a tona a necessidade de
exercitar o olhar e a atengao ao outro.

Minha histéria com a Fibromialgia comegou desde muito cedo. Cresci
desconhecendo o que seria uma vida sem a dor, e ela fez parte de mim muito antes
de que eu pudesse sequer compreendé-la. Cresci com dores nas pernas,
diagnosticada como "dor de crescimento”, previsdo esta que teria data de validade:
quando crescesse o suficiente, ela sumiria. Mas ela se espalhou. Das pernas
migraram para o joelho, depois para a coluna, e logo ja me consumia completamente.
Afetava minhas atividades fisicas, minha capacidade de concentragdo e,
provavelmente, justificaria muitas dificuldades pelas quais passei durante minhas
primeiras etapas de vida; dentre elas, a depressdo. Da minha infancia, quando lembro
de um sabor, o primeiro que me remete é ao desagradavel e inevitavel doce do Alivium
em gotas, medicacdo esta que tomava com uma frequéncia provavelmente
demasiada, mas razoavelmente eficaz.

A minha jornada de diagndstico nunca comecgou, esteve sempre comigo e teve
uma importante presenga na minha formacgao. Aulas esportivas eram subitamente
cessadas por incapacidade minha de continuar a me exercitar, a inconstancia das
reclamacgdes de dor causando indignagdo nos professores que inadvertidamente
classificavam tais eventos como falta de vontade, ou até mesmo preguiga. Cresci no
clima gelado dos ar-condicionados hospitalares, da enfermaria do colégio, em salas
com grandes maquinas de exames, jejum, contrastes, médicos examinando aqui e ali,
sentencas de limitagbes permanentes, avaliacbes inconclusivas e infinitos
encaminhamentos para outras especialidades. Desanimo, preocupacgao, cansaco. E

mais remédios.
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Diagnésticos mais precisos comegaram a surgir por volta dos meus 11 anos.
Porém, nada explicava a dor generalizada que me consumia € me proibia de seguir o
curso de qualquer outra crianga na mesma idade. Fisioterapias, acupuntura,
massoterapia, hidroginastica, osteopatia, homeopatia, cirurgias espirituais. Uma
trajetéria um tanto quanto enfadonha demais, assustadora demais. Em seguida
vieram outros diagnosticos, e, com eles, a Fibromialgia. Surgiram também
diagnosticos de doencas autoimunes que intensificaram a dor e todos os outros
sintomas que a Sindrome Fibromialgica proporciona. E os médicos parecem ainda
hoje preferir lidar com estas outras enfermidades, talvez pela predilecédo pela
comprovacao fria de exames clinicos, talvez pela falta de sensibilidade de incluir
narrativas como parte do processo de descobrimento. A depressdao sempre me
acompanhou, talvez por causa da fibromialgia, talvez por consequéncia dela, ou talvez
por uma heranga impiedosa que acompanha minha familia. E, assim, tratamentos
farmacos se tornaram permanentes, indispensaveis e essenciais para que eu pudesse
continuar minha trajetoria.

Minha conexdo com o assunto €, além de uma vivéncia, uma incobmoda
curiosidade. Confesso que desde sempre quis conhecer outras pessoas que
vivessem com fibromialgia e compartiihassem comigo ao menos parte da sua
trajetoria com essa condigdo. Imaginava que ouvir relatos e experiéncias de outras
pessoas provaria que nesse percurso eu nao estive sozinha, e ndo estarei daqui pra
frente. Com essa pesquisa, conheci narrativas de pessoas fortes, que lutam para
conhecer cada vez mais seu diagnédstico e a si mesmas experienciando tal condig¢ao,
ao passo que conhecem como 0 mundo a sua volta lida com sua enfermidade.

Em 2017, meu primeiro ano de faculdade, ia até o Campus do Vale de 6nibus,
geralmente coincidindo com horarios de transito mais intenso. Com ansia de aprender
e sobretudo observar, estava sempre com uma mochila pesada, cheia de livros e
cadernos, e normalmente fazia o trajeto em pé. Tendo a condicdo ha muito tempo,
sabia que, para maior conforto, ou mesmo para que conseguisse aguentar o trajeto
todo, seria necessario sentar-me. Cuidadosamente observava quem utilizava os
assentos preferenciais, mas tinha receio de pedir para que alguém o cedesse para
mim, sabendo que a reagao seria de imediato julgamento e questionamento do motivo
pelo qual a solicitagdo teria sido feita. Imaginava como seria se ndo houvesse

consequéncia alguma em fazé-lo.
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Desenvolvi, entdo, uma atencdo especial as situacbes que envolvessem
condigbes invisiveis, sobretudo a Fibromialgia, aprimorando cada vez mais a
sensibilidade que nao me foi oferecida. Aprofundei-me nos escritos de Goffman e Le
Breton, desenvolvi alguns topicos que diziam respeito ao tema e, assim, pude ter
certeza da minha tematica para o trabalho final. Busquei orientacdo de uma professora
que, comigo, dividiu vivéncias de dor e enfermidades relacionadas a ela.

Para o desenvolvimento da pesquisa, procurei buscar mulheres — parte da
populacdo que mais experiencia a condicdo — que, assim como eu, vivenciavam as
dores e dificuldades diarias de uma vida com Fibromialgia. Desde o primeiro contato
estabelecido, através de mensagens, convidei-as para uma conversa sobre o tema
Fibromialgia, mencionando que eu também experienciava a condi¢do. Optei por
agregar esta informagao visto que se trata de uma questao de saude um tanto delicada
— julguei, através de minhas proprias vivéncias, que dizer que também experimentava
os sintomas poderia sugerir a empatia e o acolhimento necessarios para que as
interlocutoras pudessem sentir-se em um ambiente seguro para compartilharem suas
experiéncias.

E importante frisar que os aspectos socioculturais das entrevistadas, tais como
o fato de possuirem uma ocupacao remunerada, ou condigcdes de permanecer em
casa, apenas com um assisténcia financeira familiar, com acesso a auxilio médico, e
um conhecimento prévio que as possibilitaram a identificagdo dos estimulos
dolorosos, influenciaram diretamente seus tratamentos e demais atividades de
manutencgao do diagnédstico posteriormente. Conforme narrados pelas entrevistadas,
a nao desisténcia na procura de um profissional que reconhecesse a doenca e suas
consequéncias fisicas e psiquicas, refletidas em comportamentos, relacionamentos e
demais aspectos contribuiu diretamente para que atingissem periodos de melhora
e/ou para a manutengao de tratamentos multidisciplinares que, reconhecidamente, as
auxiliaram na busca pelo seu bem-estar.

A metodologia escolhida parte de um recorte que considera: (a) faixa etaria,
entre 30 e 39 anos, conforme a média clinica de inicio da manifestacdo dos sintomas
da Sindrome; (b) mulheres cis, por serem a populagdo com maior incidéncia da
enfermidade e (c) residéncia na regiao metropolitana de Porto Alegre, permitindo o
acesso facilitado na etapa de recrutamento, uma vez que também me encontro nesta
regido. Todas as entrevistadas referenciavam-se através dos pronomes ela/dela,

portanto, os textos a seguir seguirao esta referenciagao.


https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy
https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy
https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy
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Na fase de entrevistas, realizei o recrutamento de mulheres a partir de
plataformas eletrénicas (Instagram e WhatsApp), nas quais divulguei a busca por este
publico. As entrevistadas chegaram principalmente através de indicagdo de pessoas
préximas a mim, que indicavam pessoas proximas a elas. Os outros meios utilizados
para a divulgacédo da pesquisa foram: cartaz informativo publicado no meu perfil na
plataforma Instagram, e também no perfii de mulheres que falavam sobre a
Fibromialgia e tinham um maior poder de influéncia; um cartaz [ver anexo A] colado
nos murais informativos de uma academia préxima a minha casa e também nos
elevadores do meu prédio residencial.

Conforme eu ia estabelecendo contato com as possiveis interlocutoras, percebi
que a predilec¢ao inicial por mulheres residentes na cidade de Porto Alegre poderia ser
ampliada para agregar também sua regido metropolitana, visto que as poucas
mulheres contatadas também se encontravam nesta area. Fiz contato e marquei
sessodes de conversa através de videochamadas — para todas, abri a possibilidade de
realizarmos uma conversa presencialmente, porém, a preferéncia foi pelo formato
online. Para a construgéo da tese em questéo, inclui os diarios de campo que escrevi
nos capitulos a seguir, com a permissao de utilizar os nomes originais de cada uma
das interlocutoras.

A primeira entrevistada, Bruna, era jornalista e também estudante de Ciéncias
Sociais, na UFRGS. Sua atuagao no trabalho, como jornalista, era como freelancer, o
que permitia que ela fizesse os horarios mais convenientes, e dispensando a
obrigatoriedade de trabalhar presencialmente todos os dias da semana. A parte inicial
da entrevista foi reservada para falar de sua pratica empregaticia, que, a minha
analise, pareceu um aspecto muito relevante do seu dia a dia. A segunda entrevistada
foi Carine que, tendo a Fibromialgia muito presente no seu cotidiano, também
compartilha suas vivéncias em formatos de artigos no Linkedin. A perspectiva
ocupacional também mostrou-se como assunto relevante, ja que esteve recentemente
na busca por um novo emprego. Narrou sua ardua jornada de diagnostico de forma
muito aberta e, por vezes, emocionante.

Maressa, a terceira entrevistada, compartilhou relatos acerca das suas
limitacbes fisicas diarias, que a impedem de realizar suas atividades de lazer
preferidas. Utiliza a leitura como um refugio, ja que tem muitas adaptacdes
ergondmicas para conseguir realiza-la. Adentrando outros mundos e esquecendo

temporariamente do seu, encara a atividade como uma de suas terapias. Vive com
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seu marido, por quem € zelada. Gostava muito da Pedagogia, sua profissdo, mas
precisou afastar-se, visto a piora nos sintomas da condi¢gdo, contando, entdo, com o
auxilio do marido.

Leticia foi minha quarta entrevistada. Possui colegas de trabalho muito
proximas com Fibromialgia e, segundo sua prépria reflexdo, € com elas que aprende
e compartilha a forca necessaria para enfrentar suas dores diarias. Sua mae possui a
mesma enfermidade e, portanto, teve de adquirir métodos para lidar com suas
préprias fraquezas, e a melhor forma de supera-las. Entende cada dia mais sobre a
condicdo, mas também sobre a forma como exterioriza-la.

Por fim, a histéria de Aline foi a que mais se aproximou da minha. Vi na dela
minha prépria jornada, meus medos e certezas. Com diversas outras condigdes que
agravam os sintomas fibromialgicos, cada uma com seus tratamentos especificos, e
luta diariamente para conciliar trabalho, estudos e uma rotina de exercicios fisicos
regulares, sempre contando com o acompanhamento de uma equipe médica. O
diagndstico final, da Sindrome, foi para ela o mais dificil de lidar, uma vez que nao
haveria solugéo precisa e infalivel, como a propria mencionou. A interlocutora € mae
de dois filhos, e havia recentemente iniciado a pratica de atividades fisicas e
acompanhou uma grande melhora no quadro. Estava a espera de uma cirurgia, € me
relatou, também de forma emocionada, a importancia de tentar de tudo o que
estivesse ao seu alcance.

Uma vez que reconheci que a coleta de informagdes seria facilitada na medida
em que conduzisse as entrevistas em um tom de conversa, compartilhando também
minhas experiéncias, e buscando criar um espacg¢o de segurancga, pude perceber a
importancia de tal decisdo nas narrativas das pessoas entrevistadas , que utilizavam
frequentemente meios linguisticos de validagdo, como "Ah, mas tu sabe bem, née?".
De modo geral, todas estavam muito abertas ao didlogo e ao compartiihamento das
suas vivéncias.

As entrevistas em profundidade, baseadas em uma metodologia qualitativa,
foram esquematizadas e realizadas com base em um roteiro semi-estruturado. Optei
também, desde o principio, a ndo me ater as perguntas como tépicos fixos, temendo
limitar a dimensdo e a profundidade do conteudo buscado. As perguntas iniciais,
relacionadas a topicos introdutorios a respeito de idade, ocupacgao profissional, cidade

de residéncia, foram as que deram base para que os préximos assuntos pudessem
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surgir naturalmente. Reiterando a sensagao de segurancga, cada entrevistada

procurou envolver-me em sua narrativa de sua propria maneira.

Estas entrevistas, entéo, realizadas em janeiro de 2023, seguiram 0 seguinte

cronograma:

Atividade

Entrevista 1 | Bruna
Entrevista 2 | Carine
Entrevista 3 | Maressa
Entrevista 4 | Leticia

Entrevista 5 | Aline

Data

10/01/2023
11/01/2023
13/01/2023
16/01/2023
18/01/2023
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2 ASPECTOS INTRODUTORIOS A FIBROMIALGIA

2.1 DOR CRONICA: BREVE DEFINIGAO E CONTEXTUALIZAGAO

O termo “dor crbnica” se refere a sensacdo de desconforto continua ou
recorrente por um periodo minimo de trés meses, comprometendo diversas regides
do corpo e podendo durar a vida inteira (Loduca et.al., 2021). A Associagéo
Internacional para o Estudo da Dor a define como “uma experiéncia sensorial e
emocional associada a um real ou potencial dano de tecido, ou descrito em termos do
proprio dano” (Crofford, 2015. p. 167). Em 2020, a definicdo do conceito recebeu um
adendo, atribuindo algumas notas a conceituagao inicial. S&o elas:

(1) A dor é sempre uma experiéncia subjetiva, que
€ influenciada, em graus variaveis, por fatores bioldgicos, psicoldgicos e
sociais. (2) Dor e nocicepgao sao fendmenos diferentes; a experiéncia de dor
nao pode ser deduzida pela atividade nas vias sensoriais. (3) Através das suas
experiéncias de vida, as pessoas aprendem o conceito de dor e suas
aplicagdes. (4) O relato de uma pessoa sobre uma experiéncia de dor deve
ser aceito como tal e respeitado. (5) Embora a dor geralmente cumpra um
papel adaptativo, ela pode ter efeitos adversos na fungdo e no bem-estar social
e psicolégico. (6) A descrigédo verbal é apenas um dos varios comportamentos
para expressar a dor; a incapacidade de comunicagao nao invalida a
possibilidade de um ser humano ou um animal sentir dor. (Raja, S. et. al.,
2020. p. 5. Grifos meus.)

Tendo os mais diversos aspectos fisicos e emocionais como causa, a dor pode
ser caracterizada crbnica se ininterrupta. Pode também ser identificada como
decorrente de um diagnéstico maior — quando deixa de ser um sintoma individualizado
para tornar-se uma das causas de uma doenca, requerendo condutas e tratamentos
mais direcionados. Trata-se de uma manifestagcao sistémica de defesa que
desencadeia um alerta, refletido no sistema nervoso e interpretado como uma
situagao de perigo. A cronicidade da dor ndo possui utilidade biolégica, uma vez que
nao ha risco latente de integridade que justifique sua intensidade e duragdo. Surge,
entdo, no organismo, como estimulo de resguardo em um sistema complexo e reativo.

Suas causas sao extremamente variaveis, e podem transparecer dificuldades
sisttmicas momentaneas ou permanentes, ou mesmo apresentar-se como um
aspecto isolado, podendo ser fundamentada ou ndo por um diagnéstico clinico. O
paciente também pode experimentar incapacidades de movimento e restricdes
motoras e fisicas, de forma prolongada ou nao, devido a intensidade na qual a dor se

apresenta. Estes tipos de limitagdo, por sua vez, podem desencadear sintomas
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depressivos, isolamento social ou outros acometimentos de ordem psiquica, além de
mudancgas no padréao de sono e fadiga excessiva, que comprometem, além de fisico,

o0 bem-estar mental e qualidade de vida do paciente no geral.

A sensacgao dolorosa € acompanhada de reagbes
cognitivas e emocionais, podendo explicar o comportamento dos
individuos frente a um processo de dor que nao segue um curso linear € nem
possui estagios bem definidos. Ao contrario, ele depende de varios elementos,
como a percepgao do sintoma, sua interpretacdo e expressao,
considerando os fatores culturais, sociais e comportamentais de defesa
(BRASIL, 2001 apud Silveira, 2004. p.9)

A dor se faz complexa uma vez que pode ser identificada como um fenédmeno
multidimensional — ou seja, abranger tanto aspectos fisiolégicos como bioquimicos e
psicossociais — mas também particular — uma vez que so6 pode ser identificada a partir
do crivo subjetivo do préprio paciente, alterando seus habitos e comprometendo
questdes para além do material (Mouta, 2007). A subjetividade do sentir atravessa
aspectos que o individuo experimenta, constituindo ndo somente dificuldades fisicas
e intrinsecamente indissociaveis de seu corpo como entraves na sua socializacio e a

forma como interage com o mundo.

2.2 A SINDROME FIBROMIALGICA

A Sindrome Fibromialgica (SFM) — ou apenas Fibromialgia — tem como
principal sintoma a dor crénica — isto €, uma dor persistente e difusa que atinge o
corpo como um todo, com a impossibilidade de definicdo de apenas um local de foco.
Encontra-se na categoria de doenga reumatica, cuja especialidade é a mais indicada
para efetuar o diagndstico da doengca no sistema musculo-esquelético. Esta
enfermidade atinge 2% da populagéo brasileira (Matos & Luz, 2012) e apresenta-se
com maior frequéncia em pacientes do sexo feminino, e encontra-se na faixa de 30 a
70 anos (Provenza et. al., 2004) em 73 a 88% dos casos (Silveira, 2004). Embora
possa ser causada por traumas fisicos ou psicolégicos graves, o processo de
definicdo do diagndstico costuma ser longo, uma vez que apresenta complexidade na
concordancia e em vieses de analise entre os médicos, demora na tomada de decisao
e falta de sensibilidade nos métodos de investigacdo baseados nas narrativas do
préprio paciente.

Além da dor crbnica, um paciente fibromialgico pode experimentar diversos

sintomas durante o avango da doenca, assim como multiplas intensidades e
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localizacbes no corpo. Os principais sintomas, reconhecidos e listados pela
bibliografia, sdo: fadiga crénica, alteracbes no padrdo de sono e insbdnia, dores
abdominais e Sindrome do Intestino Irritavel’, queimagdes, formigamentos, problemas
para urinar, cefaleia, dificuldades de concentragao, falta de memoria, parestesias,
rigidez matinal e sintomas psiquiatricos, como depresséo e ansiedade. E importante
salientar que a manifestagao da enfermidade pode demonstrar-se também através de
outros sinais, conforme entende-se a individualidade de cada organismo, como
apontam Provenza et al. (2004, p. 444): "O carater da dor € bastante variavel, podendo
ser queimagao, pontada, peso, 'tipo cansaco' ou como uma contusdo. E comum a
referéncia de agravamento pelo frio, umidade, mudanca climatica, tensdo emocional
ou por esforgo fisico".

