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RESUMO

A fibromialgia pode ser definida como uma sindrome dolorosa crénica, ndo inflamatéria, de
etiologia desconhecida, que se manifesta no sistema musculo-esquelético, tendo seu sintoma
prevalente a dor prolongada. Parto do método autoetnografico [performatico], que reconhece a
subjetividade como parte essencial da préatica etnogréfica, distinguindo-se pela combinacdo de
analise e interpretacdo cultural a partir de narrativas pessoais. Compartilho minhas experiéncias
com o diagnostico de fibromialgia, estabelecendo um dialogo reflexivo com depoimentos de
quatro mulheres retirados de canais de midia social (Youtube). Essas experiéncias sdo
entrelacadas com os estudos de antropologia da dor do antrop6logo David Le Breton. As
escrituras produzidas versam sobre os temas: a dor e o0 tempo; a insuficiéncia da linguagem; a
busca pelo diagndstico; as relagdes com os médicos e tratamentos na experiéncia de uma doenca
cronica ou de longa duragdo. Com as escrituras da dor pude observar: como o tempo modela os
discursos de dor, suspende e inaugura um modo de vida que € distinta daqueles que ndo provam
vivenciar a dor cronica; o diagnostico estabelece visibilidade aos pacientes, da legitimidade a
sua experiéncia, podendo também direcionar um estilo de vida; as dificuldades de ser escutada
pela comunidade médica, sendo muitas vezes negligenciada, estabelecendo possiveis relacdes
de assimetria; a limitacdo que a linguagem da dor evidencia a quem precisa externar algo que é
subjetivo, provocando siléncios e fechamento para o mundo social e por fim, as
experimentacbes do corpo e suas manipulagdes com indmeros farmacoldgicos, sua

performatividade, vislumbrando um viver de um corpo-sujeito com menos dor.

Palavras-chave: Fibromialgia; Autoetnografia; Autoetnografia Performatica; Dor Cronica;

Escrituras da dor.



ABSTRACT

Fibromyalgia can be defined as a chronic, non-inflammatory painful syndrome of unknown
etiology, manifesting in the musculoskeletal system, with its predominant symptom being
prolonged pain. | employ the autoethnography [performative] method, which recognizes
subjectivity as an essential part of ethnographic practice, distinguished by the combination of
analysis and cultural interpretation from personal narratives. | share my experiences with
fibromyalgia diagnosis, engaging in reflective dialogue with testimonies from four women
taken from social media channels (YouTube). These experiences are intertwined with
anthropological studies of pain by anthropologist David Le Breton. The writings produced
cover themes such as: pain and time; the insufficient of language; the search for diagnosis;
relationships with doctors and treatments in the experience of a chronic or long-term illness.
Through writings on pain, | have observed: how time shapes discourses of pain, suspending and
inaugurating a way of life that is distinct from those who do not experience chronic pain;
diagnosis brings visibility to patients, legitimizing their experience, and can also guide a
lifestyle; the difficulties of being heard by the medical community, often being neglected,
establishing asymmetrical relationships; the limitation that the language of pain imposes on
those who need to articulate something subjective, causing silences and closure to the social
world; and finally, the body's experiments and manipulations with numerous pharmacological

agents, its performativity, envisioning a life for a body-subject with less pain.

Keywords: Fibromyalgia; Autoethnography; Performative Autoethnography; Chronic Pain;
Writings of pain.
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Perigrafia

Este texto monografico é escrito através da minha posi¢ao social/pessoal de
existéncia. Sou uma mulher cisgénera, branca, olhos e cabelos castanhos,
com pais de descendéncia italiana, lésbica, casada, sem filhos. Nascida em
Caxias do Sul (RS), em 1984, mas criada em Viamao, cidade metropolitana
da capital do Rio Grande do Sul, até meus vinte anos. Tive acesso a um
capital escolar confortavel, estudando em duas escolas particulares,
prioridade absoluta de minha mée, para os trés filhos. Tenho uma irma e um
irméao, sou a cacula. Minha irma é a primeira da familia a fazer a formacao
académica (da graduacdo ao doutorado). Meu pai estudou até o ensino
primario e minha mée esta terminando a graduacéo na UFRGS ap0s 0s seus
60 anos. N&o tive maiores confrontos e dificuldades até a adolescéncia,
financeiramente. N&o precisei me preocupar com contas e pude viver uma
infancia e adolescéncia sem arranhdes de classe profundos. Moro atualmente
em Porto Alegre, capital do Rio Grande do Sul.

Desde os meados de 2010 busco por respostas aos sintomas que foram
aumentando em meu corpo-sujeito, através de aparatos medicos. Fiz
consultas, exames, tratamentos particulares e por convénio. Minha
experiéncia esta restringida ao campo de uma medicina privada e nao
publica. Trabalho como servidora publica municipal desde antes do meu
diagndstico de fibromialgia, ocorrido em 2013. Na maioria das vezes tive
possibilidade de custear meus tratamentos, tanto os cuidados médicos e dito
alternativos ou complementares, como osteopatia, acupuntura, fisioterapia,
psicoterapia, pilates, yoga, massagens, medicina ayurveda, natacao,

musculacao e principalmente na farmacologia usada.

***k

Embora esteja envolvida em um didlogo com construgdes tedricas, caminho

por trilhas desviantes ao considerar a exposic¢ao inicial, as minhas narrativas
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e de outras mulheres, optando por uma escrita de desvio, perigosa, estranha,
mas que é necessaria. Uso das “epistemologias feministas” que vem trazendo
desvios, questionamentos de como e quem faz a escrita o que nela pode conter.
Utilizo como base sobre a propria escritura. E uma posicéo estratégica, para

viabilizar um breve didlogo profundo ainda que provisorio.



Prologo

FIBRO«MINHA»ALGIA

Tu me persegues
Tu e tua cafetina
Conseguem.
Levam-me para a horizontalidade de uma vida
Esforgo-me para ndo pensar e sentir
Tu.
Mas como nédo?
Tu existes ou
E coisa da minha cabeca?
E coisa de gente preguicosa?
E coisa de gente culpada?
Tu és uma coisa
Que me deixa assim
Fraca
Fadigada
Disforme
Defeituosa
Sem memodria, sem foco, sem... O qué mesmo?
Sem nada.
Mas tu és danada
Esconde-se em qualquer parte [do meu corpo]
Sombra
Tua cafetina chama
Corro, corro-morno
Destemperada e disparatada
Entrego-me
Aqguele rosto familiar.
Percebo

Tens como resistir?
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A essa dilacerag@o que me
faz

* * * k%
* * * k%

* Kk Kk Kk *k

Sentir [?]
Mas com ajuda de quem
Acredita
E confia que perambula por mim
Insisto
Cantarolando
Gritando a quem néo entende
Que tu podes ferir
Sem mostrar um dente
Que cravas em mim.
Os meédicos relutam
Que tu estas em mim
As pesquisas ja dizem
Que és real
Tu existes!
Enfim.
Mostra 0s dentes de novo
Mostra
Com ajuda de terapia,
Exercicios e um pouco de farmacoldgicos precisos
Quando é preciso
Arranco-te de mim
Nem que seja
Temporariamente
Ou para sempre?
Eu sei
E sonho que sonho
Ainda



Sem fim.
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«Comega uma outra historia aqui na luz deste dia D»
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Introducéo

A Sindrome Fibromialgica (SFM) ou Fibromialgia ¢ uma doenca ou sindrome! de
etimologia desconhecida, inserida na area da reumatologia, caracterizada por dor crénica
generalizada, acompanhada de fadiga, disfuncdes do sono, problemas de concentracéo e
memoria, colon irritavel, depressdo e ansiedade. Ha uma potencialidade de sintomas
manifestada na apresentacdo clinica, para a caracterizacdo do diagndstico, sendo definido
por exclusdo. Fui diagnosticada apds inimeras tentativas, no ano de 2013. Na busca pelo
diagnostico e apos sua defini¢do, experienciei fisicamente e emocionalmente contornos
até entdo desconhecidos sobre aparatos medicos [corpo como experimento]. Ainda hoje,
estou em processo de lidar com a condicdo, buscando autoconhecimento para ndo mais
me sujeitar a qualquer pratica e cuidados médicos, como estive durante esses quase quinze
anos de vivéncia na condicao de fibromialgica.

Este texto monografico tece narrativas autobiograficas (fragmentos), tracando paralelos
e distanciamentos sobre depoimentos oriundos de midia social (Canais do Youtube).
Experimento a autoetnografia [performéatica] como método criativo como explora Gama
(2020) sobre sua descoberta e manejo como uma paciente de doenca cronica (no caso, a
esclerose multipla). Alias foi buscando informaces sobre a esclerose, fora do escopo
médico que me deparei com o artigo da professora Fabiene Gama. Até entdo a
autoetnografia como metodologia era desconhecida em minha formagéo, talvez pela
minha trajetoria académica tenha sido atipica dentro do curso de Ciéncias Sociais. Com
idas e vindas: trancamento por salde; por questdes familiares; alongando
cronologicamente a construgdo de minha formagédo sendo feita de forma intermitente,
tendo que lidar com sintomas cognitivos, experimentando um corpo ndo saudavel.

A autoetnografia, aqui, desempenha um papel metodoldgico, mas também &, sobretudo,
um veiculo de catarse sobre minha experiéncia com doenca prolongada, mas nao so, vai
além do esforco individual de narrar um escrever-viver, mas também de partilhar

encontros com percepgdes de outros corpos-sujeitos, com 0 mesmo contorno de escritura

1 Segundo a Organizagdo Mundial da Satde (OMS), doenga é a auséncia de sadde. E um estado anormal
do organismo, com sintomas especificos que alteram suas func¢des fisicas e psicoldgicas. J& a sindrome é
um conjunto de sintomas que definem um determinado estado clinico associado a problemas de salde, que
nem sempre tem as causas descobertas.
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e diagnostico. E um fazer coletivo ainda que, o dispositivo usado, seja minha
experimentagdo, majoritariamente, com narragdo em primeira pessoa.

As narrativas sobre adoecimento e sofrimento de longa duracéo ou crdénico, na linguagem
da biomedicina, em especial sobre portadores com diagnostico de fibromialgia, fora da
area das ciéncias da salde, ainda sdo poucas na bibliografia de lingua portuguesa (Galvéo,
2019; Ferrante, 2019; 2021; Pétalas, 2023; Monteiro, 2023). No Brasil, cresce em
profusdo nos Gltimos anos, estudos nas diversas areas da saude, como a enfermagem,
fisioterapia, salde coletiva, psicologia, educacdo fisica e nas especialidades médicas
(reumatologia, psiquiatria, neurologia, acupuntura, anestesiologia). Ndo que ndo seja
importante a difusdo de estudos na centralidade da investigacdo e formas de tratamentos
para doenca, mas creio que seja interessante, em outras areas, problematizar como essas
narrativas estdo condicionadas ao fazer médico [um plano biol6gico do/sobre o corpo] e
em pesquisas centradas em metodologias controladas e randomizadas.

Os trabalhados na &rea da satde demonstram dificuldade em relatar questfes pertinentes
a visdo dos pacientes, como sdo tratados, vistos e como sdo manipulados seus corpos.
Adentrar em questdes mais profundas (focada na perspectiva socioantropolégica), como
suas emocgOes face a procura de um diagndstico (na maioria das vezes tardio), suas
relagdes com o mundo diante da nova condigéo, sem cura, as dificuldades de transitar em
um mundo com dor constante, nas esferas sociais, como trabalho; estudo; relagdes
amorosas e sexuais, sem uma visibilidade por seu caréater distinto (uma doenca néo visivel
aos olhos). Todas essas confabulacdes trouxeram forca para que eu pudesse ultrapassar
minha timidez e desconforto de exposicdo, para compartilhar meu universo de
experiéncia, um fazer autoetnografico.

No plano metodoldgico, o texto é constituido entdo de fragmentos autonarrativos, poesia,
memorias fragmentarias, exercicios autoetnograficos experimentais, nao tecido por uma
linha de tempo cronoldgica. Dialogando em relacdo aos estudos sobre autoetnografia,
autoetnografia e escrita performatica e principalmente os estudos sobre antropologia da
dor do antropélogo David Le Breton (2013; 2017; 2019).

Por um carater temporal para desenvolver esta monografia (conciliar a investigacdo com
0 meu trabalho integral e a escrita), optei por explorar as midias sociais, falas disponiveis
em canais do Youtube (plataforma virtual de compartilhamento de videos). A escolha
inicial foi pelo recorte autobiografico, ou seja, busquei sobre canais que a prépria pessoa
contasse sua experiéncia com a doenca fibromialgica, descartando intencionalmente

videos vinculados a profissionais de salde, assim como aqueles criados com o proposito
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de promover tratamentos ou produtos. Além disso, evitei depoimentos relacionados a
vendas de tratamentos ou produtos especificos. Utilizei os termos de busca: Tenho
fibromialgia; Depoimentos fibromialgia. ApoOs esse rastreio, assisti varios videos
disponiveis e selecionei alguns dentro do recorte. Ndo foram exploradas nesta
autoetnografia a composicdo, gestos, impressdes, sentimentos sobre a imagem das
pessoas vinculadas nos videos escolhidos. Apos a separacdo destes videos, foi feita a
transcricdo dos mesmos e separacao por alguns topicos como diagnostico, busca pelo
diagnostico, vivéncia com os sintomas, tratamentos, relacdo com médicos, assuntos que
foram sendo abordados pelas interlocutoras nos videos ou mesmo ja demarcado no titulo
dos mesmos. Do exercicio inicial proposto pela minha orientadora, de expurgar para o
papel tudo que vivenciei/lembrava com SMF, antes de iniciar a pesquisa, 0s assuntos que
apos leitura das minhas memdarias e exercicios autoetnograficos, apareceram convergindo
com as experiéncias dos depoimentos da amostra, abordando principalmente a busca pelo
diagndstico e experiéncia a partir dele.

Apbs o recorte delimitado, selecionei quatro canais na plataforma Youtube que tinham a
fibromialgia como centralidade de contetdos, sendo eles: Livia Teixeira de bem com a
fibro; Rebeca Noag; Dani Noche Quotidiano e PubiaBella. Todos os canais apresentam
contetdo protagonizado por mulheres com menos de 50 anos. N&o foi possivel apurar
dados sobre aspectos econémicos, socioculturais, niveis de escolaridade, profissdes ou
ocupacdes remuneradas, e nem 0 acesso a assisténcia médica, seja por meio de recursos
proprios ou pelo Sistema Unico de Salde (SUS) de todas as mulheres. A seguir, estdo
listadas as capas (pagina inicial dos canais no YouTube), juntamente com os enderecos
eletronicos na plataforma e os dados obtidos.
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s . . .
Livia Teixeira
(@LiviaTeixeiraDeBemComaFibro - 19,6 mil subscritores - 200 videos
A fibromialgia tomou conta da sua vida?! >

debemcomafibro.com.br/guiacompletodafibromialgia e mais 2 links

Emdireto  Playlists Comunidade

Inicio  Videos  Shorts

FIBROMIALGIA: UM PEDIDO DE SOCORRO
FIBROMIALGIA: PEDIDO BE SOCORRO

Imagem 01. Primeira pagina do canal Livia Teixeira - “De bem com a Fibro”, disponibilizada no Youtube
pelo endereco https://www.youtube.com/@L.iviaTeixeiraDeBemComaFibro/streams

Dados obtidos no canal: moradora de S&o Paulo, farmacéutica e bioquimica formada pela USP, doutora em
dor na Faculdade de Medicina da UNESP e p6s-graduada em Psicologia Positiva e Coaching.

(O @reBEcanoaG

www rebecanoag com br
FIBROMIALGIA

5!

205 lodas as Quartas

Rebeca Noag

@100VersoesBlog - 2,46 mil subscritores - 136 videos
Mais acerca deste canal >

facebook.com/rebecanoag e mais 5 links

Inicio Videos Shorts Playlists Comunidade

Videos P Reproduzir todos
<
o COMOAJUDAR SN FIBROMIALGIA:
S @ UMAPESSOA ( AP“E"DE“"UA IFIBRUM]ALGIA

Imagem 02. Primeira pagina do canal Rebeca Noag, disponibilizada no Youtube pelo enderego

https://www.youtube.com/@100VersoesBlog
Dados obtidos no canal: Idade 39 anos, moradia Brasilia/DF, profissdo advogada.



https://www.youtube.com/@LiviaTeixeiraDeBemComaFibro/streams
https://www.youtube.com/@100VersoesBlog
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PubiaBella

@pubiabella22 - 24 subscritores - 6 videos

Canal que fala e tenta esclarecer um pouco sobre Fibromialgia... >

Subscrever

Inicio  Videos Comunidade Q

Carregamentos P Reproduzir todos

B LB
L 0 VA EE

Imagem 03. Primeira pagina do canal PubiaBella, disponibilizada no Youtube pelo endereco
https://www.youtube.com/@pubiabella22/videos
Dados obtidos no canal: idade 45 anos.

Ani Doce Quotidiano

@docequotidiano - 11,9 mil subscritores - 179 videos
https://www.facebook.com/DoceQuotidiano >

facebook.com/DoceQuotidiano e mais 1 link

Inicio  Videos Shorts Playlists Comunidade Q

Videos populares P Reproduzir todos

>
‘;3:32

Fibromialgia e dor cronica-  : Fibromialgia e dor crénica-  : Fibromialgia e dor - 5 dias ¢ logurteira cadence: resenha ¢ E muito facil fazer pao
aposentadoria por invalidez... cloridrato de ciclobenzaprin... sem pregabalina (lyrica,... do produto integral (vegano) na maquin...

