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Resumo: A fibromialgia ¢ uma sindrome reumatoldgica que acomete sobretudo mulheres de
meia-idade e que se caracteriza, principalmente, pela presenca de dor fisica cronica no sistema
musculoesquelético. Além disso, a fibromialgia tende a gerar um sofrimento capaz de exercer
um efeito disruptivo sobre a identidade. O presente estudo, assim, teve como objetivo investigar
a questao da identidade em mulheres com fibromialgia. Trata-se de um recorte de uma pesquisa
mais extensa, cujo desenho metodologico foi organizado de acordo com as caracteristicas do
método clinico-qualitativo. O presente estudo teve como participantes duas mulheres com
fibromialgia, as quais foram selecionadas intencionalmente porque, durante a coleta de dados,
espontaneamente apresentaram relatos concernentes a questao da identidade na fibromialgia. A
coleta de dados se deu por meio de uma entrevista grupal norteada pelo Procedimento de
Desenho-Estoéria com Tema. O corpus foi submetido & andlise de contetido. Os resultados
revelam que, para as participantes, a fibromialgia desencadeou mudancas, predominantemente
negativas, em termos da identidade pessoal, social e profissional. Resumidamente, notou-se que
a relagdo das participantes consigo mesmas foi modificada pela sindrome, e elas passaram a
experimentar a sensacdo de que deixaram de ser quem eram antes, além de que passaram a se
sentir impotentes, fragilizadas, desassistidas e incompreendidas em seus relacionamentos como
um todo.

Palavras-chave: Fibromialgia, Identidade, Método clinico-qualitativo.



Abstract: Fibromyalgia is a rheumatological syndrome that mainly affects middle-aged women
and is mainly characterized by the presence of chronic physical pain in the musculoskeletal
system. Furthermore, fibromyalgia tends to cause suffering capable of exerting a disruptive
effect on identity. This study, therefore, aimed to investigate the issue of identity in women
with fibromyalgia. This is an excerpt from a more extensive research, whose methodological
design was organized according to the characteristics of the clinical-qualitative method. The
present study had as participants two women with fibromyalgia, who were intentionally
selected because, during data collection, they spontaneously presented reports concerning the
issue of identity in fibromyalgia. Data collection took place through a group interview guided
by the Drawing-Story with Theme Procedure. The corpus was submitted to content analysis.
The results reveal that, for the participants, fibromyalgia triggered changes, predominantly
negative, in regarding personal, social and professional identity. Briefly, it was noted that the
participants’ relationship with themselves was modified by the syndrome, they also began to
experience the feeling that they ceased to be who they were before, and to feel powerless,
fragile, unassisted and misunderstood in their relationships as a whole.

Keywords: Fibromyalgia; Identity; Clinical-qualitative method.



1. Introducao

A fibromialgia ¢ uma sindrome reumatologica que acomete sobretudo mulheres de
meia-idade e que se caracteriza pela presencga de dor fisica cronica — predominantemente no
sistema musculoesquelético — associada a alteragdes no humor, na memoria, na aten¢ao € no
sono, bem como a fadiga, a cefaleia e a rigidez muscular (Clauw, 2014). E importante esclarecer
que, na fibromialgia, a dor fisica pode se propagar por todo o corpo, com niveis de intensidade
que variam de leve a severo, mas sua causa nao ¢ detectada em testes laboratoriais ou exames
de imagem, visto que ndo decorre de alteracdes orgéanicas conhecidas. Em contrapartida,
entende-se que varidveis biologicas interagem com fatores psicoldgicos e sociais quanto ao
surgimento e ao desenvolvimento da sindrome (De Rooij et al., 2013).