O conjunto de sintomas e sinais clinicos hoje reconhecidos como pertencentes
a Sindrome Fibromialgica foram identificados pela primeira vez por Wolfe, na década
de 1970, devido ao crescente aumento de pacientes relatando as mesmas
manifestacdes reconhecidas principalmente como oriundas do sistema musculo-
esquelético. Apenas em 1990, apds anos de investigagao clinica através de exames
em busca de marcadores bioldgicos, assim como qualquer tipo de indicio que pudesse
justificar a condi¢cao, cunhou-se o termo Fibromialgia, nomenclatura médica que faz
referéncia a dor persistente acompanhada de suas caracteristicas mais presentes —
fadiga, fraqueza muscular, insénia e depresséo (Groopman, 2000 apud Mattos & Luz,
2012. p. 1461).

A condicao mostra-se, ainda, de forma a se deslocar, impossibilitando sua
indicacdo exata — um dos principais aspectos direcionadores do diagnostico. Sao
fatores causadores de uma diminuicdo na qualidade de vida, desencadeando
problemas psicologicos, intersubjetivos e interferindo na percepgao propria do
individuo como ator social e paciente. Esta variabilidade de sintomas atesta a
necessidade de acompanhamento ndao apenas de um profissional médico, mas de
toda uma equipe multidisciplinar, visando os melhores diagnésticos e tratamentos. E
essencial ressaltar a importancia da consideragdo do paciente e de sua narrativa
como parte do processo, uma vez que detém a percepcao dos desconfortos

traduzidos na propria corporalidade.

' "Doenga gastrointestinal funcional caracterizada por dor ou desconforto abdominal associados a
alteragbes na caracteristica das evacuag¢des, muito frequente no mundo todo. (...) A influéncia dos
fatores psicolégicos é notavel nos doentes com SlI." (Catapani, 2004)
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Estudos na area revelam que o quadro algico crénico
provoca alteragdes na vida de uma pessoa em varios ambitos (...) Aspectos
socioecondmicos podem ocasionar afastamento do trabalho, diminuicdo do
lazer e dos rendimentos, dependéncia de cuidados alheios e conflitos nas
relagdes interpessoais. Esses impactos que comprometem a vida dos
sofredores de forma global resultam em incertezas, medos,
preocupacoes e sensacao de incapacidade (...) influéncia de ideologias
sobre saude, qualidade de vida e status socioecondmico, e o sentido ira mediar
as relagdes interpessoais entre o0 paciente e a equipe de saude que o assiste.
(Loduca et. al., 2021. p. 2. Grifo meu)

Esta enfermidade divide opinides no corpo clinico, uma vez que se manifesta
unicamente através da dor, e, na maioria das vezes ndo pode ser comprovada por
exames medicos de imagem ou laboratoriais, ja que € possivel que ndo haja sinais de
inflamacado ou sequer de alteragdo funcional no organismo. Considerando que a
manifestacdo dos sintomas ¢é interpelada por crivos subjetivos, ndo ha consenso no
corpo clinico acerca do caminho correto ao diagnéstico, estendendo ainda mais o
periodo em que o paciente aguarda as propostas de tratamento. A auséncia de
indicios também faz com que a enfermidade tenha sua existéncia desacreditada por

alguns defensores da invariavel necessidade de provas tangiveis da sintomatologia.

A grande subjetividade dos sintomas e sinais, associada a falta de marcadores
biolégicos para os mecanismos fisiopatoldgicos atualmente conhecidos, torna
o atendimento do paciente, e em particular a avaliagdo do impacto das
intervengdes terapéuticas, um grande desafio ao clinico. (Provenza et. al.,
2004. p. 446)

E comum, entdo, que apenas uma parte dos médicos valide a existéncia e
proponha direcionamentos, enquanto a outra parte desacredita completamente:
pacientes ficam reféns do bom senso e da empatia daqueles que o diagnosticam. A
invisibilidade da dor e descredibilidade da narrativa e do sofrimento das pacientes pela
comunidade médica, agregada a sensacgao de vulnerabilidade e impoténcia de quem
experimenta tal condi¢do, coloca a pessoa em uma posic¢ao fragil, na qual ela passa
a se questionar se o0 que sente é real, presente ou mesmo oriundo de um aspecto
bioldgico. Sendo o corpo o instrumento mediador entre sujeito e sociedade, a relagao
entre a corporalidade e o sujeito constitui-se atravessada por uma sensagao de

incapacidade e limitagao.

2.3 0 PROCESSO DE DIAGNOSTICO DA FIBROMIALGIA
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O diagnéstico da Sindrome Fibromiadlgica passa, primeiramente, pela
identificagcao da dor, uma vez que apresenta-se, na maioria dos casos, como o sintoma
inicial. Diferenciando-se de qualquer manifestacdo de dor aguda — caracterizada por
sudorese, agitacdo ou inquietagdo —, a dor cronica manifestada na Fibromialgia
permite que o sujeito, na maioria das vezes, consiga portar-se de forma calma e
comunicativa. Para seu diagndstico, além do relato descritivo do paciente acerca do
desconforto, € levado em consideracao a dificuldade ou impossibilidade do mesmo de
definir sua localizacdo exata (Sociedade Brasileira de Fibromialgia, 2011). S&o
considerados aspectos como: "sem evidéncia de doenca sistémica, sem sinais
inflamatérios, sem atrofia muscular, sem alteragdées neurolégicas, com boa amplitude
de movimentos e com forga muscular preservada.” (Provenza et. al., 2004, p. 444).
Descarta-se também a existéncia de outras doengas neurolégicas ou demais
condigdes cronicas que validam as queixas do paciente, além de caracteristicas de
somatizacdo, condizentes com quadros psiquiatricos fortemente presentes e
apresentacao de outras variagdes individuais recorrentes e que sejam consideradas
de importancia clinica.

A sensacdo de dor ao toque também apresenta-se como fator relevante na
investigacao, e, conforme a primeira diretriz estabelecida pela ACR em 1990, a
identificacdo da dor ao toque em 19 diferentes regides do corpo — denominados na
literatura de tender points — fazem parte da primeira formalizacdo do processo de
diagndstico de Fibromialgia. Este exame clinico ainda é bastante aceito no meio
médico — embora ja tenham sido desenvolvidos outros métodos de diagndstico —, e é
executado conforme questionamentos realizados ao paciente acerca da sensibilidade
a pressédo e o grau de desconforto que lhe causa (Wolfe et. al., 1990). A cada
exteriorizagdo da dor era computado 1 ponto, e o diagnéstico podia ser formalizado
se o0 paciente indicava-a em pelo menos 11 destes. Os pontos de pressao estéao

identificados na figura abaixo. Sao eles:


https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy
https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy
https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy
https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy
https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy
https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy

25

Figura 1 — Localizagao dos tender points de acordo com a classificagdao da ACR de 1990.

Fonte: Wolfe et. al., 1990.

Considerada uma pratica pouco utilizada na comunidade médica, a ACR langou
os Critérios Preliminares de Diagndstico da Fibromialgia, divulgando duas outras — e
mais recentes — formas de diagndstico: o indice de Dor Generalizada (IDG) e a Escala
de Gravidade dos Sintomas (EGS). Ambos consistem na narrativa do paciente
fibromialgico agregada a critérios numéricos determinados por ele. A identificagédo e
conversao dos estimulos dolorosos sao realizados conforme as opgdes de notas para
cada um dos pontos pressionados. O diagnostico de Fibromialgia é feito quando IDG
=27 e EGS =5, ou IDG 3-6 (Liga Académica de Medicina Generalista, 2020). S&o eles:

e indice de Dor Generalizada (0 a 1): "incluindo divisbes das partes do corpo
humano para o paciente marcar em quais regiées sentiu dor nos ultimos 7 dias.
O IDG é calculado pela soma de numeros de regibes dolorosas referidas pelo

paciente." 2.

2 Pagina da web disponivel em: https://www.sanarmed.com/diagnostico-de-fibromialgia-deixando-de-
lado-os-tender-points
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Tabela 1 — Avaliagdo de pontuagdo dos aspectos avaliados no indice de Dor Generalizada.

indice de dor generalizada (IDG)

Tabela de pontos das areas onde o paciente apresentou dor nos ultimos 7 dias

AREA

0

1

AREA

0

1

Mandibula esquerda

Mandibula direita

Ombro esquerdo

Ombro direito

Brago esquerdo

Braco direito

Quadril esquerdo

Quadril direito

Coxa esquerda

Coxa direita

Perna esquerda

Perna direita

Cervical Dorso
Toérax Lombar
Abdomen

Tabela da autora, adaptada de: Liga Académica de Medicina Generalista, 2020.3

e Escala de Gravidade dos Sintomas (0 a 3): "a qual marca a gravidade dos
outros sintomas, como fadiga, disfungbées cognitivas e do sono nos ultimos 7
dias, além de averiguar sintomas associados como cefaléia nos ultimos 6

meses."

Tabela 2 — Avaliagao de pontuagao dos aspectos avaliados na Escala de Gravidade dos
Sintomas

Escala de Gravidade dos Sintomas (EGS)

Tabela de pontos da intensidade dos sintomas conforme os Ultimos 7 dias

AREA 0 1/2|3

Fadiga
(cansago ao executar atividades)

Sono néo reparador
(acordar cansado)

Sintomas cognitivos
(dificuldade de memodria, concentragao, etc.)

Sintomas somaticos
(dor abdominal, de cabec¢a, muscular, articular, etc.)

Tabela da autora, adaptada de: Liga Académica de Medicina Generalista, 2020°.

3 Adaptagao dos quadros utilizados na pagina da web disponivel em: https://www.sanarmed.com/
diagnostico-de-fibromialgia-deixando-de-lado-os-tender-points

4 Pagina da web disponivel em: https://www.sanarmed.com/diagnostico-de-fibromialgia-deixando-de-
lado-os-tender-points

5 Adaptagéo dos quadros utilizados na pagina da webdisponivel em: https://www.sanarmed.com/
diagnostico-de-fibromialgia-deixando-de-lado-os-tender-points
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Conquistar o diagnostico final e, consequentemente, ser direcionado a
tratamentos especificos para a condicdo pode levar anos. O paciente, durante o
periodo de investigacao, pode ser submetido aos mais diversos exames, médicos,
tratamentos alopaticos dos mais diversos ou até mesmo técnicas invasivas — como no
caso de bloqueios de nervos a partir da infiltracdo de medicamentos corticéides,
terapias de choque ou medicagdes com fortes efeitos colaterais —, que comprometem
cada vez mais nao s6 o0 bem-estar generalizado do paciente como qualquer tentativa

de obter uma vida ausente de sintomas.

1.4 DIMENSOES SOCIAIS DA FIBROMIALGIA

Tendo sua existéncia com maior presenca em pacientes mulheres em idade
produtiva, a Fibromialgia compromete a vida da paciente para além dos aspectos
fisicos. O conjunto de sintomas caracteriza-se, muitas vezes, pela limitagao fisica
tanto pela dor e dificuldade de mobilidade quanto pela fadiga crénica, e tém
consequéncias que comprometem a produtividade no trabalho, entre outros aspectos
da vida cotidiana. A exaustdo que envolve toda a jornada de investigagéo e definicéo
do diagndstico, assim como as crises fortes da sintomatologia que podem acarretar
em esporadicas auséncias também interferem nas atividades produtivas, uma vez que
a rotina é interpelada por pausas motivadas pela condi¢do de saude. A aposentadoria
por invalidez através do INSS valida a Fibromialgia como doenga candidata, mediante
laudos e pericia médica. Entretanto, a dificuldade de diagndstico e principalmente o
prazo de sua descoberta inviabilizam o acesso simplificado ao beneficio.

A assuncgao recorrente de excessividade de atividades no trabalho também
pode agravar os sintomas da Fibromialgia quando se busca uma produtividade
inatingivel. Adoecimentos por uma pressao da prépria pessoal também sao citados
como causas de exacerbacdo da fadiga e aspectos depressivos. A necessidade
frequente da realizagdo de uma dupla jornada motivada pelo trabalho do cuidado, em
especial na maternidade, quando ha a necessidade de realizar assisténcia aos filhos
apos o término do expediente laboral, e nas atividades domésticas também se
apresentam como um desafio — mulheres dedicam 10,4 horas a mais do que homens

em tarefas domésticas ou no cuidado de pessoas (Pesquisa Nacional por Amostra de


https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy
https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy
https://docs.google.com/document/d/184YzSP8lrwYT8B0o7aGutYQ6iK-yjDas/edit#bookmark=id.meukdy
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Domicilios Continua anual, IBGE, 2019%). Sobrecarregada, a mulher fibromialgica
adoece com mais frequéncia, tendo os sintomas agravados e a frequéncia das

licengas aumentada.

Se o corpo € um instrumento mediador entre o
homem e a sociedade, cabe-nos ressaltar que ele € o primeiro substrato
a sofrer com a intensificacdo do regime produtivo de trabalho. Queremos
ressaltar neste texto que o regime social de trabalho, com seu ritmo,
estresse, produtividade e competitividade contribuem para o maior
adoecimento e sofrimento das mulheres. Esse mal-estar gerado se manifesta
corporalmente na forma de dor e contribui para o aumento do numero de
diagnosticos de Fibromialgia. A impossibilidade de responder a demanda
do tipo ideal de “trabalhador produtivo” no regime de trabalho atual gera esse
sintoma manifestado corporalmente na forma de dor. (Mattos & Luz, 2012. p.
1469)

Mattos & Luz citam relatos em que as interlocutoras entrevistadas comentam a
necessidade financeira de cumprimento de horas-extra ou de ndo assumir licengas,
mesmo que necessarias, para que o salario final possa dar conta da totalidade das
despesas mensais. Muitas vezes € na exorbiténcia de encargos a serem cumpridos
que os sintomas da Sindrome sao descobertos, conforme os relatos apresentados nos
capitulos seguintes. Fatores fisicos, como a necessidade de realizar movimentos
motores repetitivos, a exposi¢cao demasiada ao frio, calor ou luz forte ou a necessidade
de permanecer em uma mesma posi¢cao por muitas horas frequentemente exacerba
a mecanizagdo do trabalho e desencadeia ou agrava a presenga das dores. Isso
comprova a razao pela qual a SFM é uma doenca mais frequente em pessoas em
idade produtiva.

A questdo de classe também é uma variavel importante de ser analisada. As
trabalhadoras pertencentes as classes baixas podem ter de arcar com valores muito
acima de sua remuneragao em relagao aos seus custos de vida, cuidados médicos e
demais tratamentos que ajudam a minimizar os sintomas da SFM, requerendo busca
por alternativas para vencer os custos de vida préprios ou de sua familia. A
disseminagao de atividades laborais que exigem o cumprimento de muitas horas de
trabalho ou nas quais a paciente submete-se a tarefas extremas e fisicamente
degradantes esta diretamente relacionada a cada vez maior precarizagao do trabalho.
Além disso, a auséncia de oportunidades relacionadas a educagao ou a necessidade

de ausentar-se dos estudos antes do previsto para realizar atividades laborais faz com

6 Disponivel em: https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-imprensa/2013-agencia-de-
noticias/releases/27877-em-media-mulheres-dedicam-10-4-horas-por-semana-a-mais-que-0s-
homens-aos-afazeres-domesticos-ou-ao-cuidado-de-pessoas



https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-imprensa/2013-agencia-de-noticias/releases/27877-em-media-mulheres-dedicam-10-4-horas-por-semana-a-mais-que-os-homens-aos-afazeres-domesticos-ou-ao-cuidado-de-pessoas
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-imprensa/2013-agencia-de-noticias/releases/27877-em-media-mulheres-dedicam-10-4-horas-por-semana-a-mais-que-os-homens-aos-afazeres-domesticos-ou-ao-cuidado-de-pessoas
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-imprensa/2013-agencia-de-noticias/releases/27877-em-media-mulheres-dedicam-10-4-horas-por-semana-a-mais-que-os-homens-aos-afazeres-domesticos-ou-ao-cuidado-de-pessoas
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que as mulheres de classes trabalhadoras assumam trabalhos desvalorizados e que,
inevitavelmente, oferecam salarios e beneficios menores. Aquelas que se encontram
em posicdes mais baixas hierarquicamente enfrentam maiores dificuldades de
assumir cargos mais recompensantes financeiramente e enfrentam maiores desafios
com a fibromialgia.

Por conta das diferencas nas distribuicbes de renda provenientes das
desvalorizagdes de trabalhadores pretos a partir de vieses escravocratas nos quais o
pais foi fundado, pessoas pretas pertencentes as classes baixas tém enfrentado a
limitada oportunidade de acesso a formacéao qualificada, a um trabalho que oportuniza
com condigbes justas de remuneragao, e, consequentemente, limitacao referente a
cuidados relacionados a saude. Em um sistema classista que limita as posibilidades
de acesso ao direito a vida digna através da manutengédo do bem-estar, o desafio de
cuidar da saude também apresenta-se como um fator agravante, uma vez que a
vivéncia social no sistema capitalista é interpelada pelo aspecto econémico. No que
diz respeito as condicbes financeiras que oportunizariam a diminuicdo da
manifestagcdo dos sintomas da Fibromialgia em mulheres pretas - medicamentos
caros, tratamentos alternativos, atividades fisicas, alimentagcéo e tempo de descanso
adequados, etc. - uma atividade ocupacional que remunera pessoas pretas 46% a
menos’ quando comparada com a de homens brancos, representa ndo apenas o
abismo econbémico que rigorosamente afasta mulheres pretas de alcangarem uma
vida justa, mas também o descaso referente a necessidade de acesso a tratamentos
de saude de qualidade e efetivos.

A discussao acerca da Sindrome ser caracterizada como uma doenga ou uma
deficiéncia, outra dimensao social relevante a discusséo, tange a conceituagdo de
ambos os termos. Primeiramente, € pertinente ter em mente que a identificagao
dicotdmica das terminologias que definem saude e doencga falha em considerar todo
um sistema simbdlico complexo que tange a aceitabilidade e, sobretudo, os universos
subjetivos que constroem cada uma das nogdes, buscando apenas a adequacéo a
alguma enfermidade considerada pela comunidade médica segundo uma ética
anatbmica constitutiva do organismo fisico e indicadores comprovados através de

exames em meétricas cunhadas pela Medicina. Segundo a OMS, a saude pode ser

7 Reportagem que explicita os dados comparativos de remuneragéo esta disponivel em:
https://valorinveste.globo.com/objetivo/empreenda-se/noticia/2022/11/29/salario-medio-das-mulheres-
negras-representa-46percent-dos-ganhos-dos-homens-brancos-aponta-estudo.ghtml
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definida como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas
a auséncia de doenga” (Organizagdo Mundial da Saude, 1947)8.