147 mil vienalizarAac + hi A annc 141 mil vienalizarAse + ha A anne 192 mil visualizarAoe + hi A anac QA mil vienalizarfoe « hi A anne Q4 mil vienalizarfiac + hi A annc

Imagem 04. Primeira pégina do canal Ani Doce Quotidiano, disponibilizada no Youtube pelo endereco:
https://www.youtube.com/@docequotidiano
Dados obtidos no canal: idade 35 anos, formagdo Engenharia da computagéo.



https://www.youtube.com/@pubiabella22/videos
https://www.youtube.com/@docequotidiano
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Este trabalho monografico estd organizado em trés partes distintas, embora inter-
relacionadas. A primeira composta Por que uma autoetnografia, Autoetnografia e
Autoetnografia Performatica, se dedica a abordar a razdo por tras da escolha de realizar
uma autoetnografia, discutindo também as nuances da autoetnografia e sua vertente
performética. Além disso, sdo esbocadas as bases metodoldgicas e a apresentagdo
conceitual dessa abordagem.

Na sequéncia, as se¢des Da dor a dor cronica e Uma breve biomedicina da Fibromialgia
exploram a perspectiva biomédica da Fibromialgia, apresentando uma anélise detalhada
da manifestacdo da doenca no corpo e contextualizando-a dentro do ambito da
biomedicina.

Por fim, a Gltima parte do texto se concentra na apresentacdo das reflexdes e escritos
derivados da autoetnografia e dos depoimentos coletados. Essa secdo € influenciada
principalmente pelos estudos da antropologia da dor conduzidos pelo antrop6logo David
Le Breton. Os tdpicos abordados da ultima segdo, Escrituras antropoldgicas da dor,
incluem o tempo da dor, a dor e o tempo, a insuficiéncia da linguagem ou sua traicao,
do diagnostico a tornar-se uma fibromialgica, as possiveis relacfes (as)simétricas e as

coreografias de tratamentos adotados.



«Eu vou clarificar a minha voz»
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1 Autoetnografia

1.1 Por que uma autoetnografia?

Contorno agora com mais profundidade, o esboco feito na introducdo deste texto
monografico. A autoetnografia apareceu no meu radar metodoldgico através da busca por
informacdes sobre doenca crénica fora do escopo médico. O artigo da professora Fabiene
Gama (2020), chamou minha atencdo pela utilizacdo do método/escrita que até entdo néo
conhecia, ndo tinha ouvido falar durante minha formacdo em ciéncias sociais e nem fora
dela. Além disso, naquele instante, ela passou ser minha interlocutora, ainda que
imaginariamente, pois encontrei algumas vivéncias compartilhadas que davam vazdo a
possibilidade de experimento. A exposi¢do de suas vulnerabilidades, diante de um
diagnéstico dificil, encorajou-me a catarsear minha experiéncia com diagndéstico cronico.
Ainda que, provisoriamente, fui processando que/como a autoetnografia dava voz as
experiéncias dos sujeitos dentro da analise social. Mas, antes de aprofundar mais sobre
autoetnografia, volto a questdo, “por que uma autoetnografia? ”

Faco um pequeno desentranhamento com bell hooks, no texto Erguer a voz (2019),
juntamente com Audre Lorde, no texto Transformacéo do siléncio em linguagem e acdo
(2020), além de uma voltinha sobre as questdes de formato académico com Camila
Rezende, no Escrita Epistolar — cartografias de uma epistemologia feminista (2019).
Quando comecei essa longa jornada de pesquisa que esta, finalmente, virando uma
realidade, no momento que escrevo, estava inserida no contexto de fazer socioldgico, com
objeto definido e que eu, particularmente, adorava. E continuo adorando, dentro do campo
da sociologia da literatura, pesquisando uma poeta galcha e sua trajetoria pessoal, social
e politica dentro do campo literario sulino e brasileiro. O tempo foi se arrastando, junto
com meu corpo-vivido, dificuldades surgindo no campo emocional e familiar mais do
que, propriamente, os impasses de fazer pesquisa em si. A reviravolta aconteceu através
de inumeras sessdes de terapia sobre entender meus mecanismos de boicote, inseguranca
junto com a cronicidade emergida no meu corpo-sujeito na condi¢ao que ora experimento.
A troca de tema surgiu como uma tentativa de modificar padrdes ja tanto saturados e o
desejo ainda de vivenciar a pesquisa, vislumbrando novas possibilidades. Dito isso, uma
pequena nova insegurancga surgiu, “tem a ver com revelar o pessoal, com o que significa

dizer as coisas no papel” (hooks, 2019, p. 22).
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bell hooks fala sobre a escrita, como modo de “capturar, agarrar a fala para assegura-la
perto” (idem, 2019, p. 28), N0 meu caso, a escritura se fez como modo de expulsar a fala,
aquilo que nao conseguia, compulsoriamente, fazer diante de todos, coexistir no regime
de timidez que interiorizei como caracteristica principal de minha personalidade. Mas
esse expulsar de fala, para campo da escrita, esta condicionado mais do que ao contexto
privado, permanecia na esfera secreta, meus textos, diarios, desabafos até textos feitos
para graduacao. Como entdo superar o siléncio maculado de uma escrita-pessoa que nao
foi feita para desembaracar-se? Como enfrentar uma autoexibicdo provocada
conscientemente?

Uma desobediéncia corajosa para enfrentar, suplanta o sentimento de vergonha de
exposicdo, veio com o romper do siléncio que Lorde (2020) anuncia diante de um possivel
diagnostico de cancer, sobretudo, diante do que denomina como siléncio definitivo (da

mortalidade), ir para além da sentenca do medo:

Quais sdo as palavras que vocé ainda ndao tem? O que vocé precisa
dizer? Quais sdo as tiranias que vocé engole dia apés dia e tenta tomar
para si, até adoecer e morrer por causa delas, ainda em siléncio? [...] €
claro que tenho medo, porque a transformacgdo do siléncio em
linguagem e acdo é um ato de revelacdo individual, algo que parece
estar sempre carregado de perigo. Mas minha filha, quando contei para
ela qual era 0 nosso tema e falei da minha dificuldade com ele, me
respondeu: “Fale para elas sobre como vocé jamais é realmente inteira
se mantiver o siléncio, porque sempre ha aquele pedacinho dentro de
VOCé que quer ser posto para fora, e quanto mais vocé o ignora, mais ele
se irrita e enlouquece, e se vocé ndo desembuchar, um dia ele se
revolta e da um soco na sua cara, por dentro” (Lorde, 2020, p. 45-
46, grifos meus).

Mola propulsora, uma chamada, o bendito soco dito. Aceitado o desafio de ndo abracar
mais o siléncio, de nédo esperar as palavras de outras pessoas, € a0 mesmo tempo me
ajuntar a tantas outras que vivem e expressam suas vulnerabilidades, prossigo a permear
como relata Gama (2020, p. 190), de acordo com Ellis e Bochner (2000), sobre a
autoetnografia, denominada como um género autobiografico, “conectando o pessoal ao
cultural, expondo, frequentemente, um self vulneravel”.

Escrever para descrever a minha experiéncia com a doenca, a autoetnografia permite um
relato corporificado da minha experiéncia enquanto paciente, quebrando a barreira entre
a observadora e a observada, cientista e objeto, eu cultural e o outro, assumindo o papel
de pesquisadora e pessoa pesquisada. A funcdo da autoetnografia ndo é produzir uma
verdade, mas um conhecimento posicionado e localizado (Donna Haraway, 1995) neste
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caso, uma visao parcial do mundo de uma mulher cisgénera, branca e de classe média, de
quase quarenta anos, com um historico e uma trajetéria particular de doengas e cuidados.
Coloco em perspectiva critica minhas experiéncias, a partir de depoimentos de pessoas
com fibromialgia, recolhidos na plataforma de midia Youtube?, para compor
convergéncias e distensdes nas escrituras antropoldgicas sobre tornar-se fibromialgica e
viver com doenga de longa duracgdo ou cronica. A escolha da utilizagéo dessas fontes veio
primeiro da curiosidade de encontrar narrativas de outras mulheres sobre a experiéncia
com o diagndstico, escolhendo entre um universo autobiografico e de depoimentos sobre
suas experiéncias. Segundo, porque a autoetnografia se expande e problematiza néo
apenas o0 universo da autoetnografa, mas no microcosmo o qual a pesquisadora esta
inserida, sdo empréstimos entre modos de retroalimentacdo constante, acessando outros
modos e significacdes.

O processo de exteriorizar o interior veio também com as praticas de escrita que transitam
por outras vias que ndo apenas académica. Uma inclinagdo ao pensar sobre a estética
académica veio com estudos durante a graduacdo, com as disciplinas de antropologia da
arte, sociologia da cultura, a experiéncia como bolsista CNPg, no projeto focado na
filosofia da diferenca em educacdo e da minha paix&o pela literatura, a poesia e a
companhia da masica em tempos de crises fibromialgicas. Todo esse universo carregou-
me em vontade de experimentar outro formato de escritura, trazendo sua é&pice
deflagracdo com a escolha pela autoetnografia performatica (AP)2.

O género que regula o texto académico é técnico, buscando negativar uma escrita pessoal,
sensivel que “somente sdo passiveis (e possiveis) de “materializagdo sobre uma estética
Outra” (Rezende, 2019, p.01). A partir do questionamento do “como” escrever um texto
académico, a socidloga Camila Rezende fala sobre a escolha ndo estar apenas no molde,
mas também diretamente ligado a “biblioteca de referéncias que vamos nutrindo, o corpo
tedrico, o corpo textual, e sobretudo 0 nosso préprio corpo” (Rezende, 2019, p.03). A
escolha de um caminho desviante, parte como autora reflete e sugere, escrever um texto
ndo € apenas atravessar leituras, autores, discussdes lapidando em conhecimento, mas é
criagdo. Criagdo como pretexto de desviar, descolonizar e provocar a objetividade da

objetificacdo que a escrita objetiva carrega (Rezende, 2019).

2 Os depoimentos retirados da plataforma de midia Youtube estdo devidamente identificados de acordo com
cada canal quando citados e transcritos.
3 Autoetnografia performatica (AP) sera abordada na p. 35.
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E contaminagio do contelido e da forma para materializar uma certa desestabilizaco, um
didlogo que experimento sobre meu corpo-sujeito que contemplo na escolha para
desenvolvimento desta autoetnografia, produzindo engajamento transfigurada na minha

presenca, assim como Aline Brilhante e Claudio Moreira elucidam:

[...] uma escrita que, como nosso corpo vivente, expde as quebras e
rachaduras de nossa existéncia... afinal, quantos de nds, académica(o)s,
somos criangas das casas de taipa, dos conjuntos habitacionais, sem
asfalto, com telhados de Eternit que derretem o tdo famoso cérebro de
corpos sem dinheiro e com comida e livros contados. Uma escrita que
honre estérias e histérias de sofrimento de corpos que, mais
frequentemente, habitam a posicdo de sujeitos da pesquisa, que a
posicao de poder de pesquisador. Uma escrita que desafie a preferéncia
académica pelo conhecimento visceral tanto quanto valoriza a
construcao teorica (2016, p.1107).

Alma entre dos mundos, tres, cuatro
me zumba la cabeza con lo contraditdrio.
Estoy norteada por todas las voces que me hablan simultaneamente
Gloria Anzaldda, Borderlands/La Frontera The New Mestiza (2012)



«O velho esquema desmorona desta vez pra valer»
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1.2 Autoetnografia: algumas definicbes

Imediatamente combatido por seu contrario do ndo-sujeito, a voz, o corpo é expresso no
texto. O deslocamento antes combatido, na autoetnografia é experimentado, a constituir
como processo dentro da pesquisa. A atividade de pesquisar, falar sobre si e 0 outro e 0
eu como o outro, € claramente exposto. A intimidade mais profunda da pesquisadora-
sujeito, pesquisadora-objeto, juntando diligéncia, é recurso, método de diminuir oposicao
ou apagar a frequente fronteira estabelecida entre o fazer cientifico e a subjetividade.
Segundo o discurso da ciéncia o saber é anunciado, tracando uma suposta realidade,
objetiva e verdadeira. A autoetnografia surge dessa perda de confianca, na metodologia
“ortodoxa” das ciéncias sociais, para a narrativa como método de investigacdo é
expressdo da procura de "uma relacdo diferente entre o investigador e o sujeito e entre o
autor e o leitor" (Ellis, Bochner 2000, p 793). A pesquisadora utiliza as suas préprias

experiéncias como fonte de descri¢do da cultura da qual participa e que estuda.

Primeiro eles olham através de lentes etnogréficas de grande angular,
concentrando-se nos aspectos sociais e culturais de sua experiéncia
pessoal; depois, olham para dentro, expondo um eu vulneravel que é
movido e pode passar, refratar e resistir & interpretacdo cultural. A
medida que avangam e retrocedem, para dentro e para fora, as distin¢es
entre o pessoal e o cultural tornam-se confusas, as vezes além do
reconhecimento distinto (Ellis 2004, p.37-38, tradu¢éo minha).

A autoetnografia tanto se qualifica como um método e forma de escrita, na qual busca
“descrever e analisar, sistematicamente (grafia) a experiéncia pessoal (auto) com a
finalidade de compreender a experiéncia cultural (ethos) ” (Ellis, Adams, Bochner, 2019,
p.18). Neste intento, a investigacdo autoetnografica reconhece a subjetividade sendo parte
inerente do fazer etnografico. Ao mesmo tempo em que ainda existam pesquisadores que
levam a crenca da neutralidade, universalidade e objetividade, a maioria investe que tal
suposi¢do ndo e mais sustentavel. A autoetnografia torna-se uma abordagem que concilia
tanto a emotividade, subjetividade, reconhecendo a influéncia da pesquisadora na feitura

do seu trabalho, sobretudo colocando-a em evidéncia, emergindo e ndo escondendo, onde
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a voz da pesquisadora normalmente ndo é abertamente incluida como parte da pesquisa
(Ellis, Adams e Bochner, 2015).

As experiéncias pessoais, biograficas demarcam “formas de falar, escrever, acreditar e
valorizar” (Ellis, Adams e Bochner, 2011), contribuindo para um fazer sobre as
diferencas e os marcadores sociais, como raca, género, sexualidade, habilidade, educacéo,
classe, religido, corpos. E importante lembrar que quando estamos ainda dentro da forma
candnica de referendar a pesquisa, o olhar ainda é configurado para uma perspectiva do
mundo branco, heterossexual e masculino, apresentado como neutro.

E possivel distinguir a autoetnografia de outras abordagens autonarrativas, como as
autobiografias, memorias e ensaios pessoais. Embora essas formas tenham um
denominador comum, a escrita de uma historia pessoal, a autoetnografia vai além por
estabelecer uma relagdo de analise e interpretacdo de uma cultura. E um método que
“distingue estabelecendo uma combinacao de analise e interpretacdo cultural a partir de
extratos de narragao pessoal” (Chang, 2008).

Para Gustavo Raimondi:

[...] a autoetnografia ndo € uma prética solitiria e egoista, mas
relacional, visto que problematiza as representacdes da cultura ao
localizar a experiéncia individual em didlogo, em tensdo, com
expressdes de dominacédo, de poder hegemonico. Por isso, ela evoca a
natureza corporal, sensorial e politica da experiéncia, ao propor uma
teoria e um método de pesquisa que conecte a politica, a pedagogia e a
ética em agdo no mundo. Movendo-se do pessoal para o politico,
explicita-se que as emogdes sdo importantes para a teorizacéo e o
entendimento das relagdes do self, do poder e da cultura. Sendo que
estes elementos postulam o desafio do movimento e do ato de
equilibrio, ndo estatico, entre eles ao longo do processo de reflexdo e
escrita, promovendo um pensar e repensar de nossas posi¢cdes e
compromissos. (2019, p.72, grifos meus).

A partir da compreenséo, segundo o autor, quando e enquanto € lida, a autoetnografia

produz uma afecgdo® na poténcia de afetar-se® a pensar sobre si mesmo.

4 Utilizo Afecgdo no entendimento que Deleuze faz sobre o termo oriundo da filosofia de Spinoza. “O que
é uma afecgdo do vosso corpo? Néo o sol, mas a acdo do sol ou o efeito do sol sobre vocé. Em outras
palavras, um efeito, ou a agdo que um corpo produz sobre um outro, se diz que Spinoza, a acdo implica
sempre um contato. A affectio € uma mistura de dois corpos, um corpo que é dito agir sobre o outro, e 0
outro receber a impressdo do primeiro. Toda mistura de corpos serd nomeada afeccéo (Deleuze, 1978 p.9).

& Ao termo ao afeto (affectum) Spinoza o define como sendo "as afecgGes do corpo, pelas quais sua poténcia
de agir € aumentada ou diminuida, estimulada ou refreada, e, a0 mesmo tempo, as ideias dessas afeccoes”
(Spinoza, Etica, 2009 p.98)
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Desponta a dimensao politica da autoetnografia, que envolve revelar publicamente o que
ha de mais intimo e pessoal, ndo para satisfazer a necessidade exibicionista emocional da
narradora/autoetnografa/pesquisadora, mas para atingir algum objetivo social. Objetivo
esse que é a transformacéo que o publico experimenta, vivencia junto a autoetnografa.
Neste sentido, a autoetnografia torna-se uma atividade politica que luta para criar espagos
de dialogo e debate que sejam vertente para mudanca social e permitam dar voz aos
corpos (classificados de acordo com a raga, classe, idade, sexualidade, género, etc.)
outsiders, produzindo uma histéria (com)partilhada, superando e reduzindo assim a sua
marginalizacao (Jones, 2009, p 175;193).

A socitloga Laurel Richardson afirma que estamos entdo lidando com uma historia
coletiva, para “ conectar emocionalmente pessoas que tiveram as mesmas experiéncias,
que tem a capacidade de superar seu isolamento e alienacdo do mundo contemporaneo”
(1990, p.26).

Para sociologa feminista Elizabeth Ettorre, a autoetnografia coloca a questdo
epistemologica “como sabemos o que sabemos?”’, demonstrando que a autoetnografia tem
mais versatilidade que o uso da autobiografia, pois revela varios niveis de consciéncia
que conectam o pessoal ao cultural (Ettorre 2017, Ellis, 2004) “Simplesmente, o
conhecimento provém da compreensao politica do posicionamento social de uma pessoa,
bem como das experiéncias das liberdades e restri¢cfes culturais que encontramos”
(Ettorre, 2017, p. 15).