De acordo com Wuytack e Miller (2011), a fibromialgia, embora ndo provoque
deformidades fisicas, ou talvez justamente por isso, repercute de muitas maneiras na vida das
mulheres acometidas. Por um lado, isso ocorre porque boa parte delas encontra dificuldades
para continuar trabalhando devido aos sintomas e, como consequéncia, passa a experimentar
um sentimento de inutilidade. Por outro lado, as relagdes interpessoais tendem a ser
prejudicadas, porque frequentemente ha duvidas, por parte de outras pessoas, quanto a
veracidade e/ou a intensidade da dor fisica associada a sindrome. Sendo assim, ainda segundo
os referidos autores, comumente as pacientes anseiam pela confirmagdo do diagndstico, na
expectativa de que a identificacdo do mal que as afeta venha a lhes proporcionar ao menos uma
sensacao de alivio.

A confirmagdo do diagnostico de fibromialgia, portanto, € vista por muitas mulheres
acometidas como um acontecimento que, em tese, poderia conferir legitimidade ao sofrimento
psicologico e social que vivenciam. Porém, nem sempre essa expectativa se confirma, como
revelou Boulton (2018). A autora constatou que, como os profissionais de saude tendem a

encontrar diversos entraves na operacionaliza¢cdo dos tratamentos, o diagnodstico pode tornar-se



uma “promessa vazia” para as pacientes. Ou seja, ao invés de trazer solucgdes, o diagnostico
introduz novos problemas, at¢ mesmo porque ¢ baseado em uma sintomatologia inespecifica e
resulta de um processo longo e cansativo.

Armentor (2017) também observou que muitas pacientes se sentem estigmatizadas e
rejeitadas, inclusive pelos profissionais de satide, sobretudo em funcao da invisibilidade tipica
da sindrome. E tais sentimentos podem impactar de modo negativo a evolugao da fibromialgia,
na medida em que implicam em resisténcias quanto a busca de assisténcia em saude. Ja Briones-
Vozmediano, Vives-Cases, Ronda-Pérez e Gil-Gonzalez (2013) verificaram que
frequentemente mulheres acometidas expressam grande insatisfacdo com as dificuldades
encontradas para a confirma¢do do diagnostico, consideram os tratamentos pouco eficazes e
qualificam a rela¢dao profissional de saude-paciente como problematica e frustrante, em
particular por conta do ceticismo com que sdo vistas pelos mesmos.

Diante do exposto, conclui-se que muitas pacientes se tornam vitimas de discriminagao
e preconceito por ndo estarem visivelmente doentes. A fibromialgia, assim, causa um
sofrimento psicologico e social que possui uma acentuada vertente relacional. E esse sofrimento
pode exercer um efeito disruptivo sobre a identidade das mulheres acometidas, como aponta
um conjunto de pesquisas internacionais (Wuytack & Miller, 2011; Rodham, Rance & Blake,
2010). Em um dos poucos estudos brasileiros dedicados especificamente a tal topico, Centurion
e Peres (2018) observaram que comumente pacientes com fibromialgia se percebem
desautorizadas a se queixarem de seus sintomas, de modo que ndo se julgam devidamente
cuidadas e amparadas. Algumas delas, por essa razao parecem assumir uma nova identidade,
de natureza pejorativa, apos o diagndstico: “Maria das Dores”.

Contudo, em nosso meio o assunto ndo se encontra esgotado, por um lado devido a
complexidade que o caracteriza e, por outro lado, porque o mesmo ndo tem recebido grande

atencao por parte de pesquisadores brasileiros. O presente estudo, assim, teve como objetivo



investigar a questdo da identidade na fibromialgia, com foco nas mutagdes identitarias
associadas a sindrome. Faz-se necessario esclarecer que a nocao de “identidade” sera utilizada
nesta oportunidade em consonancia com a defini¢ao de Deschamps e Moliner (2014), segundo
a qual se trata de “um fendmeno subjetivo e dinamico resultante de uma dupla constatagao de
semelhangas e de diferengas entre si mesmo, os outros e alguns grupos” (p. 14).