As concepgdes e representagdes de um individuo doente apresentaram
diversas variagdes historicas. Para Rothschuh (1975), "uma pessoa esta doente se (e
somente se) necessita de auxilio subjetivo, clinico ou social, em virtude do mau
funcionamento fisico, psiquico ou psicofisico de seu organismo." (idem, 1975 apud
Hegenberg, 1998. p. 60). Neste sentido, a presenca de uma doenca é uma
inviabilizacdo da continuidade da saude de um individuo, apontando uma condi¢cao
anormal que possui como causa alguma enfermidade especifica ou sintoma que
interrompe a possibilidade de sua manutengdo, bem como inviabiliza o mantimento
do bem-estar. A identificagdo de um diagndstico explicativo do quadro geral de
sintomas dependera do conjunto de fatores da linha tedrico-metodologica utilizadas
para a analise. A identificacdo dos aspectos levados em consideracdo para a

determinacado da existéncia de uma doenca que acomete uma pessoa pode ser

ilustrada pela seguinte figura:

Figura 2 — Fatores que constroem a definigao de doenca e a identificagao do

acometimento.
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8 Estudo disponivel em: https://iris.paho.org/handle/10665.2/49056
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A deficiéncia, por sua vez, deve ser compreendida para além de uma limitacao
ou lesao fisica, sendo além de um termo médico e classificatério, um termo politico. A
deficiéncia pode ser experimentada através de lesées no corpo, mas também como
uma restricao social, fazendo com que os individuos vivenciem opressdes em comum,
motivo pelo qual o conceito foi e continue sendo revisitado por diversos vieses
tedricos. A tipificacdo das diversas limitagdes através de um modelo médico que
categoriza o sistema mais afetado (como o fisico, mental, auditivo, visual) e sua
intensidade (através da escala leve, moderado e grave) segrega entre si pessoas com
deficiéncia, que, por sua vez, experienciam a mesma forma de violéncia (Diniz, 2007).
O conceito da deficiéncia vai muito além de palavras fixas que podem ser reproduzidas

em qualquer contexto, e que vao atender a todos os vieses simultaneamente.

Ha quem diga que a deficiéncia € um enigma que se
experimenta, mas pouco se compreende. Esse carater enigméatico é resultado
do processo historico de opressao e apartacao social dos deficientes, uma vez
que a deficiéncia foi confinada a esfera doméstica e privada das pessoas.
Nesse contexto de siléncio, o que o0 modelo social promoveu foi a compreensao
da deficiéncia como uma expressdo da diversidade humana, um argumento
poderoso para desconstruir uma das formas mais brutais de opresséo ja
instituidas - o desprezo pelo corpo deficiente. (idem, 2007. p. 77)

A discussao levantada através de teorias feministas passou a ressignificar o
conceito ao passar a considerar lesbes momentaneas e nao aparentes, ou mesmo o
corpo que experimenta limitagdes por chegar a idades mais avangadas. No contexto
da Fibromialgia, por sua vez, o paciente acometido pela dor, pela fraqueza muscular
ou por algum outro sintoma restritivo a determinadas situagdes, pode experimentar a
deficiéncia, uma vez que se compreende o sentido politico do conceito. Deficiéncia
nao é, obrigatoriamente, possuir um estigma visual ou algo que denuncie
instantaneamente a limitacdo: a opressao pode ser experimentada nas atividades
incapacitantes, dificuldades de mobilidade e momentos de fraqueza. O fibromialgico,
atualmente, ndo é legalmente considerado uma pessoa com deficiéncia. Por isso, néo
goza de beneficios legais de prioridade, embora existam prefeituras e projetos de lei
que tramitam para que essa realidade seja mudada. Mas certamente vivem com

experiéncias incapacitantes no desenvolvimento de suas atividades cotidianas.

2.5 TRATAMENTOS DISPONIVEIS
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Existem variados tipos de tratamentos que podem atenuar e efetivamente
controlar a dor e os diversos sintomas da enfermidade. Os tratamentos farmacoldgicos
disponiveis no mercado sao os mais recomendados pela biomedicina. Dois tipos de
medicagcbes sdo comumente utilizadas de forma crénica ou por longos periodos de
tempo, aprovadas pelo FDA (Food and Drug Administration). S&o elas a pregabalina
- "modulador do canal de calcio, que diminui a liberacdo de neurotransmissores
excitatorios da dor nas terminagbes nervosas, particularmente a substéncia P e o
glutamato.” (Hefelstein Jr et. al., 2012) - e a duloxetina - “inibidor da receptagdo da
serotonina e da noradrenalina” (idem.). Ambas mostraram-se eficazes no alivio da dor,
disturbios no sono, ansiedade e depressao, sendo ambas drogas antidepressivas.
Medicacbes alopaticas de controle da dor também podem ser utilizadas de forma
esporadica, como drogas anti-inflamatorias, que, apesar de nao combater
inflamacdes, "os AINH [Anti Inflamatdrios Nao Hormonais] usados na abordagem de
queixas dolorosas mais proeminentes atuam satisfatoriamente em sintomas
associados a FM como a cefaleia e a dor articular.” (ibidem.)

Abordagens nao farmacologicas também provaram ter papel crucial no controle
dos sintomas da Fibromialgia. Exercicios fisicos regulares, tanto aerébicos quanto de
fortalecimento muscular, também s&o comumente recomendados como

complementares as drogas medicamentosas, uma vez que proporcionam

aumento dos niveis de serotonina e de outros
neurotransmissores inibitérios; aumento da produg¢ao de GH (horménio do
crescimento) e IGF-1; regulacdo do eixo hipotadlamo-hipdéfise-adrenal e do
sistema nervoso auténomo; aumento da densidade capilar; aumento da
quantidade de mioglobina; aumento da atividade mitocondrial. Todas estas
mudancas contribuem para a melhora da dor, da qualidade do sono, da fadiga,
da ansiedade e de outros sintomas. Some-se o fato de que pode haver uma
socializagdo, dependendo das circunstancias, e influenciar positivamente
alguns aspectos psicoldgicos. (Helfenstein Jr et. al., 2012. p. 362)

A terapia cognitivo-comportamental (TCC) também é outra alternativa utilizada
para tratamento da Fibromialgia, principalmente em casos de incapacidade de realizar
atividades fisicas (Braz, et. al. 2011, 278), uma vez que considera a narrativa do
paciente e pode ser aliado na atenuacao de sintomas psiquiatricos. A associacao dos
tratamentos supracitados garante o controle da dor e dos outros sintomas, desde que
haja periodicidade em cada uma das terapias. A intervencdo farmacolégica como
principal alternativa de garantia do bem-estar do paciente pode ser interpretada como

uma preferéncia pelos médicos pelo que abrange o método tedrico-cientifico da
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medicina, ao passo que ja foi provado no campo e ao que a maioria dos pacientes
respondem aos tratamentos.

Tratamentos alternativos também sdo abordagens presentes na busca por
analgesia. Ainda que a biomedicina ndo os reconhega como eficazes se utilizados
como uma alternativa aos tratamentos medicamentosos, existem evidéncias de
melhora em casos em que estas terapias foram utilizadas em concomitancia com a
alopatia ou isoladamente a ela. Por isso, na maioria das vezes sédo sugeridas pelos
préprios pacientes. Entendendo um cuidado multidisciplinar como indispensavel no
caso da Fibromialgia, a busca por estas alternativas costumam ter papel importante
no bem-estar do paciente. A bibliografia proposta por Braz (2011) cita terapias como
ervas medicinais, polivitaminicos, massagens, grupos de autoajuda, formulagdes
caseiras, religiosidade, homeopatia, quiropraxia, uso de suplementagao vitaminica,
medicina naturopatica e ayurvedica, reiki, terapias energéticas, osteopatia e
intervengdes corpo-mente (meditagdo, relaxamento, biofeedback e hipnoterapia)
(idem. p. 278). Tratamentos para a Fibromialgia, sejam eles alternativos ou que
recorrem a abordagem farmacoldgica devem considerar, portanto, as minucias e
individualidades de cada corpo, aspectos fisico e simbdlico, além de compreender as
especificidades de diagndstico de cada paciente para além dos marcadores e escalas
quantitativas. Compreender o individuo como um todo €é compreender a
essencialidade da sua narrativa, a particularidade de sua dor e a subjetividade do seu

sofrimento.

2.6 SAUDE PUBLICA E MEDIDAS GOVERNAMENTAIS INCLUSIVAS

A jornada até o diagnostico de um paciente com Fibromialgia €, em sua esséncia,
mediada pela oportunidade de acesso a recursos essenciais na manutengao dos
sintomas da enfermidade. Nesse sentido, emerge a questdo da essencialidade do
alcance a tratamentos recomendados, a necessidade de realizar exames clinicos ou
laboratoriais, ao direito a um atendimento atento e resolutivo, e a direcionamentos
para especialidades ou instituicdes que oferecem algum auxilio. Profissionais de
saude que auxiliem um diagndstico facilitado a partir da consideragao das dimensdes
de entendimento do corpo pelo préprio paciente, da individualidade da manifestagao

dos sintomas e da possibilidade de decisdo conjunta dos proximos passos para o
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tratamento, sdo condigdes fundamentais para que seja proporcionado bem-estar justo
e a todos os pacientes fibromialgicos.

A questdo da saude publica também se apresenta como um tdpico muito
importante neste processo. A falta de um servigo de qualidade e de investimentos
direcionados para setores deficitarios do Sistema Unico de Saude brasileiro
impossibilita que um grupo importante da sociedade tenha um atendimento de
qualidade e, assim, opg¢des de tratamento efetivo que auxiliem o paciente a melhorar
sua qualidade de vida, vista a necessidade de multiplos recursos na jornada de
diagndstico da Sindrome.

O aumento da recorréncia dos casos de Fibromialgia e a escassez de estudos
recentes acerca da condi¢ao também tangenciam o problema macrossociologico de
saude publica (Melo et. al., 2020, p. 396) que, associada a dificuldade de diagndstico,
traz consigo a necessidade de emergéncia de estudos antropoldgicos relacionados a
este fendbmeno, que explorem a corporalidade e a jornada do paciente de descoberta
e vivéncias da doencga, dada a importancia da narrativa neste processo. A supressao
do cuidado interdisciplinar essencial para um diagnostico acurado e o tratamento
eficaz do paciente como um todo, considerando aspectos biologicos, psicologicos,

culturais e sociais no qual esta imerso também se apresenta latente (idem. p.141).

No campo da saude a demanda ¢é por
conhecimentos distintos e integrados, envolvendo uma complexa interagao
entre os aspectos fisicos, psicolégicos, sociais e ambientais da condigcao
humana e de atribuicdo de significados. Segundo Minayo (1994), saude e
doenca sao fendbmenos vividos culturalmente, sendo necessario
compreender que qualquer acdo que vise tratamento, prevengdo ou
planejamento deve estar atenta aos valores, atitudes e crengas dos grupos
a quem a agao se dirige. (Silveira, 2004, p.19)

A necessidade de atendimento preferencial para pacientes fibromialgicos, uma
vez que sintomas como a dor crénica generalizada dificultam ou impossibilitam a
espera em filas, por exemplo, influenciou a viabilizagao legal desta prioridade, dado o
aumento de casos (Heymann et. al., 2017. p. 468). Tal obrigatoriedade baseou-se na
inclusdo da enfermidade no calendario de datas comemorativas e de conscientizacao

do municipio de Porto Alegre, na data de 12 de maio de todo ano (lei n°® 10.904°

9 Documentagao da lei pode ser encontrada em: https://leismunicipais.com.br/a/rs/p/porto-alegre/lei-
ordinaria/2010/1090/10904/lei-ordinaria-n-10904-2010-institui-o-calendario-de-datas-comemorativas-
e-de-conscientizacao-do-municipio-de-porto-alegre-e-organiza-e-revoga-legislacao-sobre-o-tema
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publicada em 31 de maio de 2010), e, posteriormente, na abrangéncia da data em
todo o territério nacional (lei n° 14.233'9, publicada em 3 de novembro de 2021).

A obrigatoriedade de atendimento preferencial a pessoas com Fibromialgia,
portanto, foi instituida em 3 de julho de 2020 (lei n°® 12.711"") no municipio de Porto
Alegre, também concedendo acesso ao Cartdo de Prioridade do Fibromialgico, que
passou a ser disponibilizado pela Secretaria Municipal de Saude a partir de janeiro de
2022. O cartao é disponibilizado em 4 unidades de saude na cidade, e é acessivel a
qualquer paciente mediante apresentacdo de atestado médico que comprove a
doencga.

Como paciente fibromialgica, procurei me informar a respeito e, entendendo a
importancia tanto como pesquisadora do tema quanto como alguém que experiencia
a enfermidade diariamente, retirei o cartdo de prioridade no Centro de Saude Murialdo,
localizado na avenida Bento Gongalves, em Porto Alegre. Surpreendi-me com a
facilidade do processo e com a empatia de toda a equipe responsavel, buscando

acomodar-me em uma cadeira no curto periodo de espera da sua confecgao.

10 Documentagdo da lei pode ser encontrada em: https://in.gov.br/en/web/dou/-/lei-n-14.233-de-3-de-
novembro-de-2021-356863735

" Documentacso da lei pode ser encontrada em: https://leismunicipais.com.br/a/rs/p/porto-alegre/lei-
ordinaria/2020/1272/12711/lei-ordinaria-n-12711-2020-determina-a-obrigatoriedade-de-atendimento-
preferencial-a-pessoas-com-Fibromialgia-no-municipio-de-porto-alegre-e-da-outras-providencias
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Figura 3 - Imagens fotografadas pela autora do processo de retirada do Cartao de Prioridade

do Fibromialgico, em 7 de outubro de 2022.
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Fonte: Da autora.

Mais recentemente, o Projeto de Lei 598/23 visa incluir a Fibromialgia como
deficiéncia para os efeitos legais, incluindo prioridades no atendimento, assim como o
fornecimento gratuito de medicamentos através do Sistema Unico de Saude. Nem
todos os medicamentos para a enfermidade tém sido disponibilizados pelo SUS, visto
o carater particular de cada tratamento e adequacao individual as prescricoes
médicas. O deputado eleito pelo Partido dos Trabalhadores no estado do Ceara, José
Guimaraes, € autor do projeto. A noticia publicada no site da Camara Legislativa'?,
em 02/03/23, que apresenta a proposta tem muitos comentarios trazendo relatos de
pacientes ou pessoas que convivem com fibromialgicos expressando-se a favor do

projeto.

12 Reportagem disponivel na pagina da Camara Legislativa, e pode ser encontrada em:
https://www.camara.leg.br/noticias/941092-projeto-define-Fibromialgia-como-deficiencia-para-todos-
os-efeitos-
legais/#:~:text=Projeto%20define%20Fibromialgia%20como%20defici%C3%AAncia%20para%20todo
$%200s%20efeitos%20legais,-
A%20Fibromialgia%20causa&text=0%20Projeto%20de%20Lei%20598,tramita%20na%20C%C3%A2
mara%20dos%20Deputados.
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3 VIVENCIAS DA DOR

A seqguir, apresento minhas percep¢des com relagado as entrevistas realizadas
com as 5 interlocutoras. A consideragdo da minha propria percepgdo como paciente
com Fibromialgia permitiu com que eu adotasse uma abordagem mais empatica e
segura, além da possibilidade de interpretagdo das narrativas a partir de uma
perspectiva de insider. Entendendo a dor como o principal sintoma das mulheres
entrevistadas, escolhi o titulo de cada um dos subcapitulos a seguir a partir da

resposta ao meu questionamento final: "Como vocé descreveria sua dor?".

3.1 ADOR COMO PESO

Muito aberta ao dialogo e também estudante de ciéncias sociais, Bruna me
atendeu no local de trabalho, em videochamada. Ela se mostrou muito solicita, e,
curiosa, perguntou o objetivo do presente trabalho. A conversa se seguiu por 1 hora,
e mantive este periodo em raz&o da entrevistada estar envolvida em outras atividades.
De principio, eu disse que também tinha Fibromialgia, e no que se seguiu, pude ver
que esta informacgéo foi bastante relevante para um grau maior de proximidade e

empatia, conforme citado por ela.

Seu relato sobre a dor durante toda a entrevista foi interpelada pelo peso
importante que dava ao seu trabalho. Contou que era freelancer e trabalhava a maior
parte do tempo em casa, mas sua ocupacao exigia diversos deslocamentos e
entrevistas in loco. Disse que seu deslocamento, por questdes financeiras, era na
maior parte com transporte publico, e o trajeto possibilitava perguntar para o cobrador
e motorista algumas informagdes acerca do bairro onde iria realizar a pesquisa. O
trabalho pareceu ocupar boa parte da sua semana, pois nao havia carga horaria certa
- até mesmo abdicava de alguns fins de semana. Tive a impressao de que reconhecia
0 quanto isto abala seu cuidado pessoal, mas justificava por gostar muito da

ocupacao.

Quando perguntei sobre sua relagdo com a dor, Bruna por vezes se
emocionou, contando a trajetéria - breve de tempo, mas longa devido ao desgaste -
de diagnéstico da doenca. Sua jornada foi constantemente mediada pela busca de um

profissional que pudesse compreender o fato de a dor estar presente em todo o corpo,
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€ nao apenas no ombro - localidade em que o desconforto iniciou-se, e também na
regido na qual os primeiros médicos pareciam dar um foco desnecessario, como
conta. Pude, como paciente, identificar-me e até mesmo deixar-me emocionar
enquanto a narrativa era tecida. Percebendo a empatia como um recurso-chave,
compreendi como foi importante meu envolvimento também emocional durante a

narrativa.

Seus primeiros sintomas foram percebidos no trabalho. Disse ainda guardar
magoa dos primeiros médicos, por ndo a ouvirem e nao buscarem entender seu
quadro de dor e a forma como esta espalhava-se, sem padronizacao de local ou
intensidade. Associava muito as crises de dor com a sobrecarga de trabalho, e contou
das vezes em que nao podia se mover, que perdeu a forga e até mesmo a mobilidade
dos membros. Quem por fim encontrou uma possibilidade de diagndstico que
correspondia aos seus sintomas foi seu namorado, que sempre ofereceu muito apoio,

tanto emocional quanto em tarefas de casa.