No mesmo sentido, Daniela Versiani (2005) ao perpassar sobre a construcdo da
autobiografia e etnografia, percebe que os discursos autobiograficos chamam atencédo
quando expressam valor politico dentro de sua narrativa, conduzindo a autoetnografia
como alternativa pelo seu poder de refletir e inserir o social, histérico e cultural da
pesquisadora. Ainda lembra que a autoetnografia ndo é uma novidade dentro dos estudos
antropolégicos, surgindo historicamente ‘“nos processos de constru¢do de textos
etnogréficos, e que apontavam a subjetividade do antropélogo como uma das questdes
centrais a construg@o do proprio saber antropologico” (Versiani, 2005, p.94).

Como metodologia nas Ciéncias Sociais, segundo sociélogo Silvio Matheus Santos
(2017), a autoetnografia foi inserida nos meados da década de 1970, na Escola de
Chicago, dentro da tradicdo interacionista. Usado primeiramente pelo antrop6logo norte-
americano Karl G. Haider, o termo autoetnografia foi descrito como relato de um grupo
feito por membros desse grupo, mas o eu e a posicao do pesquisador ndo é enfatizado. J&

o0 antropdlogo David M. Hayano em 1979, utiliza pela primeira vez a autoetnografia como
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método de pesquisa, sendo pesquisador e participante do grupo (um grupo de jogadores
de poquer)®. No entanto, foi através dos trabalhos de Carolyn Ellis e Norman Denzin que
a autoetnografia foi desenvolvida de forma tedrica e metodoldgica.

No livro Handbook of autoethnography (2013), organizado por Adams, Elis e Homes
Jones, resenhada por Nelson Filice de Barros e Pedro Motta (2015) e citado por Gama
(2020) apontam algumas premissas que constituem os trabalhos autoetnogréficos: 1)
visibilidades para si (0 eu da pesquisadora esta visivel no processo, no ambiente,
conectado e relacionado com o outro); 2) fortes reflexividades; 3) engajamento ( “em
contraste com a pesquisa positivista, assumindo a necessidade de separacdo e
objetividade, a autoetnografia clama pelo engajamento pessoal, como veiculo de uma
visdo critica da realidade”); 4) vulnerabilidades (expde a forca, fraqueza e ambivaléncias
da pesquisadora) ¢ 5) rejeita conclusdes (“a autoetnografia resiste a finalidade e
fechamento das concepcdes de si e da sociedade, pois € concebida como algo relacional,
processual e mutavel”).

Uma virada visivel em direcdo ao individuo, situado, corporificado, inserido no tempo e
lugar, contextualizado, com uma biografia Unica, afastando “das grandes narrativas”, em
direcdo ao reconhecimento da “polifonia” e dos diversos mundos de vida. Tal viséo do
sujeito deve traduzir-se no proprio processo de investigacdo que também se torna situado,
contextualizado e incorporado. Como bem escreve a antropdloga Deborah Reed-
Danahay, a abordagem da autoetnografia reflete a mudanca do conceito de self e da
sociedade no século XX, ou seja, sintetiza tanto os elementos de uma etnografia pos-
moderna, na qual as convencdes realistas e a postura objetiva do observador, tipicas da
etnografia tradicional, sdo desafiadas, quanto os aspectos de uma autobiografia pds-
moderna, na qual a concepcdo de um eu coeso e individual também é colocada em
suspensdo (Reed-Danahay, 1997).

E possivel escrever autoetnografias de diferentes formatos, as mais encontradas sio: a)
evocativa-emocional (como de Ellis e Bochner, 2016), onde a concentragdo se insere
principalmente nas experiéncias, emocdes, pensamentos, percepcdes, as sensa¢oes fisicas
da pesquisadora, e somente através dessas experiéncias ela tenta capturar os elementos
sociais e culturais do mundo e da vida cotidiana. Este tipo de narrativa é reconhecida

como mais pessoal, intima; b) Analitica na qual se presume que a pesquisadora conduza

¢ David Hayano refere-se a autoetnografia como estudo do “proprio povo” de um etndgrafo, no contexto
de si mesmo, como um jogador de cartas que esta “dentro”. A cultura do jogo de cartas no sul da Califérnia
foi sua “conexdo da autobiografia com a etnografia” (Chang, 2008, p. 47).
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uma analise reflexiva do grupo ou do sistema social do qual faz parte. A pesquisadora
interage com as informantes e esta visivel na narrativa. Segundo Anderson’ (2006, p. 375)
a autoetnografia analitica estaria mais disposta a uma compreensdo tedrica de um
fendmeno social mais amplo; ¢) Performatica textualiza o corpo como o local onde o
conhecimento é construido (Brilhante et al, 2020), corpos esses que sdo “fisicos,
psicologicos culturais, espirituais e politicos, todos de uma vez e sempre” (Raimondi,
2019, p.79)8. Independente do seu formato/escrita, 0 que une todas as autoetnografias é
o uso da “experiéncia pessoal ao examinar e/ou criticar a experiéncia cultural (Jones,
Adams, Ellis, 2013, p. 22)

A autoetnografia tem um caréter interdisciplinar, assim como a utilizacdo do método
etnografico, sendo empregada dentro da sociologia, antropologia, educacao, estudos de
midia, trabalho literario, jornalismo, performance, danca, comunicacao, geografia, satde
coletiva, musicologia e danga (Ellis, 2009).

Nas minhas pesquisas sobre autoetnografia em trabalhos brasileiros, o
método/escrita/pesquisa tem sido usado em diversas possibilidades e reflexionado para
diversos fenbmenos sociais, nas mais distintas areas além da antropologia e sociologia,
como saude coletiva, letras, linguistica, educacdo, danca, artes visuais, teatro, masica,
direito, administracao.

Autoetnografia portanto é sobretudo o estudo da relacdo entre o eu e outros e todas as
suas dimensdes (Ellis, 2000, 2004, 2006, 2014, 2015).

“Comecei a descobrir o que sentia, a compreender
algo e a encontrar uma saida para as profundezas do
desespero. Esta foi a minha virada para a autoetnografia,
revelando-me, escrevendo sobre mim para aprender sobre
0 comportamento humano” (Ellis et al. 2007, p.245).

7 Ha tensBes entre o fazer e a metodologia autoetnografica evocativa (feita por exemplo pela antropdloga
Carolyn Ellis) e a autoetnografia analitica ou também chamada de interpretativa, desenvolvida pelo
socidlogo e antropdlogo norte-americano Leon Anderson que ndo serdo abordadas nessa autoetnografia.

8 A autoetnografia performatica foi a escolhida como motor deste texto monografico e serd mais
aprofundada na proxima secdo intitulada “Autoetnografia Performatica”.
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1.3 Autoetnografia Performatica

Quem ndo tem ferramentas de pensar <fazer>, inventa®.

O processo da autoetnografia performatica é um pouco como um
episadio de CSI. Comeca com um corpo, em um lugar e em um tempo.
Os investigadores analisam o corpo em busca de evidéncias, o corpo
como evidéncia, o corpo de evidéncia. Mas a evidéncia, como a
experiéncia, ndo é ela mesma conhecimento; como evidéncia, a
experiéncia ndo significa nada até que seja interpretada, até que
interpretamos 0 corpo como evidéncia. Para um autoetnografo
performético, a postura critica do corpo performéatico constitui uma
praxis de evidéncias e analises. (Spry, 2009, apud Raimondi, 2019).

A autoetnografia performatica (AP) privilegia o corpo como evidéncia, local da historia,
e permite a relagdo entre corpo e mente na narrativa pessoal (Spry, 2001). E evocativa, é
fazer como estou fazendo agora, ndo apenas descritiva (Pollock, 1999). E preciso senti-
la, como declara Dorothy Allison “algumas coisas devem ser sentidas para serem
compreendidas” (1994, p.15). Minhas memorias sdo acessadas e convidadas a <bailar»
conosco, conectando a fazer com o processo o fazer e seus significados. Meu corpo fala,

geme, grani, esbraveja, meu corpo sabe. Poetizar meu corpo, porque meu corpo sabe.

A AP é uma escolha metodoldgica pela necessidade de evocar um escrever-viver. O
conhecimento, ndo € algo a ser escrito. Ao invés disto, é criado enquanto € produzido
através da escrita: rascunho apds rascunho, apés rascunho, ap6s rascunho (Grant, 2014,
s/p, apud Gama, 2020). Em uma AP de/sobre dor crénica, o leitor ndo vé apenas meu
corpo submerso na sindrome fibromialgica, mas também vé o que esse corpo na sua luta
contra praticas biomédicas vigentes, regidas pela materialidade fisioldgica da doenca. E
reflexiva sobre as nog¢des culturais de dor, dor crénica, doenca e doente, capaz e deficiente
contextualizada naquele espago e tempo. A AP faz a pesquisa e a escrita uma porgéo
parcial, local, especifica, relacional e estética quando a experiéncia € deflagrada. Ja

adianto se néo ficou claro que a metodologia de feitura e interpretacdo privilegia uma

° Frase do poema O amor, retirada do livro do poeta Manoel de Barros, “O fazedor de amanhecer”. Rio de
Janeiro: Salamandra, 2001.
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ruptura a escrita formal tradicional académica, o sociélogo norte-americano Norman K.

Denzin descreve:
Um texto de redacdo de performance pode conter imagens, como
fotografias ou desenhos. Pode parecer distinto na pagina, talvez
definido em colunas duplas ou triplas e usando espacamento incomum
entre palavras e linhas. Pode ter inimeras citagfes, com notas de rodapé
ou notas finais. Ele pode ser dividido em secGes separadas por linhas de
asteriscos ou glifo tipografico. Pode combinar varios tipos diferentes de

textos, como poesia, reflexdes em primeira pessoa, citagdes de
trabalhos académicos e diario. (2003, pag. 94, traducdo minha)

Tem por estratégia analitica (inter)romper com a ordem majoritaria de narrativas
dominantes, de forma critica. A performance justamente se aplica na performatividade de
quebra de padrdes, da normatizacdo hegemonica e de dominacdo. A Autoetnografia
performatica “revela a historia oculta dos sistemas hegemdnicos” (Spry, 2001, p.711). O

pesquisador em agéo leva seu corpo, entre a leitura e a escrita como um texto cultural.

O texto que segue foi escrito apOs assistir uma palestra sobre o dia mundial de

conscientizacdo e enfrentamento a fibromialgia

12.05.2023

Dia chuvoso e quase um frio inquietante. Sera que valera a pena sair assim para ouvir
pessoas falarem sobre o0 que eu experimento? Ja li muitos depoimentos, comentarios
em videos do Youtube sobre fibromialgia, mas presenciar hoje, mulheres, sim, mas
falando de suas sagas sobre como a SFM imobilizou seus corpos, a descrenca de
médicos, colegas de trabalho e familiares, suas lutas internas e externas para
sobreviver e ressignificar a dor foi emocionante. Algo me mobiliza ao presenciar
falas que atinge minhas lembrangas. Revivi muitas cenas enquanto escutava essas
mulheres. Eu sei que ndo estou s6, penso, essa realidade compartilhada fez uma
espécie de confluéncia a dor inscrita em tantos corpos.

Performar uma vida
Performar um corpo
Performar um corpo antes saudavel, sugestivo, limpo

[porque um corpo bom, é um corpo limpo]*°

Performar um corpo defeituoso & politico

10 Referéncia ao poema “Uma mulher limpa” da poeta Angélica Freitas. Pertence ao livro Um Utero é do
tamanho de um punho, S&o Paulo, Cosac Naify, 2012, pgs. 10-14.
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Performar um corpo incapaz internamente
para fora

Performar um corpo dito [in]visivel
Performar uma vida

Minha inteng[s]ao.

Como é compreendido esse corpo? Aquele que possui uma dobra interpretada por sua
materialidade como sua cor, seu sexo, género, tamanho, forma etc., e uma dobra
percebido através de sua performance, isto €, como é lido e o que faz na cultura (Spry,
2009, p.29). A juncdo, a convergéncia resulta uma autoetnografia performaética.

[...] pensar que, «dia e noite», estd sempre conosco: [...] embota ou aguca,
colore ou descolora, vira cera no calor de junho, sebo duro na cerracéo
de fevereiro. A criatura de dentro s6 pode espiar pelavidraca —
manchada ou limpida; néo pode, tal como a bainha da faca ou a vagem
de uma ervilha, se separar do corpo por um Unico instante; tem
de passar por toda a interminavel procissdo de mudancas, calor e frio,
conforto e desconforto, fome e satisfacdo, saude e doenca, até que
advenha a inevitavel catastrofe; o corpo desfaz-se em cacos e a alma (é 0
que se diz) se liberta (Woolf, 1926)**

Na AP o corpo é o portador de significados, abre a possibilidade de dar novos significados
e transformagdes que ja existem: “o que é interno é transformado somaticamente no que
¢ semanticamente externo” (Spry 2001, p. 721). Textualizar o corpo, dar ao corpo ser o

principal meio para transitar os significados, faz com que a narradora apresente as

L WOOLF, Virginia. “Illness: an unexploited mine”. In: Forum, abril de 1926, pp.582-590. Tradugio
Gustavo Hessmann Dalaqua, 2013.
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experiéncias intensificadas, envolve mais o publico (a leitora), mas também da a
autoetndgrafa que, interpretando a si mesma, relembra eventos passados e os torna
visiveis. Pela visdo de Denzin (2018) citado por Raimondi (2019; 2020), quatro questdes
devem emergir na producao de uma Autoetnografia performatica (1) quais dimensdes da
ordem e do poder estdo em jogo?; (2) quem estd fazendo a narracdo?; (3) de quem € a
historia que esta sendo contada? e (4) quem tem autoridade para legitimar a narrativa?

Como bem escreve Gustavo Raimondi a AP ndo se ocupa interrogando o porqué, mas
formulando interrogac@es a partir do como, a autoetnografia performatica “cria narrativas
interpretadoras, pesquisadoras que desafiam o status quo, tanto no concreto da vida
cotidiana, quanto no abstrato da produgao do conhecimento” (Raimondi et al, 2020, p.09).



«Sabedoria de rapina e de enredar, de enredar»
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2. Dador ador crbnica

Se ela me deixou a dor
E minha s6 ndo é de mais ninguém
A0s outros eu devolvo a do6
Eu tenho a minha dor

()

A dor é minha dor'?

Do ponto de vista da psicopatologia, é a dor que lanca o ser na busca interminavel de
sentido, colocando-o0 em movimento. A dor é unica na historia de vida de cada um, posto
ser sensacgoes e gera sentimentos de dificil dimensionamento e que escapam a nossa razao,
"a dor fisica ou psiquica sdo sempre fendmenos limites para a nossa propria
subjetividade™ (Gomes, 2019, p. 13). A conceituacdo de dor, dominante, concentra-se na
sensacdo e na inferéncia traduzindo na medida de forma racional e objetiva. A pratica
biomédica avalia os aspectos nociceptivos (componente fisioldgico da dor), podendo
variar as suas formas de manifestacdo, sua intensidade, duracdo, qualidade e possui
“varios mecanismos fisiopatologicos e significados” (Perissinotti et al, 2020). A definigcdo
sobre dor desenvolvida pelo Instituto Internacional da dor (IASP)3, referéncia nos
estudos e tratamentos em relagdo a dor, delimita como “uma experiéncia sensitiva e
emocional desagradavel associada a uma lesdo tecidual real ou potencial, ou descrita nos
termos de tal lesdo” (Souza; Barros, 2020, s/p). A primeira definicdo de termos associados
aos estudos sobre a dor foi publicado em 1979, sendo apenas em 2022, apds quatro

décadas atualizada.

Quadro 1. Comparativo em relago a definicio de dor pela IASP*

| Definicao de Dor da IASP 1979 | Definicao de Dor da IASP 2020

12 Composicdo de Arnaldo Antunes e Marisa Monte, intitulada “De mais ninguém ”, lancado no album da
cantora, Verde anil, amarelo, cor de rosa e carvéo, 1994.

13 para ver mais sobre as discussdes em relacéo a definicdo de dor revisada pela IASP e seus colaboradores,
ver a traducdo para o portugués feita pela Diretoria Brasileira dos estudos da Dor, disponivel em
https://sbed.org.br/wp-content/uploads/2020/08/Defini%C3%A7%C3%A30-revisada-de-dor_3.pdf



https://sbed.org.br/wp-content/uploads/2020/08/Defini%C3%A7%C3%A3o-revisada-de-dor_3.pdf

Uma experiéncia sensitiva e emocional
desagradavel associada a uma lesdo tecidual
real ou potencial, ou descrita nos termos de tal
leséo.

41

Uma experiéncia sensitiva e emocional desagradavel,
associada, ou semelhante aquela associada, a uma
lesdo tecidual real ou potencial.

Notas

A dor é sempre subjetiva. Cada individuo, nas
fases iniciais da vida, aprende a usar a palavra
atraves das experiéncias relacionadas a leséo.
Os bi6logos reconhecem que esses estimulos que
causam a dor sdo responsabilizados pela lesdo.
Da mesma forma, a dor é aquela experiéncia que
associamos com uma lesdo tecidual real ou
potencial. E, sem duvida, uma sensagio em uma
parte ou partes do corpo, mas também é sempre
desagradavel e, portanto, também é uma
experiéncia emocional. As experiéncias que se
assemelham a dor, por exemplo, uma agulhada,
mas que ndo sdo desagradaveis, ndo devem ser
chamadas de dor. Experiéncias desagradaveis
anormais (disestesia) também podem ser dor,
mas nao necessariamente, porque,
subjetivamente, elas podem ndo ter as
gualidades sensitivas usuais da dor.