Ressalte-se, além disso, que o referido objetivo se justifica na medida em que sua
consecugao podera fornecer elementos para a produgdo de conhecimentos relevantes para a
pratica clinica dos profissionais de saude que se dedicam a mulheres com fibromialgia, em
especial no sentido de fomentar a adesao das mesmas aos tratamentos que lhes sao ofertados.
Ademais, a relevancia do presente estudo se evidencia considerando-se que o mesmo podera
auxiliar no gradativo preenchimento de uma importante lacuna ainda existente na literatura

cientifica nacional.

2. Método

Este estudo se configura como um recorte de uma pesquisa mais extensa, cujo desenho
metodoldgico foi organizado de acordo com as caracteristicas do método clinico-qualitativo.
Turato (2005) postulou que tal método pode ser compreendido como “uma particularizagdo e
um refinamento dos métodos qualitativos [...], porém voltado especificamente para os settings
das vivéncias em saude” (p. 510). Dessa maneira, as pesquisas clinico-qualitativas priorizam a
interpretagdo dos sentidos relacionados ao processo saude-doenga a partir do olhar de pacientes,
familiares ou profissionais de saude e, como em qualquer pesquisa qualitativa, os participantes
nao sao definidos por um critério numérico, mas, sim, por apresentarem os atributos definidos
como essenciais para que os objetivos estabelecidos pelo pesquisador possam ser atingidos

(Minayo, 2014).



Partindo desse principio, as participantes foram duas mulheres com fibromialgia:
Marcia! (55 anos, casada, trés filhos, profissionalmente ativa) e Fernanda (42 anos, divorciada,
trés filhos, profissionalmente ativa). Ambas sdo provenientes da amostra da pesquisa mais
extensa da qual o presente estudo deriva e foram recrutadas junto a uma organizagao nao-
governamental especializada na assisténcia a pacientes reumatologicos. Tais participantes
foram selecionadas de maneira intencional pelos pesquisadores porque, durante a coleta de
dados, espontaneamente apresentaram relatos — ainda nao analisados em nenhum estudo prévio
— concernentes a questdo da identidade na fibromialgia.

A coleta de dados se deu por meio de uma entrevista grupal realizada nas instalagdes da
referida organizagdo, sendo que foi norteada pelo emprego de um recurso mediador que tem se
mostrado bastante produtivo em diversas pesquisas qualitativas em Psicologia: o Procedimento
de Desenho-Estoria com Tema (PDE-T). Sua finalidade bésica € facilitar a expressao emocional
em um contexto relacional e ludico (Aiello-Vaisberg & Ambrosio, 2013). E deve-se informar
que a utilizagcdo do PDE-T se desdobra em trés momentos: (1) a cria¢do, pelo participante, de
um desenho com um tema previamente determinado pelo pesquisador, bem como de uma
estoria relacionada ao mesmo, (2) a criagdo, novamente pelo participante, de um titulo para sua
estoria e (3) a realizagdo, pelo pesquisador, de um inquérito livre, sobre o desenho e a estoria,
a fim de obter informag¢des complementares junto ao participante.

Ressalte-se que, na pesquisa da qual deriva o presente estudo, o tema do PDE-T foi
“uma mulher com fibromialgia”. A entrevista teve duracdo de aproximadamente uma hora e
vinte minutos e foi gravada em audio, com a devida autorizagdo das participantes formalizada
por meio da assinatura de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Ademais, a coleta
de dados contou com a devida aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Uberlandia (Parecer 2.678.167) e foi desenvolvida de acordo com todos os cuidados

éticos preconizados para pesquisas envolvendo seres humanos no pais.