Ao ser questionada quando expde suas dores ou tratamentos medicamentosos
para outras pessoas proximas, Bruna disse sempre fazer quando é levantado o
assunto "saude" ou quando precisava desmarcar um compromisso ou ir embora de
um mais cedo. As demais pessoas costumam conhecer a fibromialgia em razdo dos
relatos da cantora Lady Gaga'3, que possui a doenga. Em relagdo a familia, sentiu

necessidade de ligar e contar assim que soube do diagndstico.

Para ela, a dor fibromialgica € um "peso", e esta presente mesmo quando nao
a impede de realizar atividades. Os tratamentos medicamentosos aliviam os sintomas,
mas reconheceu que o fato de nao realizar atividades fisicas pode estar agravando
suas dores. Tem planos de comegar uma nova atividade, ja que ndo se adaptou a
fisioterapia, a osteopatia e nem ao pilates. Reconheceu que a rotina corrida, com a
maior parte do tempo ocupado pelo trabalho, dificulta o foco "em si mesma", e que
deveria buscar mais formas de praticar o autocuidado. Compreende que se dedicasse
mais tempo a cuidar de si mesma, poderia ter menos sintomas, bem como descanso

e relaxamento.

3 questdo da identificagdo da doenga a partir desta figura publica mostrou-se em dois relatos
diferentes. O fato da cantora ser famosa no meio da musica pareceu favorecer um entendimento
coletivo dos sintomas e implicagdes da doenga, facilitando a referenciagao.
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Ao final, agradeceu pela oportunidade de conversar sobre o assunto, e disse
estar feliz em ajudar. Comentei sobre o cartdo de prioridade, que ela disse nao ter,
mas que seria muito util para dias de dor intensa, e que, se fosse o caso, utilizaria sem
medo. Agradeci pelo tempo e ela solicitou que a pesquisa final Ine fosse enviada, pois

teria curiosidade em fazer sua leitura.

3.2 ADOR COMO PRISAO

Percebi Carine muito atenciosa, tanto no processo de agendamento quanto na
disposicao de conversar. Estava em casa, e, por essa razéo, senti que ela se permitiu
ser sincera e aberta. Muito comunicativa, e sem que eu perguntasse, abordou seus
sintomas atuais, mas também todo o processo de diagndstico e como isso impacta

seu trabalho.

Carine tem alguns sintomas relacionados a fotofobia, manifesta¢gdes na pele
esporadicas, sensibilidade ao cheiro e a temperatura. Pelo modo como se referiu a
esses sintomas, eles pareceram ter mais importancia que a dor corporal em si. Ao
comentar sobre a fibromialgia ser uma doenga invisivel, ressaltou que se referia a si
mesma como PCD, e esse tema se faz presente de forma ativa nas suas redes sociais,
principalmente no Linkedin, uma rede profissional. Carine estava fazendo a transicao
entre empresas, comegcando em um nOvo emprego ja na semana seguinte a
entrevista, o que fez com que boa parte da nossa conversa envolvesse o tépico.
Relatou sua busca por trabalho motivada principalmente por encontrar uma vaga em
que pudesse trabalhar de casa - para ter mais conforto e acesso rapido a
medicamentos, roupas confortaveis e livre acesso a um ar condicionado em que

pudesse escolher a sua temperatura.

O néo reconhecimento da Fibromialgia como doenga passivel de inclusdo no
conceito de PCD no ambito legislativo brasileiro foi mencionado pela interlocutora. A
sindrome ndo €, de acordo com as leis do municipio, caracterizada como uma
deficiéncia. Sendo assim, ndo garante as mesmas prioridades, como uma vaga
prioritaria em estacionamentos. Para Carine, isso tem um impacto negativo na sua

qualidade de vida.
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Disse que, estando em um lugar, sempre busca por pessoas "mais
esclarecidas" e empaticas que possam compreender a necessidade de sentar, ou
quando precisa se ausentar de algum compromisso, oferecendo acolhimento
carinhoso ao invés de julgamento. A sua trajetéria com a doenca foi atravessada por
questdes psicologicas, cujos diagndsticos de depressdo, ansiedade e Borderline
foram, muitas vezes, dificuldades na relacdo com sua familia ou mesmo em
relacionamentos amorosos. Citou ja ter passado por muitas internagdes e uma
tentativa de suicidio, da qual lembrou emocionada, dizendo que esta memoria era de
um momento muito dificil. Como se apresentou muito comunicativa e disposta a se

abrir, tomei a iniciativa de perguntar novamente sobre sua relagdo com os amigos.

Carine contou que, assim como os diagnosticos psiquiatricos, o da Fibromialgia
também foi complicado de lidar de inicio: "Nenhum diagnéstico € bom de ser
recebido”, disse ela. Também citou tdpicos politicos que Ihe angustiavam, como o
acesso a recursos de saude por pessoas pertencentes a classes de baixa renda, a
administragcdo precaria dos impostos direcionados ao SUS, falta de discusséo
académica-cientifica sobre a Fibromialgia, pouco conhecimento em geral da doenga
e a crescente desigualdade econdmica do pais. Durante a entrevista, percebi a
necessidade de direcionar a conversa para como ela se sente quando esta em publico,
em que momentos se sente confortavel para compartilhar o diagnostico e se a
exposicao tem relagdo com a piora dos sintomas fibromialgicos. Percebi que Carine,
assim como Bruna, pareceram mais abertas a conversa quando compartilhei um
pouco da minha histéria, permitindo que me reconhecessem também como uma
mulher vivendo com fibromialgia, alguém que poderia viver sofrimento similar e que
por isso, talvez, ndo se colocasse distante ou fria em relagcéo as respostas. Pessoas
que desconhecem o diagndstico por vezes nao atentam para a importancia da empatia

aos sintomas invisiveis.

Para Carine, a doenca é como uma prisdo. Como a intensidade dos seus
sintomas oscilam, pessoas proximas questionam a falta de constancia do seu
sofrimento. Ela também disse que, em diversos lugares, também é questionada sobre
"nao parecer doente", dizendo algo como "olham pra gente e dizem: "ah, mas é uma
guriazinha, ndo tem nada’. Ndo tem nada o caralho!, Tu é que ndo sabe”, ilustrando
perfeitamente a invisibilidade da doencga e justificando a necessidade de producdes

académicas sobre o tema.
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3.3 ADOR COMO ESTRANGULAMENTO

Senti, desde o comecgo, que Maressa estava disposta a dar seu relato, mas um
tanto decepcionada no que diz respeito a presenga da Fibromialgia em sua vida.
Desanimada com a dor constante e generalizada, atendeu-me com o celular apoiado
da forma mais ergondmica possivel, em cima de uma mesa, pois comentou ndo ser
possivel segurar o celular nas maos por muito tempo. Formada em Pedagogia,
costumava trabalhar em uma escola, com criancas, e foi diminuindo sua atividade
conforme as dores e a fraqueza muscular foram se agravando. Demonstrou ter muito
carinho pela profissdo e pelas memodrias do trabalho. Mas atualmente, ndo exerce
atividade remunerada, e relata néo ser possivel retornar as atividades devido a
presenca intensa dos seus sintomas.

Seu principal sintoma é a dor muscular, agravando a fraqueza nos membros e
impedindo-a de realizar atividades domésticas ou mesmo de lazer. Lembra que o
desconforto sempre esteve presente, desde a infancia, periodo em que ela prépria
nao entendia a existéncia da doenca, e ndo era compreendida e nem mesmo acolhida
pela familia ou pelos professores. Citou repetidamente no inicio da entrevista ter tido
um aborto espontdneo que, percebi, ja estava acostumada a relatar. A piora do
quadro, entdo, teria sido agravada por este acontecimento. O impacto psicolégico,
além da curetagem que teve de realizar, desencadeou uma depressdo, como ela
conta. Em nossa conversa, Maressa pareceu quase rendida a dor diaria. Relatou a
incessante busca por um médico que descobrisse e tratasse a Fibromialgia com
meétodos que ela concordasse.

Maressa gosta de ler, e utiliza a leitura como escape as dores. Fala dela com
entusiasmo, uma vez que o disturbio do sono e a insdnia também se fazem presentes
em sua vida cotidiana. Com o avango destes sintomas, passou a desenvolver métodos
proprios para recorrer a leitura sempre que possivel, pois quando |Ié, esquece da dor,
da tristeza e dos problemas. Sendo a unica atividade prazerosa que ainda consegue
realizar devido a fraqueza muscular com a qual convive, relembrando saudosamente
do habito de pintar quadros, como fazia quando era mais jovem. Houveram diversas
tentativas de achar o melhor posicionamento para realizar a leitura, trocando livros
pesados por aparelhos eletrénicos de livros digitais para, por fim, aderir ao préprio
celular, o qual posiciona estrategicamente na mesa de cabeceira enquanto deita-se

na posicao mais confortavel possivel para ler. A dificuldade de manusear até mesmo
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pratos ou lougas, por conta do peso, também esta presente no seu dia a dia, o que a
chateava. Seu marido € muito companheiro e, ao longo dos anos, foi adaptando seus
utensilios de cozinha para alguns mais leves.

Citou ter trocado de médica recentemente pela relutédncia da reumatologista de
Ihe fornecer um atestado que comprovasse a doenga, para fins burocraticos no acesso
a carteirinha de prioridade do fibromialgico, disponivel em Porto Alegre (conforme
citada no capitulo anterior). Maressa disse que, uma vez feita a carteirinha, a utiliza
sem receios, posicionando-se como de forma ativista quanto aos direitos
preferenciais. Acredita que os fibromialgicos devem exercer o direito de ter
preferéncias em locais publicos. Disse fazer psicoterapia recorrentemente e que esta
tem Ihe ajudado a se reconhecer como uma pessoa doente, tornando-a mais forte
para enfrentar os dias e o diagndstico. Comentou também que tem consciéncia das
suas proprias limitacdes e que ndo tem medo de respeitar os limites do seu corpo,
mesmo que isso a custe momentos de descontragao.

Sua mae é falecida, mas pensa que a Fibromialgia provavelmente também
estivera presente em sua vida. Sua relacdo com o pai € distante, pois ele nao
compreende sua dor e, quando o visita, espera sempre que ela, mulher, tome para si
as "tarefas de casa", inclusive quando Maressa realizou uma cirurgia no pé, colocando
um pino entre os ossos. Disse compreender sua dor a partir de uma sensagao horrivel
de estrangulamento. De modo geral, pareceu muito confortavel em narrar sua historia.
Minhas tentativas de aproximagao ou de abordagem mais empatica ndo pareceram

impactar seus relatos.

3.4 A DOR COMO DESCONFORTO

Leticia me atendeu no horério de trabalho, e, por isso, tinhamos um tempo
limitado para conversar. Soube dela por meio de um amigo, que me indicou seu perfil
no Instagram onde ela publica um "Diario da Fibromialgia", compartilhando suas dores
e suas dificuldades do dia a dia. Leticia teve uma experiéncia com a Fibromialgia muito
similar @ minha: ha muito tempo ja experienciava dores fortes nas pernas. Quando
comegou a trabalhar no seu primeiro emprego, em um supermercado, contou que
tinha dores insuportaveis nas pernas e nos pés. Disse que sempre que chegava em
casa, tirava os sapatos e deitava no chdo, em prantos, por aguentar a dor o dia todo.

Sua mae, que mais adiante contou que também tinha Fibromialgia, tinha remédios
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fortes em casa para sua condi¢cdo. Entao, desde o inicio de suas dores, Leticia passou
a fazer uso de medicamentos fortes, de codeina e derivados da morfina.

Contou ter procurado ajuda médica somente no ano passado, pois era
"relaxada" e ndo cuidava da sua saude; mas também porque nao sobrar dinheiro no
final do més para pagar os exames. Quando procurou atendimento, o plantonista
rapidamente a encaminhou para consultar com um reumatologista que, depois de
alguns exames, considerando a presenca da Fibromialgia na familia, a diagnosticou
com a sindrome. Quando perguntei se sua mae nao reconhecia as dores da filha pelo
préprio diagnostico, disse que, depois de muito tempo tomando analgésicos
frequentemente, comecou a desconfiar da familiaridade dos sintomas que a filha
sentia.

Leticia contou que, além da Fibromialgia, sua mae também tem artrite e artrose,
e sua irma, artrose nivel 2 no joelho. Disse que a familia toda tem questdes
envolvendo a saude. Quando recebeu o diagndstico, contou logo sobre ele para as
pessoas proximas. Mas s6 passou a entender o que a SFM significava e se sentir
mais a vontade com o diagnostico, quando comegou a trabalhar no lugar em que esta
agora onde tem outras trés colegas mais velhas com Fibromialgia, e ja muito mais
familiarizadas com suas dores. Foi a partir dai que passou a se entender como
fibromialgica.

Hoje ela sente muita dor em bragos e pernas, principalmente, e também tem o
intestino irritavel, sensacdes esporadicas de ardéncia, além de outras dores que
"assim como vém, vao". Diz que mesmo sendo acolhida e compreendida pelos
colegas de trabalho, ainda enfrenta muita falta de informagdo com outras pessoas
com quem compartilha o diagnostico, e conta que a maioria n&do tem nogédo dos
sintomas até pela dificuldade que ela tem de descrevé-los. Contou também que seu
namorado a ajuda muito, pois tem dificuldade de carregar coisas pesadas, e que ele
compreende as dores esporadicas que ela tem em outros lugares do corpo. Citou a
Fibromialgia como um desconforto forte, e que "é além de s6 uma dor. Se fosse s6
uma dor, até seria mais facil". Sente-se em um universo paralelo, em que as pessoas
sao empaticas, mas nunca realmente compreendem o que ela sente.

Ao final da entrevista, Leticia me perguntou se, estudando sobre a doenga e
entrevistando outras pessoas, alguém mais teria dito ter o habito de se automedicar.
Contei que a pesquisa ndo tinha exatamente este foco, e que a maioria das mulheres

nao haviam falado sobre o assunto, mas que eu, também fibromialgica, em caso de
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dor muito forte, fazia uso sim destas medicacdes mais fortes. Senti que Leticia ficou

um pouco mais aliviada ao imaginar que nao era a unica a se automedicar.

3.5 ADOR COMO SENTENCA

Aline me pareceu muito a vontade conversando comigo. Quando introduzi as
perguntas sobre seu dia a dia, me narrou sua rotina agitada de trabalho, filhos e, mais
recentemente, de idas a academia. Ela mora em uma cidade distinta da qual trabalha,
e seu meio de transporte principal é seu préprio carro. Como ja tinha me dito que
também tinha mais de um diagndstico, além da Fibromialgia, pedi que me contasse
um pouco sobre sua saude. Contou que as crises de dores articulares iniciaram-se no
primeiro ano da pandemia, quando teve sua segunda gravidez. Ela tem psoriase
desde 2004, e comecgou a perceber inchagos nas articulagdes. Seu diagnostico foi de
artrite psoriatica, passando a utilizar desde antiinflamatorios até o tao esperado - por
ela - imunobiolégico, sobre o qual ja tinha lido e estava ansiosa para utilizar, afinal, é
O recurso mais certeiro para o tratamento eficaz das dores. Estes medicamentos,
caros e praticamente inacessiveis, ela recebia do Estado, até que pararam de
fornecer. Depois de uma conversa com o médico, abandonou o tratamento com o
medicamento em falta, passando a utilizar o atual.

A Fibromialgia comegou depois da remissdo da artrite, comprovada por
diversos exames. Como as dores permaneciam, comegou sua longa pesquisa acerca
de dores cronicas, passando também pela Sindrome Fibromialgica. Conta que,
quando o médico finalmente a diagnosticou com esta doenga, recebeu a noticia em
choque, triste pois ja sabia que ela nao teria cura. O médico disse que n&o teria o que
acrescentar no tratamento medicamentoso, uma vez que ja usava os recomendados
para a condigdo. Disse que a decepgéao foi porque, por muito tempo, ela idealizava o
fim da dor, mas o diagndstico era como uma sentenca de que a teria de aguentar para
sempre. Hoje, participa de um grupo de apoio da Unimed, com pacientes e médicos.
Se por um lado o grupo a ajuda a enfrentar a condi¢do, por outro ela afirma que &
muito duro ver o que outros pacientes passam.

Também contou que tem obesidade, e que esta na fila para a cirurgia bariatrica
ha muito tempo. Recentemente, por causa da cirurgia que aconteceria em poucas
semanas, comegou a frequentar a academia, o que ja tinha sido recomendado para o

tratamento das dores. Emocionou-se dizendo que, pela primeira vez, viu os sintomas
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da Fibromialgia diminuindo - ainda a sentia, mas nao tanto quanto antes. Disse
também que o filho a acompanha na rotina de exercicios todos os dias, e a familia a
incentiva. Sua relagcdo com a familia mais préxima, marido e filhos, € de cooperagao
e entendimento, mas disse que compreende n&o conseguir atingir as expectativas
deles, muitas vezes tendo que ficar em casa quando saem, com limitagdes para
brincar com o filho pequeno pela dificuldade de mobilidade. Muitas vezes ela depende
de outras pessoas, em especial para que Ihe alcancem algo ou Ihe ajudem em tarefas.
No inicio da entrevista, citou ser muito dificil a relagcdo com a familia, mas, mais tarde,
disse que eles Ihe ajudavam muito.

Sua relacdo com a mae € um tanto conturbada, uma vez que ela achava que
suas dores seriam "falta de motivagao”. Disse ter ouvido muitos “reage!" ao longo dos
anos, e que tal palavra |he irritava tanto que ainda hoje € uma palavra que a perturba.
De acordo com Aline, sua méae s6 passou a compreender 0 que ela passa depois que
comegou a acompanha-la nas consultas com o reumatologista. Seu pai também
recebeu recentemente o diagnodstico de Fibromialgia, o que provavelmente colaborou
com a compreensao de sua experiéncia.

No trabalho, a quantidade exacerbada de demandas lhe causa muita
irritabilidade, além das dores e da dificuldade de ficar o dia todo sentada. E préxima
dos colegas e da chefia, que a ajudam sempre que possivel. Citou também que sua
chefe entende o que ela passa por também possuir uma amiga com o0 mesmo
diagndstico. Ao fim da entrevista, citei o quao irbnico é quando as demais pessoas so
acreditam na dor quando a observam ou a vivenciam diariamente, ao que concordou,
enfaticamente. Seus tratamentos também incluem a psicoterapia e a homeopatia, mas
nao compartilha tais cuidados com os médicos, uma vez que nao acreditam que
ajudem no tratamento. Para ela, contudo, toda tentativa de enfrentamento dos
sintomas era valida, e ela via, sim, melhora na sua condigao. Para Aline, a dor que
sente é dificil de descrever, e hoje, sente-se condenada a viver uma vida com ela.