Notas

* A dor é sempre uma experiéncia pessoal que ¢
influenciada, em graus varidveis, por fatores
biolégicos, psicolégicos e sociais; * Dor e nocicepcio
sdo fendmenos diferentes. A dor ndo pode ser
determinada exclusivamente pela atividade dos
neurdnios sensitivos; ¢ Através das suas experiéncias de
vida, as pessoas aprendem o conceito de dor. * O relato
de uma pessoa sobre uma experiéncia de dor deve ser
respeitado; ¢« Embora a dor geralmente cumpra um
papel adaptativo, ela pode ter efeitos adversos na fungéo
e no bem-estar  social e psicoldgico.
* A descrigdo verbal é apenas um dos varios
comportamentos para expressar a dor; a incapacidade
de comunicagdo néo invalida a possibilidade de um
ser humano ou um animal sentir dor

A atualizagdo da definicdo da dor, abrange as mais variadas experiéncias, sua

complexidade e diversidade. Sendo véalida tanto mais distintas classificagdes e graus,

como dor aguda e crbnica, aplicavel em humanos e animais, e principalmente sendo

definida pela perspectiva daquele que sente. De uma concepcao que exigia uma lesdo

tecidual ou uma doenca que justificasse a dor, passou ao abarcar a dor como uma doenca

em si.

Dor Crodnica

Para 0 manejo da dor crbnica, a IASP classificou a dor conforme caracteristicas

especificas em dor aguda e crbnica. A dor aguda é geralmente transitdria, entendida como

funcdo de alerta, por uma lesdo tecidual, com diagndstico bem delimitado e sua

eliminacdo é feita através do controle patologico. J& a dor crénica tem sua caracterizagdo

principal o tempo (em termos de duracdo). Sendo reconhecida por um prolongamento da

dor de no minimo de trés meses, perdendo sua finalidade bioldgica de defesa e

preservagdo, constituindo uma “doenga em si”’. Conforme Monica Lima e Leny Trad a

dor cronica ganha o status de “qualificagdo patolégica” quando foge do padrdo

mencionado, perde a fung&o fisiologica (2008, p.119).
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A complexidade da dor cronica € um grande desafio, pois ela esta associada a diversos
fatores, tanto fisicos, sociais e psicologicos, “A dor esta no corpo, na mente, na historia
de vida, no cotidiano, no mundo da vida, ou seja, ¢ multidimensional” (Lima; Trad, 2008,
p. 120). Neste sentido, o modelo biopsicossocial é adotado para descrever a dor crénica
“uma tentativa médica de ampliar o foco historicamente dado aos mecanismos sensorios
para abranger também fatores cognitivos, afetivos, comportamentais e homeostaticos”
(Gatchel et. al, 2007, apud Saretta, 2021 p.03).

A cronicidade da dor atinge o corpo, trazendo efeitos na mobilidade, tensdo, reduz
energia, alterages de humor e apetite, produzindo danos emocionais, como ansiedade e
depressdo. Categorizadas como ndo curaveis e podendo néo ter tratamentos definidos, sdo
classificadas em graus e escalas de severidade como as autoimunes, degenerativas,

doencas congénitas, doencas mentais e sem causa especifica, como a fibromialgia.

[mas é como se vivesse sua propria vida como um

parasita no corpo do individuo].

2.1 Uma breve biomedicina da Fibromialgia (SFM)

A fibromialgia que transita pelo corpo é feita de dor no pescoco, ombros, entre as
escapulas, na lombar, cervical, dores de cabeca, nas maos, nos dedos, nos cotovelos,
joelhos, pulsos, nas costas, antebracgo, nas coxas, mandibula, mas sempre tem a “dor da
vez” (neste instante: cervical e bragos). Sim, uma dor difusa para todos os lados. Insénia.
Quando sono, ndo repara: fadiga. O desanimo quando grande: depressdo. Humor
quando forte: raiva, grito. Cabeca ndo para: ansiedade. Luz farta: fotofobia. Palavra e
pensamento foge: memoria falha. Sem foco: fibrofog. Quando frio: sensibilidade.
Quando algum toque em cheio: dor. Quando roupa pesada: desconforto. Barulhinho:

hiperacusia. Tensdo: pode ser na mandibula.

*k*k
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Sindrome Fibromialgica (SFM) ou Fibromialgia é amplamente caracterizada como
sindrome reumatoldgica e com CID proprio. Lendo fontes das mais diversas sobre a

sindrome, ha variagdes na sua definicao.

Defini¢do um: SBR *°

A fibromialgia (FM) é uma condicdo que se caracteriza por dor muscular generalizada,
crbnica, mas que ndo apresenta evidéncia de inflamacdo nos locais de dor. Ela é
acompanhada de sintomas tipicos, como sono ndo reparador e cansaco. Pode haver
também distarbios do humor como ansiedade e depressao, e muitos pacientes relatam

alteracOes da concentracao e de memoria.
Definicdo dois: CID-11

[MG30.0 — Dor primaria cronica] A dor cronica generalizada é uma dor difusa em pelo
menos quatro das cinco regides do corpo e esta associada a sofrimento emocional
significativo (ansiedade, raiva/frustracdo ou humor deprimido) ou incapacidade funcional
(interferéncia nas atividades da vida diaria e participacdo reduzida em papéis sociais). E
multifatorial: fatores bioldgicos, psicologicos e sociais contribuem para a sindrome

dolorosa. Inclusdo: Sindrome de Fibromialgia.

Definigdo trés: ChatGPTY’

“A fibromialgia ¢ uma condi¢do médica cronica caracterizado por dor generalizada e

sensibilidade aumentada nas articulagdes, musculos e tecidos moles do corpo. E

15 Definicdo dada pela Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR). Disponivel no site oficial
http://www.reumatologia.org.br

16 Definicdo formulada e disponibilizada pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) disponivel em
https://icd.who.int/en.

O CID-11 (2022) ainda n&o est4 em vigor no Brasil, aguardando tradugdo. A SFM s6 entrou para CID da OMS em
2004, registrada com cddigo de CID 10 M79.7.

17 ChatGPT é um chatbot (software capaz de manter uma conversa com um usuario humano em linguagem natural)
online de inteligéncia artificial desenvolvido pelo laboratério estadunidense de Inteligéncia Artificial (OpenAl),
lancado em novembro de 2022. A pergunta feita para IA foi O que € fibromialgia?


http://www.reumatologia.org.br/
https://icd.who.int/en
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considerada uma sindrome porque envolve uma combinacdo de sintomas, em vez de uma
unica causa identificavel”

Apesar de ndo haver uma delimitacdo tdo precisa para SFM ou fibromialgia, é
identificavel tendo como sintoma principal dor crénica generalizada. De etiologia ainda
indefinida, a principal hipotese é que pacientes “apresentam uma alteracdo da percepcao
de dor” (SBR,2022). E uma doenga ou sindrome tratada geralmente por reumatologistas,
principalmente por envolver um quadro crénico de dor musculoesquelética. A patogénese
e o0 tratamento sdo controversos, e alguns até contestam a existéncia dessa enfermidade.
Sendo a dor cronica o sintoma prevalente, além dele, a paciente pode apresentar
sintomatologia diversa durante o decurso da doenca, como diferenca de intensidade e
transitoriedade de localizacdo no corpo. Os sintomas admitidos pela literatura biomédica,
coexistindo além da dor difusa, sdo os distdrbios do sono como insbénia ou sono nao
reparador, cefaleia, fadiga, problemas de concentragdo e memoria, intestino irritavel,
sintomas psiquiatricos como depressdo e ansiedade, transtornos de humor, fotofobia,
hipersensibilidade ao toque, hiperacusia, parestesias, formigamentos, rigidez matinal,
cinesiofobia, astenia. O diagndstico é complexo, pela extensdo ou diferenciacdo de
sintomas apresentada por cada paciente, sendo muitas vezes confundida por outras
doencas reumatolégicas musculoesqueléticas ou de disposi¢do psiquiatrica. Pela auséncia
de indices inflamatorios, les6es ou degeneracdes teciduais, e apenas tendo seu diagnostico
através de exame clinico (ndo ha exames de imagem, nem laboratoriais), sendo muitas
vezes feito por exclusdo de outras comorbidades.

Houve um salto bastante significativo nos estudos relacionados a SFM. Quando fui
diagnosticada em 2013, ndo havia tanta veiculacdo de informacdes nas diversas midias,
redes sociais e estudos académicos. Em uma busca superficial, no Google Académico,
filtrando o ano de 2013, para o descritor “fibromialgia” e em idioma portugués, a
ocorréncia de 611 resultados. J& de 2013 até 2023, temos mais de 8 mil resultados com
trabalhos sobre a sindrome. J& no Google, sem utilizacdo no filtro de busca, temos mais
de 13 milhdes de resultados'®. Nas UGltimas décadas, a fibromialgia é uma das
enfermidades mais pesquisadas em todo mundo. No entanto, ndo se sabe ainda muito
sobre sua origem, causa, a prevaléncia em mulheres, corte de raca, classe, educacao,

dados epidemiologicos mais recentes e precisos no Brasil. No intuito de construir um

18 No buscador do Google utilizou-se o descritor entre aspas “Fibromialgia”, idioma portugués, na data de
01/08/2023.
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banco de dados sobre pacientes com SFM no Brasil, a EpiFibro?®, publicou em 2013 o
estudo com analise de 550 mulheres atendidas tanto em servigos publicos quanto
privados, através dos critérios da ACR1990%°. Revela um perfil de idade na média de 51
anos, 1/3 da amostra com menos do ensino fundamental cursado e em relacéo a atividade
ocupacional, 31% estavam empregadas, 21% eram donas de casa e 34% encontravam-se
desempregadas ou aposentadas, tendo renda familiar menor de R$ 2.000 reais (73,4%).
Diversos estudos (Senna, 2004; Azevedo 2018; Souza, 2018) indicam a prevaléncia da
sindrome varia de 0,5 a 2,5% na populacdo brasileira, e 10% na populacdo mundial (na
literatura biomédica a uma variacdo grande sobre os dados de prevaléncia, chegando a
valores de 2 a 22,5 % na populagdo mundial), sendo a SFM considerada a segunda doenca
reumatica mais comum, logo depois da osteoartrite. Segundo Wolfe (1990) acomete mais
mulheres, sendo a relacdo mulher/homem de 8:1, tendo inicio dos sintomas geralmente
entre 25 e 65 anos.

DescricOes de dores difusas, persistentes e ndo deformantes sao encontradas na literatura
médica ja por volta do século XVIII, com utilizacdo de termo “reumatismo muscular”
(Azevedo, 2018). O termo “neurastenia” (século XIX) era usado para descrever a dor,
fadiga mental e outros sintomas iguais aos que hoje creditamos a SFM. O termo
“fibromialgia” comecgou a ser utilizado em 1976, por Hench, para substituir o termo que
até entdo via sendo utilizado, “Fibrosite”, (desde 1950) pela constatagdo de auséncia de
inflamacédo. A etimologia do termo deriva do latim e do grego fibro, do latim, significa
tecido, mio e algia, do grego, significam muscular e dor, respectivamente (Silva, 2014).
E nos anos de 1980 que a difusdo de estudos sobre a dor cronica e sobre a sindrome,
acontece pela criagdo de institutos para estudos e praticas para o enfrentamento da dor
(Yunus, 2004; Fialho & Vianna, 2013; Gutierrez, 2014). Ja na década de 1990, a Escola
Americana de Reumatologia estabeleceu os primeiros parametros clinicos para o
diagnostico de fibromialgia, 0 CRA1990, sendo atualizado em 2010, reconhecidos até
hoje como principal critério para o diagnostico e estudos de pacientes com a SFM.

Com relacdo ao processo de diagnostico da SFM, pessoas acometidas ndo comecam sua

trajetoria social sobre a experiéncia com a sindrome, com dito diagndstico. E com a

19 O EpiFibro (Estudo Epidemioldgico Brasileiro de Fibromialgia) foi criado para estudar pacientes com
fibromialgia, mais sobre 0S métodos e resultados, consultar 0s artigos
https://www.scielo.br/j/rbr/a/VD3VcmjSQPNbM6MDcHGwWF3f/ &
https://www.scielo.br/j/rbr/a/L YwNj79pL CNDKKR4L PgDwXf/?lang=pt

20 Critérios de classificacdo para a fibromialgia do American College of Rheumatology de 1990, conhecido
como ACR1990.


https://www.scielo.br/j/rbr/a/VD3Vcmj5QPNbM6MDcHGwF3f/
https://www.scielo.br/j/rbr/a/LYwNj79pLCNDkKR4LPqDwXf/?lang=pt
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sintomatologia que muitas vezes aparece aos poucos, uma longa jornada se estabelece
para compreender 0 que acontece em seus corpos. Os exames sdo frequentes sem
confirmagdes de algo “anormal”. Neste rastreio, muitas vezes outras doencas Sdo
sugeridas e um jogo de empurra e empurra, de especialistas para outros especialistas
acontece por uma indeterminacao sobre como relacionar patologia com a sintomatologia,
sem dados “biomédicos”. Até o encontro com um diagnostico, a consequéncia ¢ tempo e
descredito gerado muitas vezes pela ndo escuta do paciente, construgcdo de um historico
médico e a prevaléncia de busca por uma causa organica para explicar a dor. A dificuldade
também é vista pelo desconhecimento de uma causa ou origem.

Os critérios utilizados para diagnostico de SFM séo a dor difusa (por mais de 3 meses),
caracterizada como dor crénica, o carater da dor é bastante variavel “podendo ser uma
queimagao, pontada, peso, “tipo cansago”, ou como uma contusao (Provenza et. al., 2004,
p. 444). Conforme a ACR1990 e ACR2010, “fender points”, a identificacdo de dor
(sensibilidade) pelo toque em pelo menos 11 pontos, dos 18 pontos de gatilho,
relacionando com avaliacdo global de gravidade das manifestaces clinicas, disturbio do
sono, fadiga, depressdo e ansiedade, além de sintomas somaticos (Azevedo, 2018;

Provenza et. al., 2004, Heymann et. al, 2017).

Imagem 05. Pontos sensiveis ou “tender points” (critério utilizado para diagndstico de fibromialgia

proposto pelo American College of Reumathology, 1990). Fonte: https://www.dorcronica.blog.br/

Através de revisdo critica sobre os critérios formulados pela de ACR1990, conforme
Heymann et. al, ficou claro que na pratica clinica com o tempo, “0s pontos dolorosos nao
tém sido utilizados, ou os tem de forma errdnea por médicos nédo treinados, acarretando
falhas no diagnostico final, com isso, o diagndstico passou a ser muitas vezes avaliado

somente pelas queixas dos pacientes” (2017, p. 470). A atualizacdo dos critérios
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formulados pelo Colégio Americano de Reumatologia (ACR2010), adicionaram o indice
de dor generalizada (IDG)?, calculado pela soma de nimeros de regides dolorosas
referidas pelo paciente (pontuacdo entre 0 e 19) e a escala de gravidade de sintomas
(EGS)??, calculado pela pontuacdo sobre intensidade dos sintomas (fadiga, sono ndo
reparador, cognitivos e somaticos) nos ultimos sete dias.

Com relagdo aos tratamentos disponiveis e utilizados, nos quais buscam dar ao paciente
o alivio da dor, a melhora do condicionamento fisico e da fadiga, restabelecimento do
equilibrio emocional, e melhora da qualidade do sono (Provenza et. al, 2004) estdo os
farmacoldgicos (mais utilizados e recomendados pela biomedicina) e o0s nao
farmacoldgicos. Dentro do tratamento medicamentoso, sdo mais utilizados, segundo 0s

autores Milton Helfenstein, Marco Goldenfum e César Siena:

No Brasil ha dois dos trés medicamentos aprovados pelo FDA (Food
and Drug Administration) para o tratamento da fibromialgia,
pregabalina e duloxetina. A pregabalina ¢ um modulador do canal de
calcio, que diminui a liberagdo de neurotransmissores excitatérios da
dor nas terminagOes nervosas, particularmente a substancia P e o
glutamato. Os estudos demonstram alivio significativo da dor, fadiga,
ansiedade e dos distirbios do sono com este farmaco. A duloxetina é
um inibidor da receptacdo da serotonina e da noradrenalina que também
tem se mostrado eficaz na reducédo da dor e na melhora da capacidade
funcional na FM, independentemente da presenca de depressdo. Os
antidepressivos triciclicos, especialmente a amitriptilina e a
ciclobenzaprina, podem ser eficazes na melhora da dor e da qualidade
do sono, além de contribuirem para a capacidade funcional (2012,
p.362)

Em relacdo aos tratamentos ndo-farmacolégicos, a obra “Dor crénica e fibromialgia:
uma visao interdisciplinar ”, organizado por Rafael da Silva Mattos (2019) traz uma série
de trabalhos que tratam especificamente de praticas corporais e alguns estéo relacionados
com projeto de extensdo interdisciplinar para pacientes de fibromialgia (PTIF), da
Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ). Os trabalhos reforcam o quanto a
atividade fisica € benéfica para os portadores de SFM, pois aumenta a mobilidade, o
condicionamento aerdbico, liberando endorfina, hormdnio associado & sensacdo de

prazer, bem-estar, ajudando até mesmo na analgesia. Sao estudos que vao das praticas de

21 Para ver mais sobre critérios para diagnostico da sindrome (SMF), consultar Galvez-Sanchez CM, Reyes
Del Paso GA, artigo Diagnostic Criteria for Fibromyalgia: Critical Review and Future Perspectives. J Clin
Med. 2020 e Heymann et. al, artigo Novas diretrizes para diagnostico da fibromialgia. Revista. Brasileira
de Reumatologia. 2017.

22 |dem 21.
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forca, como musculagdo, alongamento, como pilates, yoga e treinamentos aquéticos, que
comprovam o0s beneficios da atividade fisica trazendo qualidade de vida ao paciente.
Dentro do tratamento ndo-farmacoldgico também ¢é indicado a psicoterapia. A terapia
cognitiva comportamental (TCC) mostrou um melhor efeito em detrimento as outras
psicoterapias. Além disso, o uso de TCC combinado com terapias farmacolodgicas parece
potencializar os beneficios, promovendo uma melhora em quase todos o0s aspectos
sintomaticos, como depressdo, ansiedade, fadiga, problemas de sono (Braz et. al, 2011,
Heymann et al, 2010).



«Me encara, de frente»
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3 Escrituras antropoldgicas da dor

Palavras tém que adoecer de mim para que se tornem mais saudaveis.