A gravagao em audio foi transcrita de forma integral e literal. O corpus do presente
estudo foi constituido por tal transcrigdo. Optou-se por ndo integrar ao corpus os desenhos
produzidos pelas participantes porque os mesmos, per se, nao foram considerados de grande
relevancia em face do objetivo estabelecido para esta oportunidade, em contraste com o material
verbal apresentado pelas participantes em consequéncia do emprego do PDE-T como recurso
mediador. O corpus foi submetido a andlise de conteudo, segundo os procedimentos
metodoldgicos estabelecidos por Bardin (2016). Sao eles: (1) leitura flutuante dos dados e
formulacdo de hipdteses iniciais (pré-andlise), (2) agregacdo dos dados em categorias
preliminares (explora¢do do material) e (3) defini¢do das categorias, demarcagdo de contetidos

latentes e manifestos e elaboragdo de inferéncias (tratamento dos resultados).

3. Resultados e Discussiao
A analise de contetdo levou a configuracdo de trés categorias: (1) metamorfoses na
identidade pessoal, (2) metamorfoses na identidade social e (3) metamorfoses na identidade

profissional.

3.1 Metamorfoses na identidade pessoal

A respeito da identidade pessoal, os resultados revelam que a fibromialgia desencadeou
nas participantes um acentuado sentimento de perda de identidade, como se vé no Relato 1: “Cé
se sente uma inutil” (Marcia). O Relato 2 ilustra outro aspecto desse achado: “Parece que a
gente nao ¢ ninguém, né?” (Fernanda). Tal sentimento parece estar relacionado a perda de
papéis anteriormente desempenhados pelas participantes, em fungao da diminui¢ao do grau de
atividade determinado pela sindrome, conforme apontam Rodham, Rance e Blake (2010).

Sendo assim, muitos afazeres costumam ser deixados de lado devido ao surgimento da

sindrome, visto que as participantes relataram ndo conseguir desempenhar até mesmo



atividades da vida diaria, tornando ainda mais dificil, com isso, o cotidiano das pessoas de seu
convivio. No Relato 3, fica visivel como a fibromialgia afeta, inclusive, o autocuidado: “Eu
levantava e eu ndo conseguia, quando eu travava meu marido tinha que me pegar até para tomar
banho, porque c€ nao levanta o brago, c€ ndo escova dente, ndo penteia cabelo, c€ pega o copo,
quebra, ndo tem forca para nada” (Fernanda).

Diante disso, essas mulheres se encontram em uma situacao que se configura como um
“divisor de 4gua” nas suas vidas, tendo em vista que antes da sindrome assumiam a incumbéncia
de cuidar de tudo e de todos e, apos adoecerem, relatam que se sentem submetidas a ela e
dependentes de seus familiares, assim como ocorreu com as participantes da pesquisa de

Centurion e Peres (2018). O Relato 4 marca essa modificacdo de funcdes:

“E eu assim, eu me constranjo, [...] porque parece que era eu que queria levar, eu que
queria empurrar, eu que queria conduzir a situagdo, eu me sentia, assim, a condutora da
casa e de muitos. Ai, para mim isso [0 surgimento da fibromialgia] foi um choque muito
grande, porque eu me vi, assim, sendo conduzida, eu me vi sem poder até falar alguma

coisa para alguém, de dar palavra para alguma coisa, entendeu?” (Marcia).

O Relato 5, referente a descricdo apresentada por uma das participantes acerca de seu
desenho, também traz essa mudanca, destacando a personalidade anteriormente ativa e

posteriormente passiva de uma mulher que descobre a fibromialgia:

“O meu desenho ¢ uma menina que era assim, primeiro, né¢, uma pessoa que era super

2 b b 2
hiper, mega motivada, nunca ficava triste por nada, por ninguém, as pessoas falava
“voce ¢ feia”, ela se sentia linda e ponto final. [...] S6 que um certo dia, uma doenga,

uma dor comecgou ... Ai ela comegou a perceber que quando veio essa dor, ela ficou em
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cima da cama, os sonhos delas, sabe, aquela vontade de viver, vontade de vencer sumiu,

ela ndo tinha mais animo” (Fernanda).