Ao final da entrevista, uma vez que também utilizo imunobiolégicos para uma
doenca articular psoriatica, achei importante dizer que, como convivo com a Sindrome
ha muitos anos, aprendi a conviver com ela. Nos tornamos fortes ndo por escolha
prépria, mas por necessidade, disse. Compartilhei meus diagndsticos e que também
vejo melhora com uma rotina de exercicios. Conversamos um pouco sobre essas
experiéncias e comentamos situagdes relacionadas. Por fim, muito simpatica, Aline

disse que nao esperava que a conversa comigo fosse a fazer se sentir tdo bem, e
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demonstrou  agradecimento e  disponibilidade para outras conversas.

As narrativas das interlocutoras me fizeram relembrar aspectos que me
incomodavam no inicio da minha trajetéria com a Fibromialgia, principalmente a
aflicdo da falta de conhecimento em relagcdo a doencga, a causa dos sintomas e como
seguiram a manutencado do bem-estar dali adiante. Os relatos apresentaram uma
perspectiva de inicio dos sintomas das pacientes ja tendo vivenciado anteriormente
uma trajetéria sem dor, oferecendo este comparativo e buscando o entendimento de
si mesmas como mulheres fibromialgicas. Ainda que as trajetorias se assemelham
entre si, também foi possivel perceber a forma diferente como cada uma das
interlocutoras sentiu as primeiras manifestacées da doenca, e passou a observa-las e
compreendé-las. As narrativas conversam com cada histéria de vida, demonstram a
dor subjetiva e que vai além do corpo fisico, adentrando esferas simbdlicas do que
significa o acometimento para cada uma delas. A seguir, apresento os aspectos em

comum em cada um dos seus relatos.
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4 NARRATIVAS E CONSTRUGOES SIMBOLICAS DA FIBROMIALGIA

4.1 A CORPORALIDADE NARRADA

Dado os aspectos introdutérios com relagdo a Sindrome Fibromialgica, ainda
se faz necessaria a discussao das diversas significagdes da dor. Observando através
de uma lente antropoldgica que preza também pela narrativa do paciente e entende a
individualidade e a subjetividade como indissociaveis da trama social de sentidos (Le
Breton, 1953. p. 7), é possivel interpretar que a corporalidade do individuo é
construida além dos fatores bioldgicos. O corpo é também uma produgao simbdlica,
pertencente a um conjunto maior de perspectivas e se faz relativo aos imaginarios
coletivos, construgdes culturais e sociais e tudo o que rodeia o sujeito - "antes de
qualquer coisa, a existéncia é corporal” (idem. p. 7).

E importante salientar que, uma vez que a percepcao dos sentidos, da dor e
dos sintomas da enfermidade sao indissociavelmente construidos por tudo a sua volta,
0 paciente é muito mais do que seu corpo representa. E a impressdo e a
materializacdo de todos os processos sociais que o construiram e que o permite dar
um significado proéprio e individual a cada estimulo que vivencia. A dor € muito mais
do que pode ser tangibilizada pela medicina, descrita ou escalada em termos clinicos.

Esta faz parte de um conjunto de fatores e aspectos intrinsecos a cada sujeito.

E o homem que faz a dor conforme ele é. (...) os
homens nao sofrem da mesma maneira e nem a partir da mesma intensidade
da agressao, Eles atribuem valor e significados diferentes a dor conforme sua
histéria e pertencimento social. (ibidem. p. 53)

Além dos aspectos escalaveis da dor que utiliza métricas ja cunhadas no
campo médico, também é relevante que, uma vez que os sintomas da Fibromialgia
nao sao manifestados apenas na corporalidade fisica do paciente, seja também
levado em consideragéo o aspecto social e cultural da dor, reiterando a necessidade
de tratar o paciente como uma pessoa, € ndo apenas como um caso clinico. Dada

importancia da consideragao dos pontos de vista e da narrativa de cada suijeito,

os aspectos emocionais desempenham um papel
importante na maneira como o individuo ira interpretar e utilizar recursos
préprios para lidar com suas dores, portanto, ndo se deve negligenciar seu
discurso (Melzack, 2001; Melzack 2005). Nesse sentido, a analise da narrativa
de cada paciente deve ser considerada como um elemento fundamental a ser
abordado pelas equipes de saude nos centros para tratamento de dores
cronicas (Loduca, 2007). (Le Breton, 1953. p. 53)
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O universo linguistico do paciente que realiza o relato também influencia na
apreensao do significado do sofrimento pelo médico ouvinte. Como escreve Charon
(2011), o paciente vé no profissional clinico uma esperanca de solugdo de sua
condigao, depositando nele sua confianga em seu julgamento metoédico e embasado,
uma vez que enxerga sua propria enfermidade como algo a ser reparado. O médico,
por sua vez, vé no paciente uma rede significados de seu sofrimento, onde cada sinal
clinico € uma evidéncia cientifica a ser analisada, sendo langcado um desafio que
provoca os limites do tedrico e de seu conhecimento. Ambos os participantes, cientes
de seus papéis, iniciam a construgdo de uma base de confianca que tem como
fundamento a narrativa filtrada pelo interlocutor, decisdes linguisticas, sinalizando e
sintetizando a significacdo da propria percepcao da dor. Esta, por sua vez, requer o
reconhecimento mutuo de ambas as partes de compromisso com o reconhecimento
dos elementos dinamicos ali colocados.

A narrativa € onde os mundos colidem, onde as diferencas sao reveladas e,
sobretudo, desafiadas. A proposicao de compartiihamento dos mundos privados
possibilita o contato entre essas subjetividades, médico e paciente, que sobrepdem-
se de modo a torna-las visiveis (Charon, 2011. p. 19). Muitas vezes presos as
concepgdes clinicas que atém-se somente as manifestagdes bioldgicas, médicos
possuem poucos ou nenhum instrumento para a investigagdo dos aspectos que as

excedem.

O corpo € portal para o eu, oferecendo acesso, se
fizermos bem o nosso trabalho, ndo apenas a situagao corpérea do paciente,
mas também a individualidade arraigada e profunda exposta pela doenga ou
pela condicdo de estar doente. Apesar das armadilhas de clareza no trabalho
clinico, a doenca e seus cuidados sdo os locais de potencial contato
intersubjetivo. (...) Infelizmente, o médico dificilmente possui instrumentos para
saber o que fazer com tais revelagdes. Essas oportunidades para o verdadeiro
contato humano séo desperdigadas por causa do medo e da ignorancia, e a
pessoa doente é deixada a deriva, tendo-lhe negado exatamente aquilo que é
preciso no momento de doenga séria: a seguranga de que € reconhecido e
reconhecivel, ainda reconhecivel como um eu apesar de uma mudanga
dramatica no corpo. (idem. p. 21)

Dessa forma, a juncdo de fatores externos e internos faz com que a narrativa
de cada sujeito molde-se de acordo com sua histéria, diferenciando também o modo
de percepcao das manifestacdes da doenca. E no relato que pude entrar em contato
com as trajetorias de cada uma das interlocutoras, que pude perceber o contato diario
com a Fibromialgia. As escolhas de palavras que compuseram a fala pode estruturar

as suas particularidades e também suas semelhangas. Atentando a cada jornada
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individualmente, pude tragar os ideais de corporalidade presentes nos relatos,

apresentados a seguir a partir de tematicas convergentes.

4.2 COMPREENDER-SE, COMPREENDENDO A CONDIGAO

Goffman (1963), define estigma como uma incongruéncia entre a identidade
social real e a identidade social virtual, um trago que, obrigatoriamente impde atengao
unicamente ao corpo do sujeito e que destréi a possibilidade de atentar a outros
atributos daquele que o carrega. A corporalidade de um paciente fibromialgico,
entretanto, ndo demonstra a presenca aparente de limitagdes. O corpo no qual um
ator social acometido pela Fibromialgia representa-se, na maioria dos casos, sem
aparentar a enfermidade de forma visual, ndo contendo nenhuma caracteristica fisica
ou estigma que possa atribui-lo a caracteristica de desviante'. Isto porque a maior
parte dos sintomas envolvem sensagdes: de dor generalizada, cefaleia, de
formigamento, de sensibilidades, insénia, etc.

A corporalidade do individuo deriva de uma referéncia presente no imaginario
coletivo, uma constelagcdo de fatos sociais e culturais (Le Breton, 1953, p. 35) que
moldam nossas expectativas e conceitos prévios acerca de um sujeito. Assim, as
referéncias de pertencimento interferem tanto no que se vé do ator, mas também na
forma como ele representa a si mesmo. Tornar-se paciente, portanto,
necessariamente atravessa esferas de sentido e simbologia, de compreensao de si e
dos outros. Receber um diagndstico, um rétulo que, ainda que justifique seu
sofrimento, reflete a dualidade entre "ser doente" e "ter uma doencga"”. A distingao entre
as afirmativas reside no proéprio individuo, uma vez que pode acatar ou rejeitar a
alcunha de enfermo.

Encarar o diagnéstico, apds todos os atendimentos, exames e visitas a médicos
especialistas, reflete o alivio de, finalmente, adentrar uma nova fase da jornada,
podendo ser direcionada a tratamentos especificos a condi¢do da Fibromialgia, mas
também demonstra sentimentos de aflicdo, uma vez que a doenga seguira

manifestando sintomas de maneira cronica, impossibilitando a cura definitiva.

4 Desviante, ou outsider, ¢ definido por Becker (1963) como aquele que desvia das regras
homogéneas de um determinado grupo social. E necessario considerar que o desvio é relativo ao senso
comum de um coletivo que compartilha dos mesmos principios morais. Neste caso, considerei outsider
um individuo com caracteristicas que extrapolam o modelo estereotipico de um corpo que nao aparenta
nenhuma deficiéncia fisica.
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Ah, guria, foi bem ruim [receber o diagndstico], na
verdade. Porque assim, tem alguns diagndsticos que a gente ndo gosta de
receber, né? Eu acho que nenhum diagndstico de doenga a pessoa vai ficar
feliz, mas tem alguns que tu te nega a aceitar. Como eu estava procurando
saber da doencga, eu li muita coisa sobre a Fibromialgia. Eu li os sintomas que
eu tinha e eles pareciam ser, e eu li coisas que aconteciam com pessoas mais
velhas com Fibromialgia. E eu pensei “caraca mano, quando eu for velha sera
que vai ser assim? Eu nao quero que seja assim porque isso nao tem uma
cura”. E ai quando o cara falou “olha, tu tem Fibromialgia”, pra mim foi assim,
“n&o, eu ndo tenho. Eu ndo tenho isso. E outra coisa que eu tenho”. (Relato da
entrevistada Carine, em 11/01/23)

E meus exames todos normais, sem inflamacgao, tudo
OK, sabe? Indicios de que o tratamento bioldgico da artrite estava cumprindo
0 seu papel, né? E ai ele falou na Fibromialgia. Ai ele disse que nao tinha o
que acrescentar no meu tratamento porque eu ja tomava pregabalina e ele
pediu que eu fizesse exercicio fisico, né? Coisa que eu nao estava fazendo.
Entéo foi assim que eu descobri a fibro. Foi... nossa, eu sai muito arrasada do
consultorio. Porque eu lembro que quando eu recebi o diagndéstico da artrite de
cara eu queria o bioldgico porque a reumato comentou que tinha tratamento,
né? (...) Entdo tudo que eu idealizava era o fim da dor, né? Era ndo sentir mais
dor, entdo meu foco era esse. E ai quando eu recebi a noticia da Fibro
assim, parece que abriu um buraco no chao, né? Porque eu ja tinha
pesquisado sobre a Fibromialgia e € uma dor que tu vai ter pra sempre,
ndo adianta, né? Pode atenuar a dor, mas nao cura, né? Entao eu fiquei uns
dias mal assim, bem triste, chateada. S6 que € isso assim, nao tem pra onde
correr, né? A gente tem que aprender a lidar com a dor. (Relato da entrevistada
Aline, em 18/01/23)

"Aprender a conviver" torna-se inevitavel, ainda que a condicdo demande
pausas ou mesmo diminuicdo no ritmo das atividades diarias. A oscilagdo dos
sintomas e de suas intensidades pode permitir momentos de maior produtividade,
assim como demandar momentos de pausa. Entender a condigao e, principalmente,
entender como o corpo se manifesta, é essencial, ainda que doloroso.

Porque se for parar pra pensar, as vezes eu me dou
conta, né? Tipo, parece que tem dias que eu estou com dor aqui, estou com
dor ali, ndo sei 0 qué, sabe? E fica aquela coisa cansativa, imagino que para
os outros também seja. Tento até evitar. E claro, vai ter momentos e ja teve
momentos desde que comecei o tratamento... ndo é uma coisa que vai ter um
fim em algum momento, né? Se enfim, um acompanhamento, os cuidados e o
tratamento com os remédios (...) De fato, eu consigo perceber que eu passo
alguns dias sem dor. Mas ¢ isso, a gente passa alguns dias sem dor e do nada

a dor volta. Entao, acho que é aprender a conviver, né? (Relato da
entrevistada Bruna, em 10/01/23)

O entendimento do que passou a significar a experiéncia da enfermidade,
assim como tornar-se paciente dela, vivenciar os sintomas diariamente e adequar-se
a convivéncia com eles mostrou-se de forma diferente nas diversas narrativas nas
quais adentrei. A jornada de conceber e reconhecer uma nova identidade de si atravées
da propria subjetividade apresentou-se um momento importante no processo de

analise e interpretacao dos relatos. Compreender a si mesma ao passo que faz com
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que parentes e pessoas proximas também as acolham constitui o cerne do desafio de
aceitar e conviver com a condicdo. Sentir o alivio de finalmente ter ciéncia de seu
diagnostico, da origem de seus sintomas e dos tratamentos possiveis também é
assimilar seu permanente envolvimento com uma doenga cronica que, ainda que
controlada, jamais podera ser completamente eliminada. Sobre isso, uma das
entrevistadas relacionou seu diagnéstico como uma sentenca:

Agora, o reumato que eu vou atualmente, diante dos
exames e dos resultados bons do tratamento da artrite [outra enfermidade], foi
quem me deu o diagndstico da Fibromialgia. Entdo, como eu te falei, eu me
senti muito triste, muito triste. Porque parece que foi uma sentenca de sentir
dor para sempre, sabe? Foi isso. [...] E o doido é essa perspectiva de tu ndo
ter de volta tua vida normal, sabe?! Porque a minha ideia é que eu ia voltar ao
que eu era antes, so que tipo, ndo vou, né?! Agora eu ja estou mais conformada
assim, mas... Nao é conformada, mas enfim. Ja assimilei que essa é uma
nova condigcdo e que eu vou ter que aprender a lidar com isso. Hoje é
como se eu tivesse sido condenada a sentir dor. Como se fosse uma

sentenga, “ndo, tu vai sentir dor, aprenda a lidar com isso” (Relato da
entrevistada Aline, em 18/01/23.)

4.3 ASPECTOS OCUPACIONAIS DO ACOMETIMENTO

De maneira geral, as experiéncias de doenga compartilhadas pelas mulheres
com quem conversei demonstraram muitos aspectos convergentes entre si, ainda que
tivessem experiéncias unicas da vivéncia da enfermidade. O reconhecimento dos
primeiros estimulos corporalmente dolorosos - prévios ao diagnostico médico - cunhou
uma etapa comum entre todas e bastante abordada nos relatos. A identificacdo dos
sintomas iniciais envolviam, necessariamente, insegurangas relacionadas a presenca
cada vez maior da dor, dificuldade de localiza-la e multiplicidade de sintomas
ocorrendo de forma cada vez mais frequente, transformando-se, aos poucos, em

limitagdes motoras.
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Muito mais do que digitar, eu utilizo os dois bragos no
trabalho. Entao eu identifiquei que aquilo era uma dor especifica. (...) E ai, com
o passar do tempo a dor ela ndo era mais local, ela era principalmente no
ombro, mas eu passei a relatar, esta doendo também o ombro esquerdo, esta
doendo a perna, esta doendo a lombar. Eu estou sentindo outras dores, o que
sera que €7? (...) Aguentei um tempo com a dor, que foi crescendo, foi
aumentando de intensidade e se espalhando ali pelo corpo, né? (Relato da
entrevistada Bruna, em 10/01/23)

Eu tenho muita dor. Muita dor no joelho, muita dor nos
bragcos, aquele cansago que da nos bracgos, assim”. E dai eu fui em um
reumato, expliquei pra ele que desde, entédo, dessa época eu comecei a sentir
muitas dores. Elas nunca passaram, assim. Elas ndo tém um fim, assim. Elas
sempre voltam. E dores diferentes, em locais diferentes. (Relato da
entrevistada Leticia, em 16/01/23)

Porque eu fui diagnosticada em 2019, mas tipo desde
de 2016, por ai, eu ja tinha umas dores estranhas, umas coisas estranhas, um
passar mal, umas coisas na visdo e eu n&o sabia 0 que que era. (Relato da
entrevistada Carine, em 11/01/23)

A dificuldade de aceitacdo de que algum estimulo as desviaria do percurso
atarefado do cotidiano (a sobrecarga no trabalho foi um momento comum em todas
as narrativas) fazia com que estas sensagdes dolorosas fossem ignoradas até que se
fizessem insuportaveis, tornando a visita a um médico, assim, inevitavel. Ou seja, a
busca pelo atendimento clinico muitas vezes esteve atrelada ao desejo por manter a
rotina empregaticia a todo custo, ainda que extremamente prejudicial ao proprio corpo.
Os primeiros sintomas eram notados principalmente em periodos de estresse,
manifestados em forma de dor, tensao, irritabilidade e demais sensacbes que,
posteriormente, seriam caracterizadas como indicios médicos da Fibromialgia.