(Retrato do artista quando coisa, Manoel de Barros)

*kk*k

Estou a desempacotar minhas lembrancas antes da dor (depois também), minha elegia
sobre o0 tempo de antes € s6 um: Eu ndo sentia nada. Nenhuma dor. Nadinha.

Estava em meio ao turbilhdo pessoal pela separacdo dos meus pais, além do cansago,
sentia algumas dores, principalmente na parte superior do corpo. Mais especificamente
na coluna cervical, nos bragos e musculos paravertebrais. A dor migrava pelo corpo
conforme algumas alteracdes perceptiveis, mas ainda era cedo para eu me dar conta que
isso ndo era apenas cansaco do trabalho, do estudo diario e da carga emocional que
estava vivendo. Em meados 2010 comecgou realmente a atrapalhar minhas vivéncias.
Entdo comecei uma saga que so teria uma explicacdo plausivel em meados de 2013.
Foram anos tentando uma adaptacéo quase inutil sobre um corpo que falhava.

Desde o final da infancia ndo vivia mais com nebulizadores, longos periodos afastada da
escola, restri¢des nas estacdes de frio (pelas crises asmaticas). Agora, eram 0 movimento
que restringiam, quase nada fazia eu movimentar o corpo e a busca pelo deitar e apagar

era progressivo e constante. Meu corpo estava fora de controle.

**k*k*x

O que permite, confirma, considera, reconhece um corpo doente? Quem permite,
confirma, considera e reconhece um corpo doente? Como se permite, confirma, considera
e reconhece um corpo doente? Esse corpo em voga aqui € 0 meu e de outras mulheres a
partir de depoimentos das suas experiéncias nos labirintos que se encontram antes de
depois do diagnostico e do cotidiano vivido com a sindrome fibromialgica. Os fragmentos
do vivido operam uma linguagem unica? Semelhante? O que se distende nesses corpos
com a mesma robustez? Como esses corpos encaram, perambulam, acenam,
experimentam um corpo dito doente em certa permanéncia, ausente de sua configuracéo

ora programada do estado pleno de saude? Susan Sontag abre seu livro A doenga como
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metafora (2007) dizendo que a doenga ¢ “uma espécie de zona noturna da vida, uma
cidadania mais onerosa”, onde todos nascem com dupla cidadania, no reino dos sdos e
dos doentes, eu como todos preferimos usar apenas o passaporte sdo, mas, como nédo ha
escapatoria, somos obrigados em algum momento, a “nos identificarmos como cidadéos
desse outro lugar” (s/p). Penso que meu corpo, assim como 0s outros que constitui esse
didlogo, carregam uma dupla cidadania em boa medida, ndo apenas no cotidiano em
experimentar a “doenga”, mas da sua visita prolongada, o adoecimento e sofrimento de
longa duracdo ou como denominada pela biomedicina de doenga crénica. O termo
adotado de longa duracéo € entendido como experiéncias de dor que se iniciam, perduram
e para as quais ndo existem tratamentos definitivos (Canesqui, 2013, apud Fleischer;
Franch, 2015).

**k*

Doente de dor. Ela grita. Meticulosamente 0 som ndo sai. Fica em seu pensamento
ecoando, ecoando, e facil sentir o eco de la de dentro. A dor esculhamba toda ordem
interna do corpo e ao mesmo tempo fica a paisana, sorrateiramente sem mostrar um
dorso, silenciosamente plena para o mundo externo. Ela grita. Aos acontecimentos do

dia a dia. Mas eu ontem eu a vi sorrir ou ndo vi?

*kk

Dizem que a doenca e a deficiéncia sdo condicBes psicologicas e
sociais, assim como problemas somaticos, e isso me ocorreu
vividamente. Pessoas em boa salde tomam como certas suas
condigBes e seus corpos; elas podem ver, ouvir, comer, fazer amor
e respirar porque elas possuem bons érgaos em funcionamento, que
podem fazer todas essas coisas. Esses 0rgdos, e 0 préprio corpo,
estao entre os alicerces sobre as quais n6s construimos nosso senso
de quem e o0 que somos, e eles sdo instrumentos através dos quais
nds lutamos e criamos a realidade. Como escreveu Simone de
Beauvoir, a anatomia pode ndo ser nosso destino, mas ela é certamente
uma primeira suposicdo, algo ndo declarado, em todos 0S Nnossos
empreendimentos. Cada pessoa simplesmente aceita o fato de que
tem duas pernas que podem andar; ela ndo pensa sobre isso ou se
maravilha com isso, assim como ndo sentiria gratiddo pelo contetido do
oxigénio do ar. S&o partes das simples condigdes existenciais da vida.
Terei muito mais a dizer sobre tudo isso, mas por enquanto basta dizer
gue a doenca nega esta falta de consciéncia do corpo na orientacéo
dos nossos pensamentos e agdes. O corpo ndo pode mais ser dado
como certo, implicito e axiomatico, pois se tornou um problema
(Murphy,1987, p. 12, traducdo minha, grifos meus)
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No sentido que o antropélogo Robert Murphy reflete sobre a existéncia do corpo-doente
aparece na medida que a doenca toma conta dos 6rgdos, da pele, da boca, dos ouvidos,
exatamente de tudo que antes ndo € expresso, tornando um obstaculo. Na disfuncdo do
que antes funcionava, este corpo toma consciéncia. A poténcia da vida (e a vida) se
transforma. O problema surge da previsibilidade que damos ao corpo, da fatalidade, de
estar condicionado ao modo saudavel de existéncia, mas “uma satde perfeita continua é
um fato anormal” (Canguilhem, 2009, p.53). Pensando anormal no sentido daquilo que
ndo é habitualmente observavel. A doenca é previsivel, j& que o corpo transita com
mecanismos de defesa, “por mais prevista que possa parecer, ndo podemos deixar de
admitir que a doenca é prevista como um estado contra o qual é preciso lutar para poder
continuar a viver, isto €, que ela € prevista como um estado anormal, em relacdo a
persisténcia da vida que desempenha aqui o papel de norma”. (Canguilhem, 2009, p. 53).
Para ficar mais claro: a doenga € um mal, que o corpo repele, uma experiéncia de
indesejado sofrimento. Quando ela chega, desestabiliza, faz morada, coloca paredes,
telhados e se deixar ou ndo, faz canteiro de flores. Ja que “Estar com boa satde ¢ poder
cair doente e se recuperar; ¢ um luxo bioldgico” (Canguilhem, 2009, p. 78) no caso da
SFM, cair doente e se recuperar ganham outros sentidos, e o luxo biolégico ganha
maltiplas variagdes e outras camadas adicionais além do vistoso corpo-biologico.

Aqui a experiéncia se torna ndo apenas um enraizamento de minha subjetividade, mas
uma abordagem da experiéncia como fenbmeno social, pois 0s corpos trazidos para
dialogo ndo sdo homogéneos, mas diferenciados entre si e influenciados pelos contextos
imediatos, culturais, sociais e histéricos. Adoto a perspectiva de entendimento sobre a
condi¢do nominada como cronica e doenga ou adoecimento de longa duracgdo (Canesqui,
2015) ou compridas (Fleischer e Franch, 2015; 2017) ndo como sindnimos, mas
complementares, aludindo sobre a utilizacdo dentro do campo das ciéncias sociais do
termo biomédico e o desenvolvimento do termo doencas de longa duracdo/comprida na

producdo dentro do campo que ocupo.

A experiéncia de adoecimento de longa duracdo (condicdo crbnica) é
um fendmeno que se constroi tendo como pano de fundo as formas
como as pessoas e suas redes de apoio social, em contextos socio-
historicos e situacGes biograficas especificas, expressam, interpretam e
comunicam os lugares (inter)subjetivo e objetivo, bem como os
impactos das enfermidades no self e na construcdo cotidiana de seu
projeto de ser no mundo. (Canesqui, 2021 p.21)



53

A utilizacdo da relacdo entre ambos € para enfatizar que o uso técnico e objetivo sobre a
doencga-cronica ndo é suficiente, ndo abrange 0s corpos, suas sensacdes, sentimentos,
emocdes, sofrimentos, cuidados ou sua prépria materialidade, incidem na vida cotidiana
e das relacdes estabelecidas em todos os &mbitos (inclusive biotecnoldgica). Amplia-se 0
viés, da condicdo fisica do corpo ao dito subjetivo, durante longo periodo ou permanente
tempo. Um conjunto de eventos é atravessado por esses corpos, marcados nesta
autoetnografia sobre a dor e o tempo, a dor e a linguagem, o diagndstico, relacdes entre
médico e paciente, e a dindmica que o corpo-objeto experimenta em relagdo aos

tratamentos.

3.1 Tempo da dor, a dor e 0 tempo.

[...] vocé sente que ndo serve mais pra nada, vocé quer sé ficar
deitada, que sua vida ndo tem sentido nenhum, porque tudo gira
em torno da dor, tudo que vocé vai fazer, gira em torno da
dor[...] dificil reagir, fazer, tem que fazer, tem quer trabalhar,
tem cuidar da minha filha [...] a crise de fibromialgia néo traz
s6 a dor, mas afeta um todo (PubiaBella, 2023, grifos meus)®

[...] ador é sempre insuportavel, vocé ndo pode mais dirigir; seus
bragos estdo perdendo a forga; passam anos e vocé continua
com aquela dor, mas agora ela vai se espalhando pelo corpo,
aos poucos vocé vai entristecendo e perdendo a esperanca.
Um dia vocé ndo quer mais sair da cama, noutro vocé nao
quer mais viver (2019, grifos meus)?*

23 Video disponivel na plataforma do Youtube, no canal PubiaBella, com titulo Como descobri a
Fibromialgia, publicado em 11/04/2023.

24 VVideo disponivel na plataforma do Youtube, no canal Rebeca Noag, com o titulo Fibromialgia, como
tudo comecou, publicado em 17/11/2018.
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A dor cronica e fibromialgica é o proprio tempo de quem a sente. E impalpavel. E o que
chamam de “dor-doenga”, seu corpo representa tudo e parece uma dor dita indtil. Pois ela
ndo diz nada para os médicos, ndo faz percursos demarcados. A dor anuncia que algo esta
errado, como uma medida protetiva ou nos ensina a prudéncia necessaria compensando
nossa fragil condigdo (Le Breton, 2013). Mas quando ela desarranja o principio de
defesa? N&o ha causa, origem, apenas um principal sintoma que contamina a vida daquele

corpo, nao oferecendo manejos simples?

*k*k

«Presa no corpo que ndo responde mais»

**k*

A experiéncia da dor ndo esta definida apenas no campo de fenémeno médico. Em um
primeiro entendimento a dor ¢ estabelecida como resultado de uma operacao de traducao
sobre um dado bioldgico primario com localizacdo no sinal emitido por receptores
nociceptivos que estdo em diferentes partes do corpo (Baszanger, 1998, Le Breton, 2013
apud Cornejo, 2021).

A antropologa Cyntia A. Sarti propde uma perspectiva em que a dor € compreendida
como um fenémeno socio-cultural, destacando a interligagdo intrinseca entre o corpo e 0
contexto social. Nessa abordagem, o corpo ndo é concebido como algo separado ou
anterior ao social, mas sim como integralmente inserido e influenciado por ele. “ O social
ndo atua ou intervem sobre um corpo pré-existente, conferindo-lhe significado™ (2001,
p.01), mas constitui como realidade a partir do significado dado pela coletividade.

Sob essa abordagem, as diferentes manifestacdes culturais da dor podem ser exploradas
através da experiéncia, revelando-se na convergéncia de significados especificos para
cada contexto. Digo, a dor é uma experimentacdo que ultrapassa os discursos, pois leva
em consideracdo a histdria pessoal, contexto cultural e padrbes de relacionamentos que
nem sempre sdo consideradas no momento do diagnoéstico. (Le Breton, 2017). Neste
sentido, cada sociedade constitui a dor a sua propria visdo, conferindo-lhe um sentido,
um valor, cuja fisiologia ndo explica sua exclusividade como uma “ilha bioldgica virgem,
mas também como contexto historico e cultural especifico” (Guerci, 1998, p. 57).

“A relagdo intima com a dor depende da significagdo que ela reveste no momento em

que afeta o individuo” (Le Breton, 2013, p.13). Ndo € o corpo que sofre e, sim, “o
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individuo em sua totalidade” (Le Breton, 2013, p. 47). Considerando a completa limitagéo
funcional do corpo-sujeito, aqueles com a sindrome s&o compelidos a enfrentar uma nova
realidade.

A dor cronica [...] tem intensidades variaveis, que véao de
momentos que destilam seus efeitos penosos e alteram a plena
satisfacdo da vida cotidiana a continuidade de uma dor que
paralisa a maior parte das atividades, sem reconforto de uma
solugdo proxima (Le Breton, 2013, p. 31)

Realidade essa que a dor cronica ou fibromialgica pode sugerir, portanto, mais que uma
dor como defeito organico, aquela que falha por estar em permanéncia, coloca o corpo
em sofrimento que perdura no tempo e a0 mesmo tempo a temporalidade acaba ditando
as experiéncias com a doenca. “Tudo gira em torno da dor”, 0 tempo parece ndo ser a
medida cronoldgica basica como em um corpo saudavel perambula pelo cotidiano. Move-
se 0 tempo de forma imprevisivel, diante de uma crise que € necessario, quando possivel
permanecer em descanso. Move-se o tempo lentamente esperando que a dor minimize,
desapareca ou se distraia com algum subterfigio (meditacdo, medicacgdo, sono, deitar-se,
musica). “Passam anos e vocé continua com aquela dor ”, o tempo, em certa medida, atua
perturbadoramente sobre o sentido de duracéo, atacando e despejando sua crueldade de
ndo passar para aqueles que a dor constrange em povoar. Corpo-sujeito rumina o tempo
com nostalgia a existéncia que levava antes que a dor atingisse, com a esperanga sempre
de voltar, a ela 0 mais breve possivel, mesmo assim o0 tempo segue seu curso sem trazer
alteracdes significativas (Le Breton, 2015).

A dor e o tempo revelam uma nova forma de existéncia, onde a dor redefine a
interpretacdo cotidiana a partir dela. Esse estado-do-corpo. O tempo ndo corre 0 mesmo
curso nos corpos corrompidos pela dor. Adoecidos pela dor. Conforme antropéloga
Veena Das, o tempo ndo € apenas uma representacdo, mas um agente que “trabalha nas

relacBes, permitindo que sejam reinterpretadas, reescritas e modificadas. ” (1999, p. 37).



«\Vocé ndo entende nada, eu ndo vou te fazer entender»
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3.2. Dainsuficiéncia da linguagem ou de sua traigao

(...) tenho dificuldade em traduzir com precisdo o que sinto. Ao contrario de
outras sensacgdes, ndo existem muitos sinbnimos para a palavra dor. Minhas
anotacgdes sobre o0 assunto sdo concisas. Treze horas. QUINTA-FEIRA. A dor
retorna. Beliscar na parte inferior da face. Muitas vezes esqueco. Ndo é
porque déi menos, é porque a dor estd em toda parte, entdo ela deixa de
aparecer como pensamento. S6 quando me impede de fazer algo trivial, de me
levantar ou de falar, € que de repente penso nisso."

(Charlotte Biron, R&dio Jardim, 2022, p.71-72)
E = =

Espinhadas, facadas abrindo todos os mdsculos ao mesmo tempo, com detalhe
maquiavélico junto: musculos tensos, tenros, duros. Ja cortou carne dura doutor? Carne
congelada? Pois a minha estd sendo cortada agora... tensdo... meu corpo fala. Talvez
seja isso doutor, o que eu sinto. Em que lugar? Em todo, todo, em cada centimetro do
corpo. E sim doutor, é sim. Se tem um lugar que doa mais? Além de todo corpo, doutor?

Na carne, na carne.

Qual vocé gosta mais? Uma pulsacdo, uma facada, uma fisgada? Uma queimacao?

Cortante ou latejante?

*kkk

“Mastigo dor e dor” (Tom Zé, dor e dor)*

*k*k

As pessoas sempre me perguntam como € a dor da fibromialgia [...]
eu costumo falar que é uma dor como se vocé tivesse sido
atropelado por um caminh&o. Sabe aquele dia que vocé andou o dia
inteiro, foi bater perna, foi fazer compras, foi num show, foi passear e
no fim do dia sua perna esté latejando, esta com aquela sensacao
de que voce foi atropelado. Essa dor é mais ou menos assim. E muito
dificil de explicar, porque é uma coisa muito sensorial, ¢ uma coisa
muito especifica. Cada pessoa interpreta de uma maneira. Mas é uma
dor que acomete nosso corpo inteiro, ndo uma dor localizada, mas
uma dor difusa [...] ela se manifesta de muitas formas, ela tem muita

%5 Cancdo intitulada Dor e Dor, pertence ao disco Se o caso é chorar, lancado em 1972 pelo cantor,
compositor e arranjador Tom Zé.
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criatividade [...] e como essa dor do fim do dia, mas ela ndo é no fim
do dia, quando eu acordo, tenho rigidez no corpo [...] corpo muito
rigido (Livia Teixeira, 2018, grifos meus)?®

*kk

A dor aqui ja era insuportavel. Eu costumo explicar da seguinte forma:
pense em varias facas ou varios pregos enfiados no seu corpo,
inclusive, na sola do pé. Pense em todos esses machucados
sangrando e inflamados. Pense também que eles estdo presos no seu
corpo e nada que vocé tenta fazer para tirar € capaz de resolver.
Aquela dor vai aumentando cada vez mais, seu corpo fica todo roxo,
vocé ndo consegue pisar no chdo e ninguém te traz uma solugédo. Dia
e noite elas estdo 14, te fazendo lembrar, com muita dor aguda, que
elas ainda existem (Rebeca Noag, 2023, grifos meus)?’

Todas essas denominacdes materializadas e compartilhadas com os depoimentos nédo
parecem conseguir descrever a dor que ja senti e ainda sinto. Todas essas palavras
parecem ser inadequadas e inacessiveis para descrever a dor, ndo ha nada que parece

decompor e validar minha experiéncia interna fora de minha propria descri¢éo.