Junto a isso, identificou-se nos relatos das participantes questionamentos quanto ao que
seria possivel fazer para que elas voltassem a ser como eram antes, bem como dificuldades para
encontrar respostas para esses questionamentos. Uma das participantes, ao contar a estoria
sobre o desenho que produziu, expds, como uma pergunta feita pela personagem a si mesma, a
comparagao entre o que era antes e aquilo que se tornou, e evidenciou a discrepancia entre a
identidade perdida e a identidade atual. O Relato 6 ilustra tal aspecto: “E agora? Eu ndo era
assim. T6 assim. O que eu fago?”” (Marcia).

Entretanto, as duas participantes aparentemente se esforgam para aceitar a situacao de
adoecimento e as mudangas de papéis dele derivadas, bem como indicam que a busca por novas
formas de se identificar como pessoas talvez aponte caminhos para a superacdo dos desafios
que estdo vivenciando. E presente no discurso de ambas a crenga de que, mesmo com todas as

dificuldades, elas irdo encontrar uma maneira de viver melhor, como se nota no Relato 7:

“Bom, primeiro, penso que, para ela [a personagem da estoria] sair desse quadro, ela
tem que [...] tentar andar com as proprias pernas dela. Fazer aquilo que ela nado ta
conseguindo fazer e esforcar, mesmo com todas essas dores. Mesmo que ela ta sentindo
tudo isso, ela vai ter que redobrar o animo, tomar coragem, pentear o cabelo, fazer a

escova, pedir para alguém fazer se ela ndo conseguir” (Marcia).

Com isso, ¢ visivel que elas se engajaram em uma iniciativa de admitir o momento em
que se encontram e de discriminar o que € possivel ser feito ou ndao dentro de seus limites. Além

disso, tentam compreender que a dor fisica passou a fazer parte da vida delas, mas que nao ¢
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algo necessariamente determinante. O Relato 8 exemplifica esse posicionamento: “Chega, ¢
1Ss0 que eu quero para a minha vida? Eu posso ser melhor. Chega, ndo quero mais remédio, ndo
quero mais essa vida, nao quero mais” (Fernanda). Contudo, Tawadros et al. (2013) afirmam
que, considerando-se que nao ha cura para a fibromialgia, a negacao tende a ser prejudicial.
Portanto, h4 que se assumir uma atitude combativa frente a sindrome, ¢ nao simplesmente
recusa-la.

Nesse sentido, diante das circunstancias implementadas pela fibromialgia, compete as
pacientes intensificar o autocuidado e priorizar a realizacao de atividades que favorecem a
qualidade de vida, conforme defendem Oliveira et al. (2019). No Relato 9 fica clara a busca por
novas experiéncias capazes de auxiliar no enfrentamento das limitagdes decorrentes da
sindrome, mas, a0 mesmo tempo, evidencia-se que, anteriormente, o autocuidado era

negligenciado:

“Ela [a personagem da estoria] percebeu que, se ela ndo estiver bem, ela ndo consegue
ajudar o proéximo, entdo ela decidiu cuidar dela. Entdo hoje ela ndo mede esforgos. ‘Ah,
tem terapia? Vamos. Por qué? Porque eu quero melhorar’. Entdo antes ela queria e ndo
dava conta, ai um dia ela deu a volta por cima, falou ‘chega’, pds um basta na dor, basta
na tristeza, basta na revolta, ela melhorou e t4 se sentindo bem melhor. Hoje ela vé que
€ uma nova pessoa. Existe a dor ainda? Existe. Igual, morrendo de dor, mas ela aprendeu

a pensar em coisas boas” (Fernanda).