De forma geral, a populagdo mais afetada pela dor crénica em geral € a que
estd em idade economicamente ativa (Loduca, et. al. 2021. p. 5), assim como as
interlocutoras desta pesquisa. Pressdes estruturais de produtividade caracterizadas
pelas relacdes de trabalho modernas colidem com as limitagdes do corpo, exigindo
resguardo fisico e emocional. Relatos envolvendo a interrupgdo ou diminuigdo do
envolvimento em uma ocupacdo no momento em que as dores se iniciaram foram
comuns, demonstrando que a manutencao da produtividade, mesmo que insalubre, é

um estagio importante na jornada destas mulheres.
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No comecgo do ano, a dor foi ficando mais intensa, a
ponto de eu ndo conseguir fazer alguns movimentos basicos. [...] E ai, nessa
situacdo, nesses um ou dois dias assim, eu estava imobilizada, quase sem
conseguir trabalhar. E pra mim isso ja € bastante grave, como te relatei. O
trabalho tem um papel muito central pra mim, e ndo conseguir trabalhar estava
me deixando apavorada. (Relato da entrevistada Bruna, em 10/01/23)

Em suas pesquisas sobre a antropologia da dor, Le Breton (1995) considerou
estudos relacionados a for¢ca de trabalho e as percepgbes de empregados de
diferentes camadas sociais. A relagdo com o corpo doente ou dolorido imerso em um
ambiente que estimula constantemente a produtividade e que nao tolera infragoes,
atrasos ou faltas, favorece a resisténcia prejudicial do corpo e cultua condigbes de
trabalho impiedosas. O mal-estar e cansago frequentemente justificados por um
diagndstico sao suprimidos ao maximo, e a simbologia da for¢ga do trabalhador que
supera eventuais problemas para seguir sua atuagao com exceléncia instaura-se nos
sujeitos, consolidando costumes que, se quebrados, demonstram a fraqueza e
perdem quase que imediatamente o prestigio da superioridade da competéncia acima
de quaisquer adversidades: "Sera que se finge desprezar o corpo doente, ou sera que
se lrata, talvez, de um desprezo real, ja que o corpo representa a unica posse sobre
a qual exercer seu poder?" (Pétonnet, 1979 apud Le Breton, 1995, p. 132)

Ainda que nao haja uniformidade na manifestagdo de sintomas e, portanto, ndo
exista definicdo universal ou critérios especificos de limites de atividades, a frequente
necessidade de afastamento das atividades ocupacionais implica na capacidade
produtiva do paciente reduzida. Estudos relacionados aos aspectos ocupacionais da
Sindrome fibromialgica demonstram que a manifestacdo da doencga é piorada se
acrescida de fatores psicologicos e sociais - 30% dos fibromialgicos exibiam
depressao leve, 34% depressao grave, 70% apresentavam tragos significativos de
ansiedade e 88%, ansiedade alta. (Hefelstein, et. al., 1998 apud Helfenstein, et. al.,
2012. p. 363).
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Entdo, eu - como eu te falei - eu fiquei bem
complicada por questdes de..., por causa das minhas dores. Sai do meu
emprego, etc, né? Que nesse momento eu ndo estou... Sé estava com o
atendimento particular. Que eu sou psicopedagoga, né? E isso, sim. Mas eu
sai do colégio porque nao dava mais pra conciliar, porque era muito
atestado... (Relato da entrevistada Maressa, em 13/01/23)

A briga eterna nos trabalhos por causa do ar
condicionado. Entdo chega uma hora assim, que eu vou tentando, t4? Vou
suportar, vou suportar, vou ficar de bem, de boa. Eu ndo vou criar atrito com
ninguém. Eu vou ficar de boa. Nesse trabalho eu ndo vou ter treta. S6 que
chega uma hora que o teu corpo n&o consegue mais, que a voz do teu colega
falando alto irrita, que o cheiro do produto de limpeza que a tia da limpeza esta
passando no chao te faz mal, te da vontade de vomitar, a temperatura do ar
condicionado esta muito baixa (...) porque eu vou passar mal. E ai sdo nesses
momentos que eu preciso dizer, “olha, gente, eu ndo estou me sentindo bem,
eu tenho uma doenga, eu passo mal”. E isso comegou em certo ponto a me
gerar crises de ansiedade que evoluiram para crises de panico. (Relato da
entrevistada Carine, em 11/01/23)

A necessidade de submissao a excessividade de afazeres ou a realizagao de
tarefas fisicas ou mentais intensas s&do agravantes dos sintomas, ou, mais
frequentemente, desencadeadores deles, seja no contexto de uma ocupagéo
remunerada e/ou em tarefas diarias domésticas. A sintomatologia esta diretamente
relacionada com a carga das atividades realizadas, uma vez que o corpo € submetido
a repetidas horas de esforgo em troca de uma remuneragao salarial muitas vezes
pouco condizente com o esfor¢co necessario para realiza-las - ou a auséncia total de
retribuicao financeira. Sendo a Fibromialgia uma doenc¢a que acomete em sua maioria
mulheres em idade produtiva, estas também s&o as mais afetadas economicamente

pelas possiveis limitacdes fisicas experimentadas pela enfermidade.

4.4 (DES) ATENGCAO MEDICA

A busca pelo atendimento médico demonstrou consecutivas decepgdes nas
primeiras consultas, uma vez que era exigido das interlocutoras identificar uma regiao
especifica de onde a dor estaria sendo originada. Os profissionais de saude,
manifestando que s6 seria possivel tratar sintomas relativos as suas especialidades,
ativamente desconsideravam o fato de haver sinais de generalizagao e de cronicidade
da dor, sintomatologias estas associadas a Sindrome Fibromialgica - enfermidade que

requer um diagndstico interdisciplinar, como demonstrado no primeiro capitulo.
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Entdo ja deu cinco profissionais ai até eu chegar na
reumato de agora. E uma coisa que ela disse na primeira consulta e isso sim,
acho que... claro, eu ja estou recuperando aqui na memoaria né, para te contar,
mas ela disse logo no comego que eu ndo nao podia ficar com essa ideia.
Porque no primeiro momento, a primeira sensagao que eu tive acho que foi de
raiva de todos os médicos por quem eu passei antes, principalmente o
reumatologista com quem eu tive um acompanhamento de mais longo prazo,
porque eu reclamava de dor no corpo todo e ele sé6 pedia exames do
ombro direito. (Relato da entrevistada Bruna, em 10/01/23)

Esta questdo também demonstra a falta de sensibilidade da comunidade
meédica no que diz respeito a considerar o relato dos pacientes como uma das
evidéncias clinicas, tomando decisbdes e estipulando tratamentos sem considerar
doencas que poderiam envolver outras especialidades. A busca constante do campo
meédico pela neutralidade cientifica e o apoio vicioso em protocolos, padronizacées,
experimentos controlados, costumes e conhecimentos que se atém apenas a sua
comunidade instruem uma verdade ao diagndstico baseada apenas em escalas ou
evidéncias clinicas. O conhecimento pratico da medicina entra em conflito com o fato
de que a dor é principalmente identificada por aspectos discursivos, e a subjetividade
intrinseca do sofrimento € insuficiente para o diagnéstico preciso da enfermidade
(Mattos & Luz, 2012. p. 1463).

Exames laboratoriais, indices inflamatérios ou outras disfungdes neuroldgicas,
reumaticas ou psiquiatricas, quando observadas sés, ndo demonstram a profundidade
ou o impacto propriamente dito dos sintomas nas vivéncias diarias e nas limitacdes
provocadas. Nesse sentido, Mattos & Luz, 2012, também cita que a construg&o social
destas verdades diagndsticas, uma vez que "desdobrou-se em processo de
desresponsabilizagdo social pela missado terapéutica por parte dos (bio)médicos."
(p. 1464).

Como sugere Le Breton (1995), a sensagao dolorosa de cada paciente agrega
nao apenas sua estrutura genética ou contexto cultural, mas também a maneira
particular como a dor € interpretada, o momento em que ela se manifesta e a
singularidade da trajetéria subjetiva individual. Um diagnostico ndo é uma ciéncia
exata, e "a dor ndo é um dado bruto, mas a consequéncia humana de uma doagéo de
sentido que implica, portanto, uma atitude especifica.”" (idem, p. 138). Fatores
interpretativos do proprio profissional, suas categorias morais, culturais, vieses
discursivos de julgamento e a prépria instrucdo recebida também interferem

diretamente no tratamento do paciente. Diante disso, é importante ressaltar que o

sofrimento, a experiéncia da enfermidade e a interpretacdo da dor € diferente para
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cada paciente, assumindo também significados diversos para o mesmo. Expressdes
orais que estruturam a narrativa do enfermo perpassam aspectos sociais de
percepgao, construindo uma caracteristica unica de vivéncia, uma vez que a natureza
nao apenas organica, mas a psiquica e a moral manifesta-se na corporalidade
(Mauss, 1974 apud Mattos & Luz, 2012, p. 1467).

Sendo a Fibromialgia uma doenga que divide o campo médico justamente pela
escassez ou pela falta destes aspectos clinicos tradicionalmente validos, constroi-se
a necessidade de considerar estes relatos como parte do caso. Portanto, o
acolhimento e criagdo de uma relacdo de confianca entre médico e paciente é
essencial para que se construa um espaco interpretativo em que as queixas e
apontamentos sejam validas para a identificagdo da enfermidade, escolha e
encaminhamento dos tratamentos.

Pode ser um profissional da saude que vai achar
que a dor é aquilo que eu posso identificar fisicamente, se nao é fisico
entao é bobagem. Entéo fiquei muito com isso na cabega, meu Deus, porque

que ele nao teve um olhar um pouquinho diferente pro meu caso? (Relato da
entrevistada Bruna, em 10/01/23)

Nao, os médicos nao se importam. E as vezes eu ja
mudei bastante de médico, porque sou aquela que nao vou ouvir facil...
Assim... O médico tem que ter um olhar mais humano, sabe? E explicar o
porqué que eu tenho que tomar aquele remédio. Porque eu n&o vou tomar um
remédio sé porque o médico fala, assim, do nada. E muitas vezes ele nem
esta me ouvindo, sabe? Entdo eu vou, eu procuro outro médico da mesma
area, ouco outra opinido, e assim por diante, até: “ta, tudo bem. Vocé me diz
que é assim que tem que ser, etc, com mais explicagdo e conhecimento de
causa, e eu acredito” (Relato da entrevistada Maressa, em 13/01/23)

Sentir-se ouvida e considerada na trajetéria terapéutica ou mesmo na
manifestagdo dos primeiros sintomas, fez-se notoriamente importante para todas as
entrevistadas. A escassez de empatia no campo médico € um problema latente que
foi identificado em todas as falas das interlocutoras, mas também na minha prépria
trajetéria como paciente fibromialgica. A simples compreensao de um profissional
clinico em momentos de interpretagao dos relatos e de ponderagao das possibilidades
de diagndstico cria uma seguranga e um sentimento de empoderamento pelo proprio
paciente: para além de apenas mais um caso clinico, € visto a partir das suas
individualidades, narrativas, campos semanticos e, sobretudo, a o desconforto que
impede-o de alcangar uma qualidade de vida adequada. Uma das interlocutoras citou
a preferéncia por médicas mulheres pela percep¢ao dela de mais atengcao aos seus

relatos e a seu diagndstico:
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E esse entendimento, at¢ mesmo para a classe
médica, acho que é algo que ainda esta em construgédo, de como entender, de
como diagnosticar, de como descartar qualquer outra condicdo de saude, que
tipo de tratamento se fazer, né? Eu acho que também dei sorte. Claro, busquei
muito, depois da coisa da decepgado com os médicos anteriores. Eu queria que
fosse uma mulher, até pra me sentir acolhida, vocé sabe disso, né? A
gente se sente melhor compreendida com alguém que compartilha mais
situagbes como as nossas, né? Entdo eu busquei uma médica que fosse
mulher também por isso e também porque eu pesquisei e ja sabia de antemao
que ela trabalha com pessoas com Fibromialgia. Acho que estar com um
profissional da saude que tem esse entendimento, que tem da parte dela uma
orientagao muito clara de que, olha, ndo é o medicamento que vai te fazer se
sentir melhor, vocé precisa de um acompanhamento integral da saude. (Relato
da entrevistada Bruna, em 10/01/23)

4.5 PRESENCA DA SINTOMATOLOGIA DEPRESSIVA

Na longa busca por cuidados, devido a pluralidade de sintomas e o
aparecimento e desaparecimento deles de forma espontanea, alguns médicos
sugerem unicamente um diagndstico psiquiatrico, insinuando ser este a origem
singular de suas queixas. E importante frisar que sintomas envolvendo disturbios
psicolégicos podem se manifestar concomitantemente com outros, sendo
relacionados ou ndo a Sindrome Fibromialgica - ou seja, a depressdo pode ser um
sintoma ou apresentar-se como a condigcao em si.

Existe, entretanto, a possibilidade de que a dor crbénica esteja sendo
manifestada por uma causa psiquica negligenciada. Porém diagnosticar a depressao
baseada unicamente nos sintomas depressivos manifestados é, por vezes, ignorar
uma possivel doenca de fundo que requer a avaliacido do paciente como um todo -
diminuir a Fibromialgia apenas a depressao pode ser interpretada como uma forma
velada de negligéncia médica. Assim, determinar que o paciente acometido
experiencia as demais reacdes causadas unicamente por psicossomatismo é escolher
ignorar o quadro como um todo, deixar de lado as particularidades de cada organismo,
e, toma a via mais simples de diagnostico, generalizando o caso, adequando a
condigao aos tratamentos, e ndo o contrario. Mattos & Luz (2012) complementam que
tal costume da-se pela incapacidade da medicina de compreender pacientes

multidisciplinarmente:
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Durante anos, os pacientes fibromialgicos sao
rotulados como doentes psiquiatricos, uma vez que, apesar das queixas
generalizadas de dor e da acentuada fadiga, estas n&o sao justificadas pelas
analises biocientificas nem fundamentadas por outros exames médicos

realizados. Essa categorizagdo como pacientes psiquiatricos é muito
mais recorrente da incapacidade da biomedicina em lidar com um mal-
estar subjetivo do que uma precisao diagnéstica. (Sa et al., 2005 apud
Mattos & Luz, 2012, p. 1463. Grifo meu.)

Posto isso, quando corretamente identificada e diagnosticada, a Sindrome
Fibromialgica tem na depressdo um sintoma muito presente na vida dos pacientes. A
incapacidade fisica mas nao visivel pode ser uma das causas da sua frustragao, a
falta de apoio e, principalmente, de empatia dos médicos consultados, diagndsticos e
tratamentos incorretos prescritos ao longo da jornada do paciente trazem a sensagéo
de fracasso na busca por uma vida sem dor - "As caracteristicas da depressdo como
a fadiga, os sentimentos de culpa, a baixa autoestima e a vitimizagdo provocam a
exacerbagéao dos sinfomas e prejudicam as estratégias de enfrentamento do paciente
diante da doenca." (Hefelstein, et. al., 2012. p. 360) E importante reiterar que, embora
sintomas como o desanimo, tristeza e pessimismo podem ter causa no que diz
respeito a diminuicdo da qualidade de vida, mas também estarem associados a
disfungdes bioquimicas organicas, especificas da condigao.
A dor me deixa muito deprimida assim, sabe? Eu fico
com vontade de ficar s6 nha cama, sabe. Se fosse um buraco na cama, eu acho

que seria melhor ainda de eu ficar la dentro quietinha, escondida, sabe? Esse
€ o sentimento, né? (Relato da entrevistada Aline, em 18/01/23)

Dentre as entrevistadas, atentei a um relato emocionado que mencionava um
episodio de tentativa de suicidio, motivada, segundo ela, pela falta de apoio da familia

e pela dificil etapa de recuperagao de uma cirurgia bariatrica.
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Mas ai eu sozinha no apartamento, trabalhando em
Porto Alegre, pegando o transito, morando sozinha, desmaiava dentro de casa
as vezes sozinha. E era internada direto, porque eu acordava na cama e
quando eu abria os olhos parecia que eu estava, sei 13, tipo no mundo invertido,
porque eu chegava, sendo bem sincera, hoje analisando. Eu acho que eu
chegava a ter alucinagdes. E mesmo medicada, sabe? Mesmo tomando
remédio para depressao, que estava uma depressao profunda e tudo. E ai
eu era internada direto, eu acordava, estava muito mal a ponto de nao
conseguir ficar em pé, eu pegava um Uber para o Mae de Deus e dizia “estou
muito mal, ndo sei o que eu tenho, ndo consigo nem ficar em pé e ficava la.”
Eu cheguei a ficar seis horas, uma vez eu passei muito mal, tive tentativa de
suicidio... Porque quando tu esta sozinho, tu tem dor, tu ndo vé outra
alternativa, tu ndo vé. (Relato da entrevistada Carine, em 11/01/23)

Esta situacdo pode estar sendo atenuada ou acentuada conforme diversas
variaveis individuais especificas e que se refletirdo diretamente na assuncao do
acometimento por parte do interlocutor. A maneira de sofrer oscila, assim como as
narrativas apresentadas e suas interpretacbes. A presenca da dor crénica na
Fibromialgia, ou seja, estimulos dolorosos ininterruptos que, por vezes, podem
aumentar ou diminuir de intensidade, fazem com que o corpo doente desenvolva cada
vez menos resisténcia a dor, deixando a paciente mais sensivel a estes estimulos e,

sendo assim, mais suscetivel a sintomatologia depressiva.

4.6 ESTRATEGIAS DE AUTOCUIDADO

A busca das entrevistadas por ajuda profissional se deu, principalmente, pela
via particular, ou seja, pelo sistema de saude privado. Aquelas com acesso a
convénios de saude - a maioria fornecidos pela empresa em que trabalhavam -
buscaram, principalmente, consultar médicos associados aos convénios, e aquelas
que nao dispunham deste auxilio, custeavam do préprio bolso. De um modo geral, o
atendimento fornecido pelo Sistema Unico de Salde se deu pela necessidade de
retirar medicamentos de alto custo ou quando houve necessidade de uma longa
internacao.

E importante salientar que outros tratamentos comumente indicados aos
pacientes como a fisioterapia, acupuntura, exercicios fisicos e acompanhamentos
para cuidados alimentares, ainda que possam ser acessados via SUS, séao
procedimentos que necessitam periodicidade para atingir a melhora do paciente e por
isso mais dificeis de serem acessados. Se custeados individualmente, de forma
particular, representam um gasto mensal alto, justificando, entdo, a dificuldade de

acesso para a maior parte da populacao brasileira.
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A utilizacdo de tratamentos farmacos constantes também foi outra
caracteristica em comum percebida nos relatos das mulheres que entrevistei. Apos
longos periodos de procura de profissionais que as compreendessem e as
diagnosticassem com Fibromialgia por meio do acesso a demais dimensdes
sensitivas, todas, em algum momento, cederam as sugestdes e aceitaram realizar o
uso de medicagdes alopaticas, ainda com que algumas delas se fizessem relutantes
- a utilizacao do farmaco Pregabalina era comum a todas elas. Além de farmacos fixos
utilizados para tratamento a longo prazo de estimulos dolorosos relacionados a SFM,
foi comum o relato da associagdo de analgésicos e/ou antiinflamatérios de maneira
esporadica, visando conter crises de dor e demais sintomas associados ou
consequentes dela. A dependéncia destes, além dos efeitos colaterais ou condi¢des

de saude causadas por estes a longo prazo € uma preocupacgao diaria.