Como definir sensagdes, como definir a dor (re)sentida? A dor prolongada ou
crénica? Materializar uma sensacdo corporal? Para escapar da insuficiéncia de
expressdes linguisticas para retratar a dor, é usado de subterflgios como as metéaforas,
imagens proximas de sensacdes que ndo sdo as que foram vivenciadas, mas que Sao
fundamentais para organizar a experiéncia, pois de outra maneira, seria indescritivel (Le
Breton, 2013). Conforme Le Breton, “a fala ¢ sempre uma emanacao de toda a pessoa, ¢
corporificada e saturada de afetividade” (2017, p. 57) Na tentativa de descrever a dor, 0
que seja e como seja, “na maior parte dos casos é muito complexo, ora falta vocabulario,
ora faltam possiveis termos de referéncia” (Guerci e Consiglieri, 1999, p.59), ou seja, na
melhor das hipbteses, temos as metaforas e as analogias imperfeitas, pois a dor continua
e continuara a ser condensada numa experiéncia humana, subjetiva, gerando sofrimento

e que temos pouca referéncia comum.

Na experiéncia da dor crbnica, da dor generalizada que acompanha cotidianamente

fibromidlgicas, o médico e profissionais de salde tem a incumbéncia de avaliar a dor do

% Video disponivel na plataforma do Youtube, no canal Livia Teixeira, com titulo: Como é a dor da
fibromialgia? Publicado em 18/07/2018. Acessado em 01/05/2023.

27Video disponivel na plataforma do Youtube, no canal Rebeca Noag, com titulo: Fibromialgia: aprendendo
a lidar com seus limites. Publicado em 17/04/2019. Acessado em 14/08/2023.
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paciente. Da tentativa de uma densidade para além das interjei¢cbes de uso para dores
transitorias, como Ai!, a dor é avaliada nos termos de escalas utilizadas, como a escala
visual analogica (EVA). Ela pretende aferir a intensidade da dor em momentos
especificos (consultas, exames, analgesia, etc.), consistindo em uma simples linha reta,
distribuidos a numeragdo de zero a dez. Sem nenhuma dor, indica zero, a pontuacao
conforme a indicacdo do paciente em questdo, até o maior grau de dor m&xima sentida,

indicada na posicéo dez.

Escala Numeérica de Avaliagdo:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Sem Dor Pior dor imaginavel
Escala Analogo Visual

| |
I 1

Sem dor Pior dor imaginavel

Figura 06. Representagdo da EVA, conforme usada pela medicina para “quantificar” a poténcia da dor.

Fonte: Saretta, 2019, p. 166

Outra escala utilizada é a escala de depressao de Beck (BDI), a escala € um questionario
com 21 grupos de afirmacbes, cada grupo de afirmacgdes sdo distribuidas com
identificadores com numeros de 0 a 3. A pontuacdo varia em uma classificacdo do
paciente de ndo deprimido (0-9); depresséo leve e moderada (10-18); depressdo moderada
a severa (19-29) e depressao severa (30;63). Conforme Saretta, a nota de intensidade
serve para analise imediata da dor que esta sentindo, “para comparacao de intervencdes
terapéuticas (realizadas na clinica ou em ensaios clinicos randomizados) ou para
evidenciar possiveis alteragdes abruptas” (2019, p.166). A utilizacao de escalas, pretende-
se medir a intensidade da dor ou estado psiquico (no caso da BDI) que atua diretamente
na sensibilizacdo de dor no corpo, atuando como uma espécie de “sismografo intimo” (Le
Breton, 2013, p. 44). Mas assim como uso de metaforas, as escalas sdo apenas uma

aproximagdo em desfazer a insuficiéncia da linguagem que tenta em “vao traduzi-la para
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0s outros, que s6 podem entendé-la de forma aproximada, por uma tradugdo que, mais
que nunca, é trai¢ao” (ibid., p.45).

Saretta apesar de mostrar em sua etnografia, um percurso dentro de uma clinica da dor
em um hospital universitario, casos que a escala numérica e EVA pode ser pertinente sua
utilizaco, para viabilizar uma anélise de avaliacdo do tratamento utilizado, em pacientes
com dor crbnica, bem como instrumento de intervencgdo estratégica, como por exemplo
medir a eficacia de um medicamento. Mas enfatiza que nem “sempre a atribuicao
numérica da intensidade da dor é considerada pelos profissionais como representativa ou
decisiva na determinagdo de uma conduta terapéutica” (2019, p.168). Conforme
Mercedes Elena Gutiérrez lembra que “talvez a questio mais premente de todas diga
respeito a tensdo fundamental entre a compreensdo subjetiva da dor versus a

caracterizagdo objetiva da mesma” (2014, p.73)

*kk

Eu, ndo era uma mulher de muitas palavras faladas, na verdade ndo gostava delas.
Apenas na forma escrita me virava. Entdo externar para fora de mim o que estava dentro
sem qualquer papel era dificil. Nem sempre foi, mas os Gltimos anos, a festa do siléncio
pairava. A timidez e a observacao, isso sim gostava. Rodopiava nisso. Entdo da mae,
para namorada e esposa fazia a vez de dizer o que estava dentro de mim. Minha porta-
voz oficial. Minhas palavras eram poucas. Ja tinha ensaiado em algumas consultas mais
do que um “estou com dor faz tempo”. Mas as respostas diversas e desinteressadas dos
médicos homens tinham me dado o calejar de que ndo era possivel traduzir e ser
entendida por eles. Ndo conseguia me despir, colocar para fora o que meu corpo

encolhido e minha cansadas tentativas deveriam dizer. Era inutil (?).

«Levaram as palavras, mas eu sigo indo®»

A dor faz do siléncio uma posicéao. A dor faz do gemido uma pontuacéo. A dor faz. A dor

faz “As palavras desagregam-se para nomear uma realidade fugidia, apesar de suas

28 Cancdo intitulada Viajei, do compositor, cantor e escritor pelotense Vitor Ramil. Pertence ao disco
Satolep Sambatown, lancado em 2007.
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angustias nos reconditos da carne” (Le Breton, 2013 p.43). A linguagem oral insuficiente
ndo € Unico meio de comunicacdo que atravessa o corpo diante da dor. Ele préprio
expressa traduzindo-se em rancor, frustracdo, sofrimento e momentos de felicidade. Uma
desconsideracdo do medico, sem um olhar direcionado para o paciente e apenas para 0
computador, anotando, questionando sem mesmo expressar também em Seu corpo
reacOes diante do corpo que esté ora doente, deficiente, reprimido, a emocéao toma conta,
explicita seus termos gestuais, postura e modificacdes fisiologicas. E no encontro que se
pode minimizar as deficiéncias da linguagem, o olhar daquele que observa, tranquilizar o
outro corpo doente, inerte que estd em uma posicdo desfavoravel. E um exercicio
sobretudo de poder e que se lancado afetivamente pode auxiliar atingindo de empatia o
corpo sentido (Le Breton, 2019).

3.3 Do diagndstico ao tornar-se uma fibromialgica

*kk

Eu esperava o dia em que sairia da porta de um consultério qualquer (a essa altura) e
estaria com algum papel nas mdos com finalmente um CID. Naquele maio de 2013,
aguardava um desfecho, um alivio e uma confirmacdo que o perambular por
consultérios, hospitais terminaria. Eu sabia o que sentia. E meu corpo também. Nao seria
mais um progndstico, um caédtico predmbulo, e sim a denominacdo de tudo aquilo que
até ali se passara por minhas entranhas. Ao denominar meu sofrimento, um diagnostico,
enfim daria conforto e sentido. N&o sei se para isso que ele serve, mas até ali eu
procurava por isso. E veio, numa tarde depois de inUmeras tentativas fracassadas. Um
reumatologista ja muito experiente (cabelos brancos, éculos, estatura média e de jaleco,
consultério com aspecto mais antigo, mas conservado) com uma indicacao feita por um
traumatologista/ortopedista, confirmou o diagnostico depois de conversar e examinar
(nenhum medico em trés anos tinha me examinado clinicamente, meu corpo virou naquele
instante objeto de exame clinico) pontos que depois me explicou que séo chamados de
“tender points”. Dos dezoito pontos distribuidos pelo corpo, senti dolorosamente quinze
deles...em lugares que curiosamente ndo sentia dor, como os pontos das pernas.

- E. Vocé tem fibromialgia.
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Crente, sai do consultorio do experiente médico com um corpo-rosto aliviado e com meu

papel-que-enfim-buscava nas méos. Uma palavra que definia tudo(?).

*k*x

Eu tive uma infancia conturbada, doentinha, sempre com muitas dores
(...), mas na fase dos meus 16-17 anos comecei a sentir muita dor,
principalmente no trapézio, puxando para braco até o mindinho. Ai
fui atrés de um médico, e comecei a fazer a peregrinacado que hoje
a gente ndo faz tanto porque os médicos ja estdo conhecendo mais a
doenca, ja sabem mais da doenca. Mas 14 atras, a gente caminhava
muito, os médicos, ndo se falava tanto sobre fibromialgia. Tanto que
meu diagndstico s6 veio em 2012 [...] olha tanto que eu peregrinei
para chegar até aqui. Vou te encaminhar a um neurologista pois o teu
problema é dor, isso era 2002, para 2012, é dez anos depois. Ai 0
neurologista, em novembro de 2012, virou para mim e disse — VVocé
tem uma doenga chamada FIBROMIALGIA. Era primeira vez que
ouvia falar dessa doenca. Cheguei em casa e fui ler, coloquei todo
mundo da familia para ler, eu lembro como se fosse hoje: dois de
novembro de 2012, era dia da elei¢do da AOB, sou advogada [...], fui
ler no computador e era tudo gue eu tinha, a0 mesmo tempo que era
uma salvagdo, era um desespero, porque ndo tinha cura. O céu
desmoronou ao mesmo tempo que, foi um alivio de descobrir, foi um
desespero de saber que eu tinha algo que nao tinha cura. Eu passei
2000 a 2012 para descobrir uma doenca, para chegar no fim e descobri
que ndo tinha cura.?® (Rebeca Moag, 2018, grifos meus).

Essa é uma histéria muito engracada, eu sempre tive dor, muita dor
desde crianga, vivia no pronto socorro, pensando assim ah o que que
ela tem? E dor de crescimento, uma vez até suspeitaram de tumor,
uma loucura, assim, vivia com dor. E pra mim, meio que fazia parte
da vida, sabe, viver doi, tenho essa dor, sei |4, tenho escoliose, causa
alguma dor e tal. E passei a vida achando que era normal. Até eu
descobri que ndo era, porque tava tdo dificil pra mim, que eu perguntei
para 0 meu namorado da época — E ai quanto tempo, vocé fica sem
dor, quantos dias vocé passa sem dor? Foi ai que eu descobri que as
pessoas em geral ndo tinham dor. Eu tinha dor, mas ndo todo mundo
tinha dor. Foi um choque muito grande, pra mim, saber que isso era
uma doenca. E na mesma época, comecei a trabalhar na Pfizer, com o
Lyrica, para quem conhece ai, é a pregabalina, um dos medicamentos,
que as pessoas costumam usar pra fibromialgia, e ai, estudando mais
sobre 0 assunto, ouvindo as pessoas falarem, relatando seus sintomas,
eu percebi que era o que eu tinha. Ai eu descobri, comecei ir atras
de médico, foi aquela loucura, de ir atras de um diagnostico, um
médico fala uma coisa, outro fala outra, bem dificil gente.
Dependendo de onde a pessoa mora e tudo mais, pode levar até dez
anos para ser diagnosticada com fibromialgia. Entdo imagina a
pessoa buscando, indo médico em meédico, para receber um
diagnostico para saber o que vocé sente. E muita loucura, a gente

2 O depoimento é da Rebeca Noag, publicado em seu canal no youtube “Rebeca Noag”, na data de
17/11/2018, acessado em 10/08/2023.
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fica jogada as tragas com a fibromialgia® (Livia Teixeira, 2019, grifos
meus).

Os depoimentos carregam junto com a minha experiéncia relatada, uma ideia de
temporalidades distinta dos demais que ndo encaram a mesma vivéncia. Para a busca e
um destino para toda dor sentida, para o sofrimento que perdura. A dor contamina sua
temporalidade com o mundo. O diagndstico ao mesmo tempo que define um caminho a
seguir, um alento e alivio, também pode ser encarado como suplicio, a doenga sem cura,
aprisionando a existéncia. Le Breton enfatiza que a dores crénicas marcam toda a relagédo
com o mundo, interpondo como uma tela que mantém as coisas afastadas (2013, p.32).
Inaugura um modo de vida (idem, p.33)

Fibromialgicas, fibromiélgicos e pacientes com dor cronica passam a demarcar suas
vidas, estabelecendo uma relacdo de antes e depois do/com diagnéstico, um divisor de
aguas, cronoldgica e muitas vezes com exatiddo de data. Uma trama estabelecida entre

paciente-e-sua-dor, entre a dor-e-0-corpo-que-a-carrega.

Eu comecei a sentir muita dor no brago direito, isso faz um ano e meio,
e dai eu fui para varios ortopedistas falando que era tendinite. Entao
eu comecei a fazer fisioterapia, fiz varios meses, uns quatro meses e
ndo senti melhora. Na verdade, senti que tava piorando. Muita dor,
tava pior, muito pior e nisso comegou a doer o brago esquerdo, pouco
depois de eu sentir dor no brago direito. Dai eu fiz exame de tendinite
e 0 exame disse que eu ndo tinha tendinite [...]fui tratar um braco, sai
de 1a com dor nos dois e pouco tempo depois, eu ja estava com dor
nas pernas também e nos bragos, quer dizer, em tudo [...]Jeu ja ndo
tava conseguindo fazer nada, escrever, dirigir, me segurar no
Onibus, tomar banho sozinha, cozinhar, eu acho que fui muito
rapido, um ano isso e os médicos disseram que era uma tendinite que
ja estava curada. (...) e agora por ultimo fui em um neurologista
diferente, me indicaram que é uma pessoa super investigativa e
responsavel, ele é bem mais velho inclusive. Ele me deu certeza que
é fibromialgia. Como ele me deu certeza e 0s outros me disseram
parece que...parece muito, eu confio mais nele. Até porque eu tenho
laudo médico dizendo que sim, eu tenho fibromialgia (Ani Doce,
2017, grifos meus)®.

%0 Depoimento disponivel no canal do youtube “Livia Teixeira”, atualmente com 18 mil inscritos. Publicado
em 21/10/2019. Acessado em 03/05/2023. O canal existe desde 2017 trazendo informagdes sobre o universo
relacionado a SFM.

31 Depoimento retirado do video: Fibromialgia e dor — meus sintomas desde o comeco, do canal de Ani
Doce Quotidiano. Publicado em 14/05/2017. Acessado em 15/08/2023.
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A confirmacdo do diagndstico se traduz numa ténue visibilidade para os pacientes que
buscam por respostas. O diagnéstico produz um destino, mas ndo o destino (Lingiardi,
2021). E este destino para muitos corpos € uma constatacdo de visibilidade da doenca,
COMO NO Meu caso.
—

Tem uma ambivaléncia em buscar o diagndstico para saber o que esta acontecendo com
N0SSO COrpo ou mente ou 0s dois e a0 mesmo tempo e lidar com ele assim que chega. Ao
mesmo tempo em que vocé quer que a busca termine, ele pode definir sua vida para
sempre, tempo que vocé passa a ser um diagnostico, ou apenas por um tempo. Toda
doenca rompe um equilibrio dito, mesmo dentro do caos presente. Rompe a ordem. A

anterior ou a ja estabelecida.

A problematizacdo sobre a producdo de estabelecer um diagnéstico no caso da SFM,
pauta-se por se tratar de um diagndstico clinico, ou seja, o fato de ndo ter um exame
médico® que o identifique, um biomarcador®®, ou uma marca no corpo visivel,
estabelecendo uma relutancia dos medicos em dar certeza no diagnostico, considerado
subjetivo e porque tem uma gama de sintomas. Da minha experiéncia e conforme os
depoimentos, apesar da ampliacdo de estudos e informacdo, principalmente nas midias
digitais, blogs, canais de médicos e de portadoras da sindrome, o diagndstico da SFM é
dado, pela exclusdo de outras enfermidades e constatam que entre o aparecimento dos
sintomas até o diagnostico, o tempo médio é de 05 a 08 anos (Sa et al., 2005). Além disso,
apesar da reumatologia ter abracado como campo de atuacéo para diagnosticar e tratar a
SFM, nem todo médico especializado em reumatologia tem um olhar treinado para fazé-
lo, muito menos outras especialidades (neurologia, especialistas em dor, traumatologistas,
etc.).

Conforme soci6logo Mildred Blaxter (1978), citado por Annemarie Juntel, o diagndstico
é descrito aléem do que um rétulo aplicado a doenga organica em questdo, ¢ “[...]
caracterizado como um tipo de acordo social, cultural e muitas vezes historico de
classificagdo, saude e doenga” (2021, p 121). Além disso, Juntel mostra que o diagnostico

€ mais do que dar um nome a algo que até ali foi estrangeiro, trata-se de um acordo sobre

3 Segundo a professora Madel Therezinha Luz (2010), A racionalidade médica cientifica ocidental
(biomedicina) reconhece a legitimidade de patologias a partir dos exames biomédicos, crescentemente por
imagens.

33 |dem nota 32.
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0 que constitui um rétulo adequado, com sua legitimidade determinada atraves do sistema
de classificagdo internacional de doencas (CID), da OMS. O diagndstico, portanto, é
expressao da autoridade que a medicina e 0 médico exercem e para a paciente ocorre a
expectativa na busca por resolucao da sua enfermidade (2021).