Fica-se com a impressdo de que as energias das participantes eram direcionadas
excessivamente ao outro, ao trabalho, e a familia, de que havia um grande investimento —
afetivo, inclusive — naqueles que estavam ao seu redor. E mudar essa situagdo parece ser um

processo arduo. Ser como eram antes, ao que tudo indica, conferia as participantes uma
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identidade pessoal que as mesmas precisaram reconfigurar apds o adoecimento, porque
deixaram de ser capazes de sustenta-la. E essa identidade pessoal trazia uma sensacao de
pertencimento. Talvez por isso assumir o lugar de alguém que € capaz de receber ajuda e de se
priorizar tende a se mostra uma tarefa complexa, como indica o Relato 10. Ou seja, as
participantes se veem desejando algo que ndo conseguem mais, porém vislumbram outras
possibilidades existenciais, e isso, como explica Cunha (2000), comporta um lado positivo, na

medida em que evita o aprisionamento em representagdes identitarias.

“[...] eu fico imaginando que eu vou ter que redobrar a minha posi¢ao de autoajuda, eu
tenho que reconhecer isso, e assim larga de sentir que eu fazia, que agora chegou o
momento de eu receber. A minha questao € porque eu nao t6 fazendo, a minha questao

¢ porque ndo estou dando, porque eu ndo consigo” (Marcia).

Ainda sobre a identidade pessoal, nota-se que o autoconceito das participantes sofreu
um impacto negativo devido ao surgimento dos sintomas da sindrome, como descreve Coelho
(2016). O Relato 11 ¢ emblemadtico nesse sentido: “A autoestima vai 14 embaixo... eu ndo
arrumava cabelo, tinha dia que era dois, trés dias com o cabelo arrepiado” (Fabiana). Esse
processo pode, em certo aspecto, ser considerado um reflexo da diminui¢ao do grau de atividade
tipicamente desencadeado pela fibromialgia. Porém, € preciso sublinhar que a participante deu
a entender que sua “perda da vaidade” também era uma estratégia empregada deliberadamente
a fim de conferir visibilidade a seus sintomas. Essa estratégia faz sentido quando se atenta para
o fato de que a fibromialgia ¢ uma condi¢ao deslegitimada, especialmente por ndo apresentar

marcadores corporais evidentes, como pontuou Boulton (2018).
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Para além disso, também foi constatado que a acdo de se arrumar, mesmo em momentos
de crise, representaria para as participantes uma maneira de lidar com a fibromialgia e de se

mostrar forte, como se pode observar no Relato 12:

“eu chorava todo dia, eu entrava no meu trabalho, nas salas, quando era de férias em
janeiro, entrava naquela sala [...] e chorava até. Deitava no chao e chorava, chorava,
chorava, ai aliviava, né? Depois eu lavava o rosto, passava um batom e ia trabalhar”

(Fernanda).

3.2 Metamorfoses na identidade social

Os resultados também apontam que a fibromialgia implicou em importantes mudancgas
negativas na identidade social das participantes, sendo que a deslegitimizagdo da sindrome
parece ser um dos principais responsaveis por isso, acompanhando as proposi¢des de Boulton
(2018). Ocorre que o adoecimento transformou as relagdes interpessoais das mesmas em
diferentes dmbitos da vida. As participantes sublinharam que colegas de trabalho qualificam
suas queixas como “frescura”, representantes de 6rgdos governamentais ndo as reconhecem
como portadoras de um problema de saude real e tanto amigos quanto familiares as designam
como mentirosas ou exageradas. Logo, em grande parte de seus relacionamentos elas nao
encontram validagdo para suas experiéncias e, como consequéncia, t€ém reduzido seus contatos
sociais, como se v€ no Relato 13: “Entdo assim, vai te magoando, porque ndo € uma coisa que
vocé quer, s6 que ai a sociedade acha que ¢ mentira” (Fernanda).

Sendo assim, as participantes se sentem desamparadas por aqueles que estao a sua volta,
inclusive por aqueles com quem convivem de maneira mais proxima. E, conforme Armentor
(2017), esse € um problema recorrente entre mulheres com fibromialgia. O que se passa, entdo,

¢ que a duvida e a contestagdo tomam o lugar do apoio e da compreensao de que elas necessitam
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quando se descobrem adoecidas. Dessa forma, elas se veem estigmatizadas e desacreditadas
por vivenciarem uma condi¢do de satide controversa ou, conforme Centurion e Peres (2018),
uma “doencga invisivel”.