Muitos médicos as vezes ficam “ah, Fibromialgia”,
assim. Tipo, né, ja trata como... (...) Tipo, te joga no escanteio, sabe? Como se
essa dor ali é... Seu cérebro sente dor de forma diferente da populagéo normal,
sabe? E isso cansa, porque vocé esta com dor, vocé esta sentindo aquilo. Nao
€ psicolégico. Existe. Tem que ser tratado. E ai ao mesmo tempo que ficam
te drogando com varios antidepressivos, remédios para associagao anti
dor, antiinflamatoérios, que vao te causando outros problemas de saude,
sabe?

Uma das interlocutoras relatou o uso de medicagdes "fortes" visando o alivio
desde quando era crianga. Como sua mae ja tinha o diagndstico de Fibromialgia e
dispunha de diversos medicamentos em casa, ela tinha facil acesso aos
medicamentos. E seu uso tinha como objetivo o alivio da sensag¢ao dolorosa, mesmo

que momentanea.

Eu até queria te perguntar do teu conhecimento sobre
0 assunto, agora que tu esta conversando com bastante pessoas, acredito eu,
se é comum essa questdo da... Auto medicamentosa, assim, né? Porque
comigo existe demais, assim... [...] Que nem desde aquele momento que eu te
falei, assim, que a minha mae comegou a me dar medicagbes mais fortes...
Até hoje. Que nem, esses tempos, minha mae me deu um Paco'®. Nenhum
médico nunca me receitou Paco e acredito que nao vai me receitar, a nao
ser que eu faga... Que eu extraia um dente, né? Eles nao vao receitar. E
eu fico, e eu tomo, porque eu nao tenho e as vezes eu até nao conto pros
médicos, quando eu vou consultar, que eu tomo. Mas ndo tem como,
sabe? Eu detesto sentir dor assim. [...] Pavor de sentir dor. (Relato da
entrevistada Leticia, em 16/01/23)

50 medicamento Paco® (paracetamol + fosfato de codeina) € uma combinagéo de dois analgésicos,
codeina e paracetamol, que proporciona alivio de dores de intensidade moderada a intensa.
Informacgdes disponiveis em: https://consultaremedios.com.br/paco/bula
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Tanto para aquelas que ainda seguem fazendo o uso de medicagbes de
maneira crénica quanto para as pacientes que, por algum acordo médico ou decisao
pessoal as cessaram, a psicoterapia foi um dos tratamentos comumente mantidos,
sendo reconhecida por um papel muito importante na manutencéo da dor, do bem-
estar e, principalmente, no entendimento da doenca e compreensao de suas proprias
limitagdes. Tendo em vista que a depressao € um dos sintomas da Fibromialgia, o

acompanhamento psicoterapéutico é considerado fundamental:

De acordo com a literatura, principalmente quando
0 paciente se depara com situagdes similares aquelas anteriormente
mencionadas'®, é importante que ele receba assisténcia psicoldgica, evitando,
assim, que essas variaveis atuem na manutencdo, no agravamento ou em
prejuizo do tratamento proposto para o manejo da dor (Loduca et al. 2014 apud
Loduca et al., 2021, p. 5).

Quanto a tratamentos alternativos as medicagdes alopaticas, estratégias as
quais as pacientes recorreram para lidar com os sintomas e o dia a dia da doenga,
uma das estratégias citadas foi a utilizagdo de medicamentos homeopaticos. Uma das
entrevistadas disse perceber melhora do quadro durante a utilizagao, ainda que os
médicos que a acompanhavam duvidassem da sua efetividade:

Eu vou em uma homeopata, faz quase um ano que eu
estou fazendo o tratamento. Os meus médicos nao acreditam na homeopatia,
né? Justamente isso que eu penso: toda tentativa é valida, exatamente isso. A
gente tem que buscar o que esta ao nosso alcance, né? Porque ter dor é

desesperador, né? E muito ruim, sabe? (Relato da entrevistada Aline, em
18/01/23)

Outra estratégia foi a utilizagao do 6leo de CBD.'” A substancia canabidiol tem
apresentado grande eficacia na modulacdo da percepg¢ao da dor, conforme estudo
recentes,’® e foi considerado responsavel pela diminuigdo consideravel das dores de

uma de minhas interlocutoras:

16 Estudo quantitativo realizado por Loduca et. al., 2021.

"CBDéa abreviacdo de Cannabidiol. Trata-se do produto natural do canhamo, derivado da Cannabis,
em que isola-se o composto responsavel pelo alivio de dores e outros sintomas.
18 Estudo citado na revis&o literaria realizada por Anaya et. al., 2020.
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E hoje eu me sinto bem mais controlada. Eu estou
fazendo uso de CBD, ta? Desde setembro. Entdo hoje eu sinto que eu estou
bem mais controlada na questédo das dores. (...) tomando meu CBD todos os
dias assim, porque eu acho que apesar de estar recém no comego do
tratamento, né? Ele ja me fez bastante bem. (Relato da entrevistada Carine,
em 11/01/23)

Leituras, e jardinagem também foram relatadas como uma possibilidade de
ocupar a mente quando sentem que a crise se aproxima, ou até mesmo para a
distragao da presenca dos sintomas. Para Maressa, a possibilidade de ocupar a mente
com histérias ficcionais cativantes também foi definida como um momento de

descanso do corpo e, para Carine, a jardinagem a distrai em momentos de tensao.

Eu gosto muito de escrever. Adoro ler. Eu sou uma
leitora assidua. As noites que eu nao durmo eu passo lendo, entendeu? Porque
eu preciso descansar o meu corpo de alguma forma, ja que eu nao consigo
dormir. Entdo uma forma de eu... Dessa terapia que pra mim é a leitura. (...)
Que nem eu falei: tentar tirar o foco da dor, um pouco, assim, pra... Eu
viajo muito na leitura, né? Entao, pra mim é um outro universo, eu consigo
me teletransportar, assim, pra nao sentir tanto o meu corpo, sabe? Porque
ai as vezes eu estou ha tanto tempo segurando o celular, lendo, por exemplo,
que é uma... Eu comprei o mais fininho, porque eu nao consigo segurar os que
sdo0 grossos, assim. Porque eu tenho dor até pra fechar a mao. E ai a dor
lembra de eu voltar pro mundo real. (Relato da entrevistada Maressa, em
13/01/23)

Eu percebi que eu tirando a minha cabega desses
momentos que me dao essa afligdo, e ai consequentemente geram essa crise
de ansiedade ou de péanico, que as vezes é pior, ai eu consigo controlar. (...)
Eu também vou mexer nas minhas plantas, né? Porque eu sou uma pessoa
assim meio tia com algumas coisas. Entdo eu tenho uma composteira, eu
separo meus negocios pra colocar la, para compostar. (...) Dai eu recolho um
monte de biofertilizantes, separo em vidrinho, vou ali, dou pros vizinhos tudo,
para as plantas deles ficarem bonitas também. Ai eu vou la, cuido das minhas
plantas, tiro as folhas. Entdo eu fago coisas para tentar me tirar dum
momento que eu vou entrar numa crise de estresse ou de ansiedade e
que, consequentemente, ali logo em seguida vai se transformar em algum
tipo de dor. (Relato da entrevistada Carine, em 11/01/23)

A realizagédo de exercicios fisicos regulares, na teoria, também faz-se muito
eficiente. O reconhecimento da possivel melhora no quadro condicionada ao
mantimento de exercicios fisicos regulares foi comum a todas as entrevistadas.
Entretanto, houveram relatos de dificuldade em inicia-los, uma vez que suas dores e
demais sintomas fisicamente limitantes (como a fraqueza muscular) presentes
intensificariam seu desconforto. Porém, duas interlocutoras relataram que, mesmo
assim, persistiram e buscaram estas atividades, que acabaram por promover uma
consideravel melhora no seu condicionamento, ainda que se exercitassem com

ressalvas. Ademais, em se tratando de alternativas nao-farmacoldgicas, trabalhos
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produzidos pela comunidade médica citam a liberagdao de endorfina associada a um
efeito analgésico, antidepressivo e que também ajudam também na melhora da

qualidade do sono (Provenza, et. al. 2004, p. 446).

Desde o inicio eu tinha recomendacdo dos meédicos
para fazer exercicio fisico, s6 que era uma dificuldade bem grande minha
sair pra fazer, me exercitar, ndo sé pelo pela questao fisica, mas também
de eu me incomodar muito de estar no meio de muitas pessoas em um
ambiente muito barulhento assim, com muito estimulo. Mas agora com a
bariatrica'® & indispensavel fazer exercicio fisico, principalmente musculago.
Entdo tem duas semanas que eu estou indo todos os dias pra academia
fazendo treino de forca, bem pesado. E eu acho que eu nunca me senti tao
bem disposta e tdo bem das minhas dores. Sabe? Bateu até um
pouquinho de arrependimento de nao ter me esforgado mais para fazer
exercicio, sabe? Mas assim, é bizarro. (Relato da entrevistada Aline, em
18/01/23)

E interessante observar o espectro de compreenséo do tipo de perspectiva de
tratamento alternativo - de medicamentos n&o alopaticos a momentos de repouso -
adotada por cada uma, e a formas diversas de compreender estes momentos de
autocuidado, uma vez que "uma atividade que apaixone e desvie a atengdo do
individuo doente é uma forma de eficacia simbodlica que mostra o grau de controle
sobre si de que o homem é capaz sem nem sempre saber disso"” (Le Breton, 1995, p.
145). Cuidar de si mostrou-se uma atitude necessaria, citada de forma unanime pelas
interlocutoras, principalmente em momentos de grande estresse ou tenséo,
possibilitando o relaxamento e uma maior conexao com o proprio corpo. Para todas

elas, a importancia de estar na prépria casa € essencial para atingir esta tranquilidade.

E quando tu estd em casa, tu tem acesso a todas as
coisas que tu sabe que vao te dar alguma ajuda, algum conforto ou que vao te
socorrer se tu tiver uma crise. Por exemplo, se eu precisar correr agora e pegar
um remédio pra ansiedade, eu tenho. Se eu estou passando mal aqui de dor,
de frio, é inverno, esta frio. Estou morrendo de frio. Eu posso ir ali no meu
banheiro, tomar um banho bem quentinho, botar meia, botar roupa. E se eu
precisar fazer isso trés vezes por dia, porque as vezes, dependendo do dia que
esta muito frio, eu preciso tomar uns trés, quatro banhos pra me esquentar. Eu
vou e faco. Entao esse conforto e esse reflugio, digamos assim, que é a
casa, né? (Relato da entrevistada Carine, em 11/01/23)

4.7 ADOR E O OUTRO

9 A entrevistada em questdo, no momento da entrevista, faria sua cirurgia bariatrica em algumas
semanas. Para isso, estava em processo de preparo fisico requerido pelo procedimento, como dieta
restritiva e ganho de condicionamento fisico.
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A jornada de busca pelo diagndéstico médico da Fibromialgia nada mais € do
que a necessidade de dar sentido ao sofrimento, de atribuir razdo ao invisivel. Uma
identificacdo por parte de um profissional poderia validar os sintomas presentes e
fazer com que o paciente, assim como as pessoas que a cercam, possam, finalmente,
compreender o0 que acontece ou, ao menos, atribuir uma justificativa para o tormento.
A designacao da doenca através de um médico que, envolvendo embasamento
médico-cientifico, correlaciona as queixas com a Sindrome Fibromialgica, ainda
parece valer mais para um ouvinte do que um relato emocionado de uma paciente em

crise.

As vezes é dificil a gente explicar, né? Para as pessoas
0 que que a gente sente. E elas ndo entendem, ndo entendem! Minha mae é
uma pessoa que nao entende, por exemplo. Ela me vé muitas vezes de mau
humor, sem querer sair, e ai ela fala: “Reage, reage!” [...] Ela precisou comecar
a me acompanhar na reumatologista para entender melhor isso. Entende?
Entao ela ia comigo nas consultas, e ai via as avaliagdes e tudo, que a
reumatologista fazia. E ai, parece que comeg¢ou a dar mais crédito para o
que eu falava, sabe? (Relato da entrevistada Aline, em 18/01/23)

A relagao com outros individuos que n&o experienciam a Fibromialgia também
foi um tépico muito relevante: a frustracdo das pacientes em nao serem propriamente
compreendidas, uma vez que o sofrimento que a acomete ndo é mensuravel e nem
mesmo visivel, foi compartilhada como uma angustia presente principalmente no
periodo de aparecimento dos primeiros sintomas e aceitacdo do diagndstico.
Convivendo com a SFM por um periodo prolongado, entretanto, as entrevistadas
relataram perceber que conjuges e colegas de trabalho proximos e presentes no seu
dia a dia passaram a adotar medidas de auxilio e que visam minimizar seu sofrimento
através de pequenas agbes, como alcancar documentos da impressora, assumir
responsabilidades domésticas, propor e acompanhar as pacientes em momentos de
descanso, evitar barulhos ou praticas que possam atrapalhar seu bem-estar com o
intuito de acolher, por carinho e empatia, o seu sofrimento, ainda que ndo possam

propriamente compreendé-lo.
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Quando eu estou com muita dor a minha diretora, ela
me faculta a ida ao trabalho. Ela entende todo esse processo meu, ela tem uma
amiga que tem o mesmo diagndstico que o meu, entdo ela sabe que é dificil,
né? Nem sempre, no momento que eu vou estar mal, eu vou ter um atestado,
por exemplo. Entdo... ela diz, “tu esta te sentindo mal, fica em casa.” Ai eu fico
trabalhando de casa. No meu horario, no meu tempo, para eu nao ter que sair
e fazer toda a correria na rua. E por exemplo, eu tenho bastante dificuldade...,
0 acometimento maior meu da artrite € a coluna e o quadril. Entdo se eu fico
muito tempo sentada quando eu vou levantar eu sinto muita dor e fico muito
rigida. Entao é dificil até de colocar o pé no chio e tudo. Eu sinto bastante
dor e eu percebo que automaticamente alguns colegas foram observando
isso e, por exemplo, se eu imprimo um documento, eu vejo que o pessoal
que passa do lado da impressora pega um documento, vé que é meu e
leva pra mim. (Relato da entrevistada Aline, em 18/01/23)

Mesmo fazendo atividades dentro de casa, fago elas
cansada. Cada vez mais cansada. A minha sorte € que eu tenho um marido
que me ajuda. Assim, ndo € que me ajuda. Ele entende a responsabilidade que
€ dele. E ele vé o quanto eu passei, vé todo dia o quanto eu passo por estar
muito cansada e dolorida. Entdo nao posso nem ter um “Ah” pra falar porque
ele é um anjo, assim, entendeu? Mas da suporte. E ele também fica frustrado
quando as pessoas ndo entendem o que eu passo, né? Entao eu me sinto
privilegiada em ter um relacionamento assim, nesse ponto. De alguém
que me entende e me ajuda, a passar por varias coisas, assim. (Relato da
entrevistada Maressa, em 13/01/23)

Quanto a declarar a condi¢gado para pessoas proximas, houve preferéncia em
fazé-lo assim que diagnosticada. Dividir as dificuldades que envolvem a Fibromialgia
mostrou-se importante para amigos e familia em busca de suporte, mas também como
esclarecimento e conquista de uma resposta para todas as manifestacdes que vinham
acometendo as interlocutoras. Utilizar-se da enfermidade para introduzir alguma
limitagdo ou necessidade de resguardo diante de alguma situagao que possa agravar
seus sintomas foi uma maneira de busca por compreensao e acolhimento, ou até

mesmo identificagao.

Com relagdo aos amigos, eu sempre tive bastante
empatia dos meus amigos porque eu convivo com pessoas que S0 mais
esclarecidas, né? Eu nao acho que eu tenha amigos assim, que sdo pessoas
completamente ignorantes, né? (...) Sao pessoas que normalmente se
solidarizam muito, varias pessoas confidenciam também seus problemas
de saude, psicolégicos, porque eu acabo abrindo bastante. (...) Eu ja passei
tanta coisa, entao se alguém vem e diz assim: “Carina, eu sou super te entendo.
Nossa, quem sabe tu descansa. Nao, tu precisa relaxar’ Ai eu penso assim,
“nossa, essa pessoa € um anjo’. As vezes a gente s6 precisa daquela
validacao, né? (Relato da entrevistada Carine, em 11/01/23)

Com relagéo ao julgamento de terceiros, este muitas vezes motiva o resguardo
destes pacientes, e consolida-se como uma violéncia sutil. Evitar situacoes
desagradaveis ou nas quais possa haver confronto diante da necessidade de
atendimento prioritario, ou de algum auxilio, por exemplo, faz com que o paciente

desenvolva cautela e, muitas vezes, perca a vontade de socializagdo. O problema,
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entdo, faz-se cada vez mais presente no inventario social do individuo, que vé sua
vulnerabilidade punida, e a representacdo de si préprio como um obstaculo na
convivéncia com os demais. Sua condicdo social real torna-se um problema, e a
possibilidade de escondé-la, uma solugdo. Sair de seu proprio conforto para deixar

que sua vulnerabilidade seja acessada torna-se cada vez mais desconfortavel.

eu fico nesse ciclo assim de ficar preocupada, me
irritar, sentir dor, ficar mais irritada, sabe? Entdo, € bem... impacta bastante,
impacta nas relagdes, né?! De eu nao querer sair, sabe? A Unica atividade que
eu fago, fora ficar em casa, é ir trabalhar, né? (...) Ele [o filho mais novo] fica
sempre muito empolgado para sair, s6 que eu nao consigo acompanhar isso.
Entdo da minha familia é isso, sabe? Talvez eu ndo consegui atender a
expectativa deles ... ndo digo expectativa, mas ndo atender a necessidade
deles de sair. Eu acho que é mais isso assim, sabe? Deles terem uma
expectativa que eu ndo consigo, no momento... Ndo dou conta disso, sabe?
(Relato da entrevistada Aline, em 18/01/23)

Assim, de tu estar cansada, daqui a pouco querer
esticar a perna em um banco, assim, e, tipo, a pessoa achar que tu é
preguicosa. Ja passei por isso. Até aqui na prefeitura e em outros locais,
trabalhava nos abrigos, onde eu estou trabalhando agora. E que eu ouvia,
assim, de ter um murmurinho de que, ai, de ser preguigcosa porque “logo vejo
ela deitada com as pernas pra cima do sofa”. Mas, tipo, em momentos que a
gente esta ali porque precisa estar trabalhando mas esta com dor. Entao, tipo,
eu poderia, quando vé, ficar sentada realmente em uma cadeira, mas com
muita dor, e ndo tem necessidade de eu fazer isso, entdo eu esticava a minha
perna. Mas, sim, justamente no local de trabalho, assim, esse preconceito de
nao entender que tu esta com dor e que tu precisa fazer isso, né? Precisa, um
pouquinho, fazer algo pra relaxar a tua dor, porque ndo vai passar. (Relato da
entrevistada Leticia, em 16/01/23)

A forma como um paciente com Fibromialgia se representa nada mais € do que
a jungdo das expectativas construidas pela simbologia coletiva, enraizadas em
normas coletivas ritualmente organizadas e que dao significado a vida em sociedade
(Le Breton, 1953, p. 52). Ao passo que o ator evidencia sua subjetividade conforme o
contexto, adequa-se a um sistema de sentido e valor conforme a propria interpretagao

de si.