Ainda conforme Juntel, o diagndstico inaugura uma identidade, podendo ser o motivador
para dar forma a experiéncia vivida, j4 que “de outro modo, torna a desordem
idiossincratica, negando a experiéncia individual os meios sociais para dar sentido a vida”
(2021, p.127). A legitimidade que o diagnostico da para disfuncdo sentida, oferece uma
explicagdo para estar novamente na vida social. Passei quase cinco anos numa espécie
de limbo transitério, entre contradi¢fes, conversacdes entre outras enfermidades ou
mesmo se havia enfermidade, trazendo confusdo, frustracdo e isolamento. Sentir sem
poder nominar, ainda que precariamente ¢ um modo de viver numa espécie de cotidiano
fantasmagorico, esta 14, mas ninguém vé, ninguém sabe o que é, e o poder nao esta em
VOcé categorizar e tratar.

Quando o diagnostico é apresentado, a paciente, ndo € mais um caso isolado, “mas é
colocado dentro de uma categoria geral que oferece compreensdo, planejamento e
correcao” (Juntel, 2021, p. 131).

Outra especificidade da SFM esta na categorizacao ou jogo entre diagndéstico clinico ou
psiquiatrico. Para El-Hage et al. (2006), citado Luz e Mattos, a dor cronica inexplicada
“pode ser uma manifestagdo de sofrimento psiquico negligenciado” (2012, p. 1461). Sem
alteracdes fisioldgicas, sem a materializacao da dor, reforca a ideia e crenca que a SFM
pode ser psicopatoldgica. Neste sentido, as fibromiélgicas podem ser consideradas
pacientes psiquiatricas, ndo conseguindo vislumbrar e efetivar um diagnostico, sendo,
portanto, subtratadas com depressdo. Conforme ainda Luz e Mattos (2012), a depressao
¢ uma disputa importante a ser considerada no contexto da SFM, mesmo sem indicios de
relacdo causal entre ambas, cerca de 30% a 50% apresentam diagnostico concomitante de
depressdo, ansiedade, alteracdo de humor ou outros disturbios psicolgicos estdo
presentes em cerca de um terco destas pacientes (SBR, 2004).

Quando ja temos o “diagndstico”, viver sob ele, determina estados a ser incorporados,
estruturando interacdes e relacdes sociais com profissionais de saude, familia, amigos,
impactando no autocuidado, cuidado dos profissionais de satde, com a rede familiar e até
na antecipacéo do futuro. A ideia de viver sob diagndstico acarreta um papel do rotulo
carimbado, apesar no caso da SFM dar visibilidade aos pacientes, na sua legitimidade de

experiéncia, também pode direcionar a acdo e 0 comportamento, como estilo de vida,
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prescri¢cdes farmacéuticas para manejo dos sintomas, evitando a progresséo da doenca. O
diagndstico remodela o eu e o autocuidado, variando significativamente em relacdo aos

recursos pessoais, técnicos e estatais.

3.4 Das possiveis relagdes [as]simétricas

Relembro, frases ouvidas em consultorios dos mais diversos médicos, das mais diversas

especialidades:

- Vocé me parece bem.

- D6i tudo, mas doi tudo aonde?

- Mas ndo tem um lugar que déi mais?

- Vocé é muito jovem para sentir tanta dor, menina!
- Nao tem cara que ta4 com tanta dor assim.

- Vocé me parece bem.

- Acho que vocé ndo quer trabalhar.

- Acho que precisa consultar psiquiatra, pois deve ser psicoldgico.
- E estresse.

- Vocé vai precisar trocar de trabalho.

- Como assim ndo esta se sentindo melhor?

- Vocé me parece bem.

J& até ouvi médico dizendo que vocé nao tem fibromialgia, pois
a pessoa com fibro é depressiva, cara fechada, mas vocé é
muito bem humorada. Isso é o maior erro. Sim quando a dor
estd aguda, em crise, a dor pode se manifestar na nossa
aparéncia, um dia que ndo t6 muito bem, mas ndo
necessariamente devo estar nesse estado 24 horas [...] Como a
fibro é uma doenga que é muito desconhecida ainda, pessoas
ndo entendem como é, a gente que tem fibro tem uma
vontade de querer provar para 0s outros que a gente tem
dor [...] eu cheguei a ouvir que eu estava inventando, que era
coisa da minha cabeca. (Livia Teixeira, 2017, grifos meus)3*

Le Breton lembra as palavras de Geertz (1996, p.53), “E com grande objecdo a crenga no
poder salvador da ciéncia”. Essa crenga cega me vesti, por longos anos na busca e no

tratamento para fibromialgia. Nao tomei uma atitude nos primeiros anos como relata

34 Relato disponivel no canal de Livia Teixeira, video com titulo Aparéncia de Fibromialgia, publicado em
26/01/2017. Acessado em 12/05/2023.
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Gama (2020), de paciente ativa, ao questionar as implicac@es da esfera biomédica® sobre
como lidar com o conhecimento de outras areas ou a discordancia entre os modos de
tratamento. Longe disso, passei a maior parte ao longo desses anos, seguindo a cartilha
dada de prescricdes, tratamentos que meu corpo reclamou, rejeitou, mas ndo deixei que
isso abalasse de modo téo transgressor minha conduta, continuei testando meu corpo atras
de alivios.

Antes mesmo de conseguir um tratamento especifico, as percepcdes que pude sentir sobre
a relacdo médico paciente foram no minimo dificeis, principalmente com médicos
homens. Primeiro, pela escuta negligenciada, a dor ndo pode ser tdo grande assim, a
procura por um 6rgdo doente, uma lesdo anatdmica que enfim confirmasse a existéncia
da reclamacao. “A medicina despersonaliza a doenc¢a ou o sintoma para apreendé-lo por
seus préprios critérios, reduzindo a singularidade do individuo aos dados biologicos
proprios dos transtornos visados” (Le Breton, 2017, p 51.). O corpo visto como objeto
manipulavel e dado a causa e efeito, e ndo um sujeito com sua historicidade e desejo.
Segundo, é forte a crenca na hierarquia do conhecimento biomédico de modo geral. A
medicina ainda é presa, sobretudo, a materialidade da doenca. E preciso estar em algum
lugar, ser detectado por algum dispositivo construido para isso, é preciso detectar
disfuncédo do corpo ora examinado. Quando ndo ha, no caso da SFM, o que comega a ser
questionado é o paciente e ndo a férma técnica que abriga seus discursos e métodos e
como isso relaciona com a dinamica entre médico e paciente, provocando uma certa

assimetria na relacéo.

O que NOS estamos ensinando?

O que EU estou ensinando?

Eu estou formando médicos ou enformando médicos?
(Brilhante, Moreira, 2016, p. 1183)

“E coisa da sua cabeca”. Essa frase de Livia, também ouvi, mais de uma vez. Cheguei a
acreditar nessa sentenga. “O julgamento médico ndo é apenas descritivo ou avaliativo, é
acima de tudo performativo na medida em que perturba radicalmente a existéncia do
paciente” (Le Breton, 2017, p. 53). A posse da narrativa do que eu estou sentindo ou

melhor, do que me dizem que na verdade o que estou sentindo, torna tudo mais ambiguo,

35 Com o termo “biomédico” entendo como dado universalizante, objetivista e materialista, que se reduz ao
conhecimento corporizado.
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se sou eu afinal que provoco tudo isso no meu corpo, como me desfago disso? Percebo
que independente da origem do que sinto [eu sinto], isso deve ser levado em consideracéo.
Né&o é a possibilidade, mas a prerrogativa que desestabiliza. Ndo quero neste momento,
encontrar a origem, mas entender os discursos de preenchimento das lacunas que

acompanham a sindrome.

A questdo psicossomatica € uma esfera delicada de tratar dentro das doencas cronicas,
pois quando 6nus do problema se desloca apenas para o paciente, a posicdo da lente que
visualiza a doenca vai do bioldgico para a psique (mente). A psicossomatica visualiza o
sujeito como a soma de corpo e mente (como espirito), mas privilegia a mente e neste
dualismo, continua uma férma limitada de ver aquele que sente. Terceiro que a propria
comunidade médica questiona a SFM como doenca, justamente pelo diagndstico abarcar

além do exame clinico, a historia do paciente, visto entdo como relatos subjetivos de dor.

**k*

Fragilizada por ndo puder acessar ao tratamento que fazia, ainda que ndo sentia uma
eficacia grande, continuava a fazer os bloqueios no hospital todo més. Com a pandemia,
a COVID que desestabilizou todo sistema de salde, tive que restringir em 2020 minhas
idas aos médicos que me assistiam naquele momento, e ficar apenas com uma médica
fisiatra que me tratava desde 2018, por uma bursite no braco direito.

Tinha buscado em todos os anos de consultas e tratamentos médicos, o que Lingiardi
(2021, p.14), chama de uma espécie de “alianga terapéutica”, isto é, o profissional
vivencia com o paciente, nao esquecendo de que no processo de adoecimento, é perdido
a seguranca e a propria representacdo de si que estava até entdo acostumada. A solidédo
é percebida, acompanhando por esse novo territorio da doenga, “ndo como amigo, ndo
como um parente e nem como um religioso, e sim como médico” (Lingiardi, 2021, p.08).
Encontrei entédo pela primeira vez uma gentileza, alicer¢ada na escuta e na observacao,
com uma médica fisiatra. Uma compreensdo até entdo ndo mais esperada por mim,
depois de tantas desventuras médicas. Nossa relagdo médica-paciente, estabeleceu-se
como um ato terapéutico. Ndo como uma psicologa, até porque ja tinha uma e ja fazia
terapia (continuamente desde 2016), mas sim uma escuta que permitia abertura e
empatia. Com o tempo pude me sentir segura em falar mais sobre o que acontecia e ndo
simplesmente relatar os sintomas. Nao era mais, com o restrito significado do termo, mas

“uma paciente”, onde a busca por me mapear, tratar, sem desisténcia. Comecei a ver um
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futuro diferente, um destino mais humano. Tornei uma paciente ativa sendo cuidada e

ndo mais um objeto de doenca.

*k*x

Tratar a dor cronica de uma forma multidimensional, ampliando tanto aspectos
fisiologicos, psicoldgicos, sociais (Gutiérrez, 2014) é um desafio até para centros que sao
especializados em tratar a dor (clinica da dor), pois também experienciei em dois hospitais
de Porto Alegre, a pratica médica realizada por eles. E mesmo com diversos profissionais,
ja com diagndstico (eu ja tinha uma confirmacdo do diagnostico de fibromialgia), tive
uma interacdo modesta com os médicos e centrada em tratamentos farmacoldgicos e
ambulatoriais. Ao contrario € sentido com profissionais que sdo da area da salude, mas
tem uma dindmica sobre cuidados e sobre um reducionismo médico oposto. Tanto
enfermeiras, fisioterapeutas, massoterapeutas, educadores fisicos, percebo uma relagao
ndo tdo instituida médico-paciente, com uma reposta mais dinamica e igualitéria, trazendo

uma visdo mais holistica do corpo nos cuidados terapéuticos (Negreiros, 2018).



«Esta no meu querer poder fazer vocé desabar»
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3.5 Ascoreografias de tratamentos

Nesses dez anos, ja com diagnostico até
0 presente ano que escrevo, estive
condicionada a inimeros tratamentos.
Os mais dificeis foram as medicacoes
utilizadas, seus ajustes e muitas vezes
trocadas pela sua ineficacia ou a critério
dos médicos e suas respectivas
especialidades. Carrego mais
lembrancas do primeiro tratamento
farmacolégico com  procedimento
chamados bloqueios anestésicos, onde
recebia anestésicos de forma venal,
procedimento este que durava cerca de
quase duas horas e mais 0 tempo de
espera e preparo para sair (poderia dar
tontura apds a aplicacdo, o que nunca
senti, durante quase quatro anos fazendo
o0s blogueios). Preciso voltar um pouco
antes de descrever mais sobre meu
primeiro tratamento na clinica da dor,
do hospital em Porto Alegre, com um
médico especialista em dor cronica cuja
especialidade era anestesiologia. No
momento que comecei a ser tratada por
um especialista da dor, estava sendo
acompanhada pelo reumatologista que
me deu o diagndstico e mais uma
psiquiatra. Minha dor tinha chegado ao
limite ou j& passado do limite suportado
pelo meu corpo-sujeito. Eu estava em um

ciclo com uso de muitos relaxantes
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musculares e comegcado a usar
antidepressivo (primeiro receitado pelo
reumatologista, oxalato de
escitalopram, conhecido pelo nome
comercial de lexapro, numa dosagem de
20mg, para ajudar no desanimo e
cansago extremo. Apdés a ida a
psiquiatra, troquei a antidepressivo para
cloridrato de duloxetina (conhecido
comercialmente por cymbalta ou velija),
cuja dosagem comecou de 60mg e apds
algum tempo, para 120mg (fiquei mais
de trés anos utilizando). Nesta
dificuldade de transpor a dor cotidiana
que assolava todas as minhas carnes,
busquei ajuda em outra especialidade
meédica: a anestesiologia. Comecei meu
tratamento com uma dosagem que para
aquele instante me tirou definitivamente
de uma dor que ja se alastrava fazia
cinco anos. “Tirar com a mdo”, essa é a
expressao perfeita de como me senti nos
primeiros meses de tratamento. Uma
mistura de pregabalina (75mg) mais
oxicodona que na época ainda nao tinha
sido quebrada a patente e era apenas
comercializado no Brasil com nome

oxycontin (0,5mg), pelo laboratorio



Purdue Pharma®. Em 2013 (ainda hoje
€) um alopatico de alto valor para
custear como tratamento continuo. A
bomba farmacologica me deixou sem
dores e pisando em nuvens nos primeiros
trinta dias de tratamento. Para uma
espécie de limbo fui transportada e
praticamente vivia um adormecimento o
tempo todo. O primeiro grande efeito
colateral que experimentei foi a alta
sonoléncia. Fiquei quarenta e cinco dias
afastada do trabalho, apenas em casa,
descansando e com a primeira aplicagio
do blogueio. Mas ao mesmo tempo em
que a dor tinha desaparecido, nao
conseguia produzir e minha autonomia
funcional era inexistente. Viver sem dor,
mas sem viver, era minha nova vida de
agora em diante? Antes, uma vida quase
sem vida, por causa da dor e os demais
sintomas. Um dilema instalou-se. Mas
depois de quase dois meses, voltei para
minhas atividades de trabalho e estudo.
Sorrindo. Isso durou pouco. N&o sei
precisar. Mas logo a medicacao teve que
ser aumentada e meu ritmo de trabalho
e estudo estrangulava mais a dor fisica.
A terapia passou a fazer parte, mas 0s
primeiros anos ndo consegui me adaptar

e encontrar a dita transferéncia, o que

% Primeiro laboratério norte-americano a
fabricar e distribuir a oxicodona. Com alto poder
de dependéncia, ja foi considerado o remédio
mais perigoso do mundo, fazendo milhares de
vitimas. Ver mais na reportagem da revista Super
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apenas aconteceu com a psicéloga
clinica em 2016, trazendo uma longa
caminhada para lidar com o diagnostico
e aceitacao.

Mas nestes tempos a dancga das cadeiras
foi bem expressiva em relacdo as
medicacdes prescritas, tomadas a rigor,
feita pelos especialistas. Foram
mudangas que ocasionaram efeitos
colaterais bem grandes. O mais
expressivo foi a retirada da oxicodona,
ja tomando uma dosagem de 30mg por
dia e que ndo tirava mais com a “mdo”
a dor. Antes da retirada, além do
especialista da dor que agora me
acompanhava e da psiquiatra, tinha
também a educadora e fisioterapeuta de
pilates, a fisiatra para fisioterapia, o
acupunturista, para a sessdes de
acupuntura e tantas outras praticas
terapéuticas. O grande trés pilares do
tratamento fibromialgico que sempre
ouvi dos médicos, independente da area
de atuacdo, sdo a farmacologia, o
exercicio e a terapia. Desde que tive o
diagnostico segui quase a risca o que foi
receitado, a terapia como jé citada, mas
a atividade fisica foi sempre e ainda é
meu despenhadeiro. Ter constancia em

praticar qualquer exercicio que seja é

Interessante, disponivel em
https://super.abril.com.br/especiais/o-remedio-
mais-perigoso-do-mundo. 2017. Acesso em
30/09/2023.



https://super.abril.com.br/especiais/o-remedio-mais-perigoso-do-mundo
https://super.abril.com.br/especiais/o-remedio-mais-perigoso-do-mundo

necessario um corpo sem fadiga e dor, o
que até engrenar, era quase impossivel.
Foram inumeras tentativas de praticas,
dos mais recomendados, caminhada,
pilates, alongamento, natagao,
musculacdo até treinamento funcional e
yoga; Todas as vezes que consegui ter
uma frequéncia, pelo menos cinco vezes
na semana, a dor diminuia e 0 sono era
mais reparador. Mas o ciclo de crises
fibromialgicas chegava e eu néo
conseguia mais me exercitar, as vezes
pelo clima (frio), as vezes uma
incomodac&o pessoal ou laboral. A crise
chegava, poderia ser curta ou
prolongada. Mas nunca avisava. Sempre
a espreita.

Praticas terapéuticas também foram
tentadas, com alguma permanéncia em
mais algumas do que outras, como
fisioterapia, acupuntura, massagens,
osteopatia. Mas como 0 convénio nao
cobre todas, muitas vezes precisei parar
ou mesmo sentia que ndo aliviava
totalmente, apenas enquanto era feito
seguidamente.

Aqui neste esboco condensado de dez
anos de procura, feitos e inserida em
praticas médicas e de saude, tentei
fotografar alguns fragmentos nos quais
fui submetida e me submeti.

No inicio da pandemia, 2020, com 0s
hospitais inviabilizando consultas e

procedimentos ndo ‘“urgentes’ para
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protecdo dos pacientes, foi suspenso, 0s
blogueios anestésicos, que fazia uma vez
por més. Suspendi tudo que pude e meu
trabalho entrou em home office. Fiquei
apenas com o acompanhamento de
minha fisiatra, numa clinica que fica
perto de minha casa.

Foi entdo nas consultas regulares que a
médica sugeriu, também por uma
preocupacdo ja manifestada, a retirada
da oxicodona, por ndo estar sanando as
dores, apenas amenizava, tomando uma
dosagem maior, mas sem efeitos
consideraveis e seu alto custo também.
Fizemos a retirada progressiva dela e
dos medicamentos receitados pela
psiquiatra, cloridrato de tranzodona
(nome comercial donaren, de 150mg) e
o0 topiramato (50mg), também de forma
como se deve, progressiva, para entao
uma nova possibilidade de tratamento:
com 6leo da cannabis.

Retirar uma medicacao depois de tantos
anos usando ndo é facil. Ainda que seja
de forma progressiva, lenta, acabei
tendo efeitos sobre ora um corpo ja
dependente. Suores noturnos,
taquicardia, irritacdo, insbnia, fadiga e
0 pior de todos, o efeito rebote de mais
dor do que ja sentia. Fiquei de cama
duas semanas, sem conseguir muito me
levantar. Eis a imobilidade e a angustia
novamente de um corpo-agora-objeto,

inerte para vida.



Passada a crise de abstinéncia, diminui

as dosagens até ficar com apenas um

similar da oxicodona e a introducdo do

0leo da cannabis. Mundo voltou a sorrir
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novamente, a diferenca substancial que

senti foi menos fadiga, menos cansaco

ao acordar, mais animo.

Ache seus pares ou correspondentes

AMPOLAS

COENZIMA Q10

MAXSULIDE

REXULTI

TRAZADONA

DONAREN

75MG

PREGABALINA

MUSCULARE

ALTAD

ELCITALOPRAN

MAGNESIO

ZOLPIDEN

GINGER EXTRACT

30MG

DULOXETINA

VITAMINA B12

TRAMADOL

ZETRON XL
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ASHUAGANDHA

VELUA

BRINTELLIX
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CITONEURIN
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CLONAZEPAN
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Os tratamentos sdo experimentais na medida que as medicagdes mais usadas ndo faziam
ou por pouco tempo faziam efeito. O aumento da dosagem, junto com os efeitos colaterais
e quase nunca, em pequenos periodos a dor crénica foi sanada, necessitava de ajustes, e
novas medica¢des eram testadas. Eu fui submetida as “melhores medicagdes” para o
controle da dor crénica. Lembro no caso da troca da oxicodona por buprenorfina, usada
via adesivo transdermico, trocado a cada sete dias.

O discurso farmacologico que foi instituido pelos dois médicos anestesiologistas que me
trataram em clinicas da dor em hospitais distintos sempre anunciou que o0s bloqueios
anestésicos, juntamente com a medicag&o prescrita, aliviariam e retirariam a dor que meu
corpo-objeto sentia. E importante ressaltar o discurso farmacoldgico fazia parte de um
discurso de tratamento mais amplo, indicado pelos dois profissionais, juntamente com
tratamento psicoldgico e atividade fisica. Mas a triade do tratamento fibromialgico foi
apenas indicado, ndo havia uma preocupacdo e acompanhamento se realmente estava eu
praticando exercicios ou mesmo indo a terapia, nem houve contato com esses
profissionais por parte dos médicos. Isso por um bom tempo, ndo abalou totalmente a
relagdo medico-paciente, pois o discurso, principalmente dos profissionais dentro da
clinica da dor era uma vez extirpar qualquer resquicio de dor, isso ndo importando o
tratamento e o seu custo. O alto custo que nunca foi também levado em conta quando a
prescricdo era feita. Apenas uma vez fiz o questionamento sobre o valor elevado na troca
de medicacdo, pois o adesivo transdérmico tinha me dado alergia, ndo conseguindo usar
mais e o especialista sugeriu a troca por outro com 0 mesmo principio ativo, na época,
em 2020, era o triplo do valor do que usava. Nao podendo fazer a troca e a muito custo
externei minha dificuldade financeira em custear a troca do restiva para o transtec, o
médico voltou a prescrever comprimidos de oxicodona, agora em uma dosagem maior e
associado a metamizol (dipirona) de 1g, a cada seis horas. Outra situagdo com 0 mesmo
médico, foi o questionamento sobre alimentacdo anti-inflamatoria, se achava que poderia
fazer diferenca no quadro fibromialgico, na opinido do médico, era dieta da moda que
ndo traria beneficio algum. Uma quase filosofia farmacoldgica e anestésica foi instalada
para meu tratamento. Nunca foi pronunciado o quantos procedimentos de bloqueios
anestésicos deveria fazer, nem se o tratamento traria ganho prolongado ou algum dano a
longo prazo, muito menos as medicagdes usadas. Virou rotina, uma vez por més ir ao
ambulatorio do hospital, passar pela triagem com a enfermeira (durante muitos anos a

mesma, a qual praticamente me espetava com agulha para colocar o acesso e o remédio).
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O escopo do interesse na experiéncia como esses dois profissionais eram, sobretudo atacar
a dor, “a doenga”, o corpo-doente. Dentro da hierarquia de valores a tratar, meu corpo-
objeto vinha primeiro que o corpo-sujeito. Também € preciso ressaltar que a dindmica ja
vista antes que ‘“doengas psicossomaticas”, ou mesmo, minha condi¢cdo psiquica era
condicionada ao diagnostico, ndo entrava no jogo, na agenda desses profissionais ou nao
pesava tanto quanto a dor generalizada. E na minha percepcao era dificil ter argumentos,
pois a partir da dor prolongada, em praticamente todo meu corpo-cronico que na minha
memoria era o causador de todo o corpo-doente que agora carregava.

Foi na primeira ou na segunda consulta, a primeira vez com doutor especialista em dor
cronica, receitou medicacOes que depois que tomei me deixaram sem dor e fora do ar,
preocupada por ndo conseguir ficar acordada literalmente diante dos efeitos colaterais dos
comprimidos, ndo podendo ficar de pé, esperei que indicasse um afastamento do trabalho
e da universidade, até passar os efeitos, mas ndo houve receptividade, sugeriu que eu
trocasse de setor, de trabalho que ndo fosse exigida tanto. Fiquei estarrecida com a
resposta, e ndo tive coragem mesmo assim de solicitar o afastamento. Pedi naquela
ocasido a minha médica psiquiatra que prontamente sabendo de todas as medicacdes
prescritas, ndo pestanejou em afastar-me até estar adaptada aos remédios. Ndo que ndo
concordasse que o trabalho exaustivo era parte e agravava minha condicdo fisica, mas
nem ao mesmo o0 especialista cogitou se isso seria viavel em curto prazo, ou mesmo
inviavel pelas minhas condicdes financeiras.

Mas fazendo uma retrospectiva dessas coreografias curtas no tratamento em relacdo a
atuacdo dos especialistas, vejo uma por¢do de mim perguntar o porqué de ndo desafiar
em alguma medida a conduta e o tratamento dado. Além da autoridade médica (j&
expressa no topico), tem a grande exaustdo de sentir a dor prolongada durante varios anos
e ver minha vida se transformar completamente. Encontrar alguém que dava sentido as
minhas queixas e estava disposto a extirpar totalmente a dor e devolver a vida que tinha
sido roubada, pode elucidar a minha conduta de boa paciente. Uma boa paciente que néo
questiona os métodos e o plano de tratamento, seguindo ao pé da letra, aumentando,
trocando a medicagdo sugerida com quase nenhuma palavra de protesto. De maneira
otimista e sobretudo confiava nos médicos especialistas. O discurso biomédico era
persuasivo sobre como a medicacdo age e a indicacdo em que o tratamento venal
(procedimento chamado de bloqueios) trata a meu corpo-objeto criando uma resisténcia
corporal, agindo na interrupcgao dos impulsos sensitivos que levam a informagdo de dor

ao sistema nervoso central. Como néo confiar no discurso puro sobre verdade, sobre a
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ciéncia? Fui tragada pela retérica cientifica, pela autoridade de especialista naquilo que
mais me trazia sofrimento, com experiéncia em tratar minha condicdo de paciente
fibromidlgica, os locais devidos de dor (o exame clinico feito e identificando rapidamente
0s pontos mais dolorosos e sensiveis). Enfim o médico era o especialista do corpo-que-
ora-tinha-me-tornado. Além da dindmica de autoridade masculina corporificada na figura
do médico, trazendo a margem a minha historia individual (como fui criada e educada na
crenca médica, confiar, respeitar e até medo da figura masculina). Condensava entdo a
relacdo estabelecida com uma hierarquia da ciéncia, mais a hierarquia de género,
condicionada com as regras culturais-sociais expostas e internalizadas, subordinadas ao
género (figura paterna provedor e controlador dos comportamentos das figuras femininas
da casa, mae, irma e eu, das filhas desde a infancia). Esse padrédo estabelecido na relagédo
médico-paciente ndo foi apenas aos dois médicos especialistas na dor, e sim todos 0s
médicos e algumas médicas, em menor escala.

Falar da vergonha em demonstrar sentimentos ou sentir-se vulneravel sobre manifestar a
dor através de palavras ou gestos. Para ndo cair no drama, ndo ser a figura feminina, entdo
eu ria. Quando estou muito nervosa, acabo rindo da situacao, das falas, para disfarcar a
dor ou néo acessar o0 que realmente estou sentindo.

A congquista se deu no olhar doce e maternal, além na demonstracao, acolhimento, procura
pelo meu bem-estar de todas as formas, para adquirir uma qualidade melhor
cotidianamente. Mais que consultas, estabeleceu-se conversas doces e sinceras, como eu
realmente me sentia, sem aplicar subterflgios pessoais de fuga.

Passamos para outro territorio, fora da clinica da dor, do hospital, do ambulatério onde se
faz e produz procedimentos.

Uma clinica de fisioterapia tem além do profissional especializado na reabilitacédo, possui
uma medica fisiatra. Ja tinha feito incontaveis sess@es de fisioterapia em diversos lugares
e passados por outros fisiatras, normalmente para tratar bursite e tendinite, principalmente
no ombro e brago direito. Mais uma vez estava comecando um tratamento para bursite e
a consulta foi ndo apenas sobre o0 que me trazia de mais urgente até ali, mas sim o quadro
geral da minha saude. No ano era 2018 e a preocupac¢ao da médica sobre meu corpo ndo
apenas as partes, virando uma especie de corpo-sujeito novamente, e ndo apenas a
premissa de um tratamento para lidar com uma peca de um todo que ndo importa agora
pois ndo é minha especialidade. Ndo me sentia mais impelida sobre o tratamento, mas

agora fazia parte do processo.
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Diante da nova experiéncia, compartilhei minhas angustias, receios e frustracdes a nova
médica. Inserida em um novo local, continuei tendo acompanhamento na clinica da dor,
mas tive oportunidade de explorar novas praticas com outra especialista. Esta profissional
adotou uma abordagem mais centrada na pessoa e menos focada na condicéo objetiva da

“dor cronica”.

Mas se ndo criamos um vinculo transferencial com o profissional,
escolhemos outro. E como se toma essa decisdo? Ai entra em jogo a
I6gica da escolha, mas também a I6gica do cuidado de Annemarie Mol
(2002). Cuidado remete & proximidade, a um compromisso, a uma
relacdo, a uma individualidade e, portanto, a uma escolha pessoal
(Bonet, 2018, p.30)

Na perspectiva apresentada pelo antrop6logo Octavio Bonet, ressalto a importancia
atribuida a consideracdo de todos os elementos associados a capacidade de decisdo do
paciente, tanto durante consultas quanto em procedimentos. Isso é particularmente
evidente para aqueles que tém a possibilidade de escolher entre diferentes profissionais e
métodos de tratamento, enfatizando a relevancia dada & autonomia e participacéo ativa

do paciente nesse processo.
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Consideracdes Finais

Na primeira parte da monografia apresentei tanto o método quanto a escrita
autoetnografica como recurso para refletir e compreender os fendbmenos sociais atraves
da lente da pesquisadora que simultaneamente se coloca como objeto de estudo.

Despi meu corpo, para lembrar, catarsear fragmentos de minha histéria contada na
perspectiva de um corpo-doente. Trouxe a autoetnografia performatica como um ensaio
sobre formas de quebrar as formas existentes de pensar e fazer pesquisa, performando o
corpo, mas também o texto.

Na segunda parte apresentei, ainda que de forma breve, o entendimento sobre a dor
crénica dentro do escopo e do discurso biomédico, além da sindrome fibromialgica ou
SFM, trazendo suas varia¢Oes de entendimento, regida pelo sintomas principais, dentre
inimeros, a dor difusa, os distlrbios de sono e os transtornos psiquiatricos. Além disso,
a forma como a sindrome é diagnosticada e os tratamentos amplamente aceitos.

Ja na terceira e Gltima parte, trouxe as escrituras antropologicas da dor, sua producéo
através das minhas experiéncias com a doenca fibromialgica e os depoimentos de outras
mulheres com 0 mesmo diagndstico. Refletindo através da chave de uma antropologia da
dor, com lente aproximada aos estudos de David Le Breton. Nessa experimentacao, deixei
me contaminar pelos indmeros sentimentos, como frustracdo, a raiva, impoténcia,
angustia e inquietude, revivendo momentos nada confortaveis e outros de maior alegria,
como quando pude entender, através da nomeacdo 0 que sentia ha tempos, tornando
visivel o que ndo era possivel objetivamente, por meio do diagndstico.

Apesar de trabalhar com depoimentos de videos hospedados no Youtube, ndo deixei de
estar com essas mulheres, experimentei ouvir atentamente, pois elas escolheram dividir
suas narrativas e experiéncias no ciberespaco, compartilhando suas historias, encontrando
ressonancias em outros COrpos com 0S mesmos anseios. Através da escuta de suas
narrativas e da escrita das minhas, pude processar formas compartilhadas de vivenciar a
fibromialgia, sentir minha trajetoria sendo modelada pela escrita autoetnografica e ao
mesmo tempo vislumbrando os mesmos dilemas com as interlocutoras escolhidas. Como
a dificuldade de transitar no mundo com dor constante, lidar com um corpo com dor
prolongada, como o tempo modela os discursos de dor, suspende e inaugura um novo

modo de vida que é distinta daqueles que ndo provam vivenciar a dor cronica.
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Na busca pelo diagnostico, muitas vezes tardio, para as interlocutoras e para mim, deram-
me sentido a dor sentida, que ganhou significado e reconhecimento, ou seja, tornou-se
visivel.

As dificuldades de ser escutada pela comunidade médica, sendo muitas vezes
negligenciada, silenciando vozes, principalmente por médicos homens. Mas que ainda
podemos encontrar uma escuta feita por médicas que estdo atentas as nossas dores tanto
fisicas como emocionais oriundas do transito de uma vida com a dor de longa duracdo. A
insuficiéncia que a linguagem da dor pode acarretar a quem precisa externar algo que é
subjetivo e demarcado pela individualidade, histéria e trajetoria da paciente. Provocando
siléncios e fechamento para mundo social, na distancia criada pelo isolamento, mas ao
mesmo tempo, pode encorajar o compartilhamento do sofrimento. A sindrome
fibromidlgica ou fibromialgia estabelece um divisor de aguas, a temporalidade ganha
outros sentidos e muitas vezes ditam o cotidiano de quem sofre dos seus sintomas e
restricbes. Ainda ha questionamentos sobre sua existéncia como patologia, 0s
profissionais de salde e em especial os médicos ainda ndo estdo devidamente preparados
para diagnosticar, tratar e manejar a doenga, inclusive os reumatologistas, mesmo diante
de protocolos claramente estabelecidos para a definicdo e tratamento da doenca. E por
fim, mergulhei na experimentacdo do corpo e suas manipulagdes com inimeros
farmacoldgicos, seus efeitos e defeitos de testar medicacdes até encontrar, com alguma
sorte, algo que o corpo responda, melhorando sua performance ou pelo menos
provisoriamente, podendo vislumbrar um viver com menos dor.

Muitos desdobramentos de investigacdo podem ser feitos a partir desta autoetnografia,
ora de carater inicial, topicos que emergiram durante a escrita, dos fragmentos de
memo@rias juntamente com leitura e reflexdo sobre as falas das mulheres que compuseram
o0 corpus de analise. Como os estudos na area da ciéncias sociais sobre as experiéncias
com dor cronica e SFM sdo ainda incipientes no Brasil, uma gama de assuntos podem ser
investigados como as relagBes pessoais e sociais antes e depois do diagndstico, as relacdes
com a prépria intimidade, ou seja, como as sexualidades dos sujeitos sdo afetadas; as
questBes em relacdo a género, a incidéncia do diagnostico ser maior nas mulheres em
relacdo ao diagndstico em homens (n&o encontrei depoimentos de homens falando sobre
a doenga). Como administrar a gestacéo, lidar com a reproducao em corpos sujeitos a dor,
enfrentar a elevada prevaléncia de doencas reumatoldgicas que impactam de forma mais
acentuada as mulheres, desafiar a tendéncia a psicologizacdo da doenca e abordar a

questdo de corpos que demandam cuidados médicos e pessoais, tudo dentro da estrutura
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capitalista e patriarcal em que vivemos. Vale ressaltar que, paradoxalmente, sdo as
mulheres que, nesse contexto, assumem predominantemente a responsabilidade de cuidar
de outros corpos (tragando percursos metodologico a partir da interseccionalidade e nas
perspectivas das epistemologias feministas). Dados epidemioldgicos mais precisos,
atualizados tendo recorte de raca, classe e género, o trabalho de organizagdes, associagdes
de pacientes em prol da visibilizacdo da SFM, como politicas publicas para 0 acesso aos
diversos tratamentos no SUS, a luta para considerar a SFM como uma deficiéncia e suas
implicacdes.

Dada a importancia do tema e o crescente nimero de pessoas diagnosticadas com SFM,
anseio que esta autoetnografia e suas reflexdes sirvam como um estimulo para outras
narrativas e pesquisas que coloqguem em foco a doenca crbnica, especialmente a
fibromialgia. Que a invisibilidade dessa dor possa ser minuciosamente examinada,

ganhando visibilidade através de diferentes contornos e perspectivas.
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«Mando meu bando anunciar, Vou me livrar de vocé!»%’

37 As frases que estdo no entremeio de alguns topicos desta autoetnografia, comp&e uma voz imbricada com
os textos aqui produzidos, sdo da cancdo N&o Enche, composta por Caetano Veloso que pertence ao disco
Livro, lancado no ano de 1997.
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