As normas implicitas, escapando do julgamento do
individuo, determinam sua relagdo com o estimulo doloroso. (...) Ao mesmo
tempo em que se manifesta, a experiéncia corporal modela as percepgoes
sensoriais pela integragdo de novas informagdes. (...) A percepcado dos
inumeros estimulos que o corpo consegue recolher a cada instante é a fungao
do pertencimento social do ator e de seu modo particular de insergdo no
sistema cultural. (idem, p. 53-56)

Perceber o proprio corpo é, inevitavelmente, perceber a producdo desta
corporalidade social através da carne e o que ela aparenta representar. Relaciona-se

através da identidade construida a partir do corpo, e também € por intermédio dele
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que experimenta suas limitagdes, sejam elas fisicas, sociais ou pertencentes a outros
campos. Indissociavel do corpo, o individuo doente compreende o obstaculo da
doenga ao mesmo tempo que compreende como iSso passara a representa-lo perante
aos outros. "Entender o estimulo doloroso é entender como este se manifesta no
universo representativo de aparéncias e socializagdo." (Le Breton, 1953, p. 52)

Prioridades obrigatorias para Pessoas Com Deficiéncia Fisica, como
atendimento prioritario ou vagas de carro exclusivas, embasadas pela lei n° 10.048,
de 8 de novembro de 20002° ndo incluem a presenga da Sindrome. Isto gera, além de
confusdes do proprio individuo acerca da existéncia de direitos que garantem tais
acdes, a continuidade da desinformacido dos demais quanto a enfermidade, seus
sintomas e necessidades, como assentos preferenciais, prioridades em fila - dada a
fraqueza muscular ou o0 agravamento das dores caso ndo possa sentar, etc.

Na etapa da entrevista em que mencionei a existéncia do cartdo prioridade do
fibromialgico, um apoio da prefeitura de Porto Alegre com o Sistema Unico de Saude,
iniciativa relativamente recente e que apenas encontrei devido as minhas pesquisas
relacionadas ao tema, Maressa contribuiu para a questdo com a certeza de que a
prioridade € um direito, e que pacientes com a Sindrome devem se impor em relacao
a isso:

Nao tem que se sentir constrangida, porque € um
direito que foi... Como é que fala? Tiveram muitas pessoas que lutaram por
aquilo. Entdo, se a gente exercer quando convém, nao precisa ter
vergonha. E pra lembrar que outras pessoas também precisam, sabe?
Ninguém paga as suas contas. E vocé que sabe do seu dia a dia, né? (...) Que
a gente tem direito. Nao é frescura. (...) Eu passei da minha vida que eu aprendi
a falar, sabe? Ent&o... O meu marido fala que eu podia ter feito outra profissao,
né? Porque eu vou muito em defesa dos outros. Eu acho que é importante a
comunicacgao. Falar o que precisa ser falado, porque muitas vezes eu nao fui
ouvida. E eu observei muita injustica com outros, assim. Se eu precisar falar,
eu falo. Sem culpa disso, sabe? Eu acho que fica uma postura forgada. Tem
que ter essa postura muitas vezes, para varios aspectos na vida. (Relato da
entrevistada Maressa, em 13/01/23)

20 A lei completa esta disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L10048.htm
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POSFACIO AUTOETNOGRAFICO: ESCREVENDO UM TCC COM DOR

Utilizo-me das palavras de Rita Charon (2011), para quem o ato de escrever é
feito com o corpo, para propor essa reflexdo final: sentar na cadeira, tocar no teclado,
procurar com a mente as palavras que descrevem o que sinto e o que quero fazer
sentir, mas também do ato de escrever, que € em si fragmentar o corpo em pequenas
ac¢des musculares para compor uma narrativa coesa, multiplicando minha presencga e
minha trajetoria em cada trecho, como fago-o aqui da forma mais vulneravelmente
corajosa que me é permitida. Compondo textos como se recompde estilhacos da
minha histéria, coube as palavras a incumbéncia de conduzir o leitor pela experiéncia
delicada e sensitiva da dor. Da dor aguda e sofrida, mas também da dor que alimenta
e segue alimentando minha busca por compreender o sofrimento do outro, mas
também os meus, os aspectos invisiveis que tomam trajetérias e que comprometem
vivéncias. Escrevo, portanto, este Trabalho de Conclusao de Curso sobre dor, com
dor.

Escutar os ricos relatos das mulheres despindo-me de um distanciamento frio,
interpelo as narrativas com frequentes concordancias demonstrando identificacao,
necessidade esta que busquei desde o principio. Reconhecer esta forca que
compromete minha escrita manifestando limitagdes nos dedos, inquietude na cadeira,
0 peso da fadiga e a ansia por dar conta do que precisa ser feito que me envolvem, e
que ao mesmo tempo me aproximam do acolhimento que sempre busquei, mas nunca
tive.

Escrever um TCC com dor foi, sobretudo, uma busca de mim mesma em cada
relato. Pela clareza de que todo fibromialgico luta diariamente para conseguir realizar
suas tarefas, bravamente afrontando olhares julgadores e cobrindo-se de coragem
enquanto adiciona detalhes emocionados a uma narrativa que preza tdo somente pela
atencao, pelo cuidado e paciéncia no simples ato de ouvir. Pela dedicagao de ter, ao
menos, um profissional dedicado e com olhar atento que reserva seu tempo para
desfrutar da abertura breve na complexa trama de sentidos, deixando de lado toda a
rigidez e frieza clinica para adentrar uma narrativa sensivel e fragil do universo
linguistico em que o paciente guia a entrada para seu subjetivo.

Interpretar a dor como fendmeno social foi, para além de suportar as
manifestacdes cruéis da doencga, conter em palavras o relato emocionado que aqui

permito-me deixar desaguar. Foi guardar minha dor para atentar a dor do outro. Foi
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convidar o leitor a empatia, a atentar de forma delicada a préxima pessoa que
exclamar a dor em sua presenga. Convidar a repensar o primeiro impulso de ignorar,
reconhecendo todo o universo simbdlico que construiu-se por tras.

Escrever um TCC com dor, acima de tudo, foi aprender a apreender. Foi nunca
mais olhar o outro da mesma forma. Foi entender meu papel como cientista social
daqui para frente, sendo apenas veiculo de detalhes que carregam em si universos, e
meu papel como fibromialgica, de seguir lutando pela disseminagao do conhecimento
de uma doenca tao particularmente dificil de ser aceita. Repensando meu corpo,
inspirando-me nas figuras fortes das interlocutoras que aceitaram os seus proprios,
descobri a intensidade que me faltava para aceitar a mim mesma. E, ao fim, afirmo:
escrever um TCC com dor me permitiu juntar as pecas das histérias, completando,

assim, a minha propria.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Os relatos aqui apresentados requereram uma interpretacao delicada e atenta.
Despi-me do jaleco branco, o estereotipo classico do cientista, de valores académicos
tedrico-centrados e estaticos, do distanciamento cientifico frio e remoto, para adentrar
mundos individualizados e subjetivos mas que tinham caracteristicas em comum. A
abordagem escolhida, como referida, buscou sobretudo o acolhimento, a escuta
atenta, buscou identificacdo e abertura para o compartilhamento de histérias. Concebi
a liberdade de emocionar-me, de diverti-me e de cativar-me, possibilitando adentrar
cada uma das narrativas, percebendo detalhes na vivéncia da Fibromialgia por cada
uma das mulheres. Pude descobrir o poder da narrativa na conexao entre e dessas
historias, a forca da atengdo empatica e a riqueza dos detalhes que eram evidenciados
no conjunto de linguagens e palavras escolhidas para conta-las.

Observando o mundo oculto por tras de cada relato, por vezes me vi
concordando com a cabega, ou entdo compartilhando trechos da minha histéria com
as entrevistadas, entre um assunto e outro, uma vez que apresentei-me como também
uma paciente. Algumas se interessaram pela minha histéria, buscaram saber se eu
sentia 0 mesmo, ha quanto tempo tinha o diagndstico, em qual local do corpo senti as
primeiras dores e, buscando aceitagao, constantemente reafirmaram a seguranga em
compartilhar suas histérias tanto pela forma na qual conduzi, desde o inicio, as
entrevistas. Incluir meus relatos, minhas identificacbes e, principalmente, o modo
atento com o qual procurei ouvi-las, mostrou-se muito eficaz na construgao deste
ambiente de troca.

Assim como as entrevistadas, minha jornada de diagnostico também foi
interpelada por muitos profissionais, terapias alopaticas e alternativas, busca por
exercicios fisicos possiveis e que nado desencadeassem crises, adequagdes as
limitagbes que a doenca exige, adaptagdes na rotina, na ergonomia, nos momentos
de lazer e de trabalho, inumeras tentativas de busca pelo bem-estar mesmo quando
aparentava ndo haver nenhum possivel ou alcangavel, mudancas de humor, fadiga
constante, implicacbes na minha vida social e relacional, entre outros impactos que a
doenga causa na vida de uma pessoa com Fibromialgia. Estar diariamente imersa
nesta condicdo me fez enxerga-la de forma privilegiada e, sobretudo, muito empatica
com as outras pacientes. Poder enxergar a forga de cada uma das mulheres com

guem conversei, fez com que olhasse para mim mesma e para minha proépria trajetéria
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através de outras lentes. O método antropolégico, além de um recurso cientifico
aplicado, com suas estruturas e bases tedricas, também me possibilitou adentrar ndo
apenas dados, mas todo o universo simbdlico de quem vive com Fibromialgia.

A Sindrome Fibromialgica é uma condi¢do invisivel que acomete
principalmente mulheres em sua faixa etaria mais produtiva. Lidar com todas as
frustracdes e responsabilidades da vida adulta ao passo que o estresse transforma-
se em sintomas de intolerancia a claridade demasiada, mudangas repentinas de
temperatura, sons muito altos, longos periodos em uma mesma posi¢éo, disposi¢céo
fisica e qualidade de sono, sensacdes depressivas e de ansiedade e a dor que
acomete toda e qualquer parte do corpo sem que possa alcangar um diagnostico ou
uma linha efetiva de tratamento de forma mais breve possivel, também agrava a
qualidade de vida, reduzindo a capacidade no trabalho, presenca na vida social,
interpela relagdes pessoais e afasta o paciente cada vez mais da vida que estava
acostumado a ter. Seu corpo muda sem que ele possa notar, seu eu fisico sofre sem
justificativa, e os demais véem sem que possam realmente entender.

As implicagbes sociais de ter Fibromialgia sdo, de modo geral, cruéis. Médicos
desacreditam até que algum indice ou sintoma caracteristico possa provar o contrario
€ sao poucos os profissionais que efetivamente buscam acolher o paciente para além
de seguir uma linha metodoldgica de diagndstico. Medicagdes sao introduzidas, o
estilo de vida deve ser mudado o mais rapido possivel, momentos de relaxamento e
repouso devem ser introduzidos na rotina com mais frequéncia e, aos poucos, o sujeito
€ submetido, muito mais do que a aceitagao, a convivéncia com esta nova condicao.
A jornada de descoberta da enfermidade requer adequar o corpo com os tratamentos
e uma rotina estrita de exercicios e dieta, mas, principalmente, adentrar uma fase de
compreensao de uma nova representatividade de si mesmo, sem que ao menos exista
uma explicagéo pela qual os sintomas foram manifestados pela primeira vez.

Para além da sintomatologia, ha um individuo acometido que busca por
acolhimento, pela atencdo e empatia que nao encontra nos primeiros meédicos que 0s
assistem. A narrativa, peca tdo importante do diagndstico, ndo € apreendida e nem
valorizada pelo corpo clinico como deveria, resultando em encaminhamentos muitas
vezes errbneos e que nao compreendem a condigdo a partir da necessidade de
considerar um cuidado multidisciplinar. A decepgédo com os atendimentos iniciais foi
quase que uma regra para todos os relatos analisados, incluindo meu proprio.

Promover o dialogo igualitario entre médicos e pacientes é essencial para que o
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diagndstico seja construido conjuntamente, considerando que a unicidade de cada
organismo, as possibilidades de manifestacdo da doenga mas também a interagéo
com a subjetividade de cada individuo - cultura, aspectos sociais da dor, contexto de
socializagédo, predisposi¢gdes bioldgicas, simbologia da linguagem também s&o
relevantes na percepg¢ao de um estimulo doloroso.

Dessa forma, atentando a falha de considerar os vieses subjetivos, simbdlicos,
culturais e sdécio-historicos que una os conhecimentos clinicos da Medicina com a
abordagem atenta ao individuo da Antropologia, emerge a necessidade pela
multidisciplinaridade dos saberes construirem em conjunto praticas de acolhimento e
compreensao dos pacientes para além das manifestagdes biolégicas de corpo fisico.
Considerando a relevancia no tema, visto a magnitude do acometimento populacional
a Sindrome Fibromialgica, desejo que este trabalho possa contribuir para a
disseminacao de informagdes acerca da doenca e de seus cuidados. E que tais
informacdes possam contribuir para olhares compreensiveis em relagdo a
experiéncias de dor que, ainda que invisiveis ao olhar externo, produzem um
sofrimento que talvez possa ser amenizado através da empatia de quem n&o convive

com ela.
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ANEXO A | Cartaz informativo, divulgado em formatos impresso e digital, que
realizou o recrutamento das entrevistadas para o presente trabalho.

BUSCO
MULHERES COM
FIBROMIALGIA
PARA
ENTREVISTA

Oil Me chamo Ana Clara, sou aluna da UFRGS, e
estou realizando meu TCC em Antropologia.

Estou buscando por mulheres com:
« Aproximadamente 30 anos
» Diagnostico de fibromialgia
» Residéncia em Porto Alegre/RS

Vocé se encaixa nesse perfil? Que tal bater um
papo?

Estou disponivel no:

WhatsApp: 519 9137-7041
Instagram: @anaheinen_
E-mail: ana.heinenp@gmail.com
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ANEXO B | Roteiro de perguntas para entrevista com interlocutoras
[Apresentacao]

Ola, xxx. Em primeiro lugar gostaria de te agradecer por disponibilizar seu tempo para
conversarmos. Esta entrevista com certeza auxiliara no desenvolvimento da minha
pesquisa.

Conforme te expliquei, sou aluna da UFRGS e estou realizando uma pesquisa com
mulheres com Fibromialgia, para o trabalho de fim do curso de Ciéncias Sociais. Minha
ideia € conversarmos sobre tua experiéncia com a Fibromialgia.

E para facilitar o registro das informagdes para analise posterior, gostaria de te
perguntar se podemos gravar esta conversa.

Fica bem a vontade para me contar o que considerar importante e para me sinalizar
quando nao quiser falar sobre algum assunto, ou mesmo para suspendermos a
gravacao em algum momento. Aproveito para informar que tu poderas escolher se
aceita ser identificada no texto final.

[Parte 1 - Conhecer melhor a entrevistada]

1. Para comegarmos, gostaria de te pedir para te apresentar.
1.1 Qual a sua idade?
1.2 Qual a sua cor/raga?
1.3 Qual a sua classe social?
1.4 Qual seu sexo/género?
1.5 Qual é seu estado civil?
1.6. Qual é tua ocupacao?
1.7 Trabalha ou estuda? Se sim, com o qué?
- O trabalho é presencial ou de casa?
1.8 Em que regiéao de Porto Alegre vocé mora?
- Que transporte utiliza para se locomover e como é tua experiéncia com ele?
1.9 Com quem vocé mora?
1.10 [Caso ainda nao abordado] Vocé tem filhos?

[Parte 2 - Processo de diagnéstico]

2. Agora, queria fazer algumas perguntas sobre a tua saude. Pode ser?
2.1 Além da Fibromialgia, vocé tem o diagndstico de outras doengas? Se sim, quais?
2.2 Sobre essa(s) outra(s) doencga(s):

- Quando vocé recebeu este diagnostico?

- Vocé faz acompanhamento médico para ela?

- Faz ou ja fez algum tipo de tratamento?
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2.3 E agora falando da Fibromialgia em si:

- Como vocé descobriu a doenga?

- Como foi o processo de diagnoéstico?

- Vocé faz ou ja fez algum tipo de acompanhamento médico?

- SUS ou particular?

- E tratamento, faz ou ja fez? Medicamentoso ou de outra natureza?

- Poderias me contar da sua experiéncia com esses tratamentos?

- E no dia a dia, quais s&o os impactos da Fibromialgia na sua rotina?
2.4 E como foi, pra ti, receber esse(s) diagnostico(s)?

[Parte 3 - Relagdo com a Sindrome Fibromialgica]

3. E sobre a sua relagao com a Fibromialgia, me conta mais.
3.1 Quais sdo os sintomas com os quais vocé convive hoje?
3.2 Como vocé diria que estes sintomas afetam o seu dia a dia?
3.3 Qual ou quais os médicos te acompanham hoje?
- Com que frequéncia vocé visita eles?
3.4 Qual vocé diria que é sua maior limitacdo (emocional, de mobilidade, de
relacionamento)?
- Em que momento ela ocorre?
3.5 Vocé busca se informar sobre a doenga? Como?
3.6 Como vocé definiria a Fibromialgia? O que ela significa pra vocé?
3.7 Se vocé tivesse que descrever sua dor, como seria?

[Parte 4 - Sobre relacionamentos em geral]

4. Agora, sobre teus relacionamentos, em geral.
4.1 Vocé contou para alguém do seu diagndstico?
- E como vocé se sentiu ao fazé-lo?
- Como foi a reagdo das pessoas a ele?
4.4 Quando vocé sentiu necessidade de compartilhar seu diagndstico?
4.5 Desde quando vocé passou a entender-se como uma pessoa com Fibromialgia?
4.6 Ja passou por alguma situagdo em que sentiu ndo compreendida pelo restante
das pessoas?
4.5 Vocé conhece outras pessoas com Fibromialgia?

[Final: consideragoes e agradecimento]

5. Por fim, ha alguma outra coisa que deseja compartilhar?

Agradeco tua disponibilidade e por esta conversa. Com certeza foi muito produtiva e
importante para a composigao do meu trabalho. Disponibilizo meu contato para
alguma outra questdo que possa surgir. Abrago!
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