Entretanto, a dor fisica tende a se tornar o cerne da existéncia dessas mulheres (Juuso,
Skér, Olsson & Soderberg, 2011). E esse movimento parece ser impulsionado pela sociedade
devido a incredulidade demonstrada pela maioria das pessoas, sendo que, paradoxalmente, isso
faz com que outras caracteristicas identitarias das pacientes sejam esquecidas, até porque elas
ndo mais correspondem aquilo que seria esperado delas em termos de suas relagdes. E possivel
pensar que elas, em certo aspecto, deixam de pertencer ao universo que pertenciam antes porque
ndo conseguem mais desempenhar os papéis sociais anteriores assumidos, como propde
Armentor (2017).

E notério que, na atualidade, comumente se espera que a mulher exerca multiplas
fungdes, inclusive no plano dos relacionamentos. Espera-se que ela trabalhe fora de casa, mas,
ao mesmo tempo, permanega sendo a cuidadora do lar e da familia. E as participantes relatam
que ndo conseguem fazer isso como faziam antes, o que afeta profundamente suas identidades,
na medida em que enseja uma impiedosa contestacdo social. Inclusive elas mesmas, em alguns
momentos, se questionaram quanto a veracidade daquilo que vivenciam, assumindo para si as
davidas alheias, conforme o Relato 14: “Procurei um reumatologista e ele diagnosticou a
fibromialgia, depois procurei outros, porque entendia que isso ndo existia...” (Marcia). O

mesmo se nota no Relato 15, ainda que mais indiretamente:

“...eu até perguntei pro médico, eu sou tao ativa, a minha vida inteira, como foi
me dar isso? Se eu sempre pedalei, vou para o trabalho, pego 40 km por dia,
sempre fiz atividades. Igual o francés, que eu amo, o espanhol, o teclado,

pedalar, ir ao Parque do Sabid, fazer zumba, eu sempre fui ativa” (Fernanda).
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Nesse sentido, evidencia-se a relevancia do apoio da familia e dos amigos para que essas
mulheres possam lidar com a fibromialgia e ainda se sentirem pertencentes a seus grupos sociais
de origem, conectadas a comunidade e aos espagos pelos quais transitavam anteriormente. Os
conjuges t€ém um papel central nesse processo, auxiliando em tarefas do cotidiano e também
em atividades mais intimas. Entretanto, nem todas as pacientes podem contar com esse suporte,
e passam por muitos momentos dificeis sozinhas devido a contestagdao social, como adverte

Armentor (2017). Nos Relatos 16 e 17 essas duas situagdes sao abordadas:

“Ele [marido] tem sido apoio pra mim [...], ele tem deixado as coisas dele para
mim, veio até aqui [a organiza¢do ndo-governamental em que foi realizada a
coleta de dados] porque acha que isso aqui ¢ importante. Entao, ele deixa tudo
que tem que fazer pra estar ali, realmente me levanta quando eu ndo dou conta,

faz massagem” (Marcia).

“E ruim, porque parece que demora muito mais a sua recuperacdo vocé sofrer
sozinha do que vocé compartilhar com o namorado. Hoje eu tenho um
namorado, hoje eu falo ‘amor, t6 com dor’, ele ja4 faz massagem, j4 ajuda. Mas

quando eu tava sozinha era dificil, era dificil” (Fernanda).

Deve-se destacar que a descoberta da sindrome tende a influenciar a vida dos familiares
em termos praticos, uma vez que, para poder ajudar as pacientes, eles precisam abdicar de
algumas de suas atividades, sendo que também se tornam alvo, por extensao, de contestagao
social, como destacam Rodham et al. (2010). Para além disso, os familiares se deparam com o

desafio de lidar com o impacto emocional causado pela fibromialgia nas mulheres e seus
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redirecionamentos. O Relato 18 trata justamente desse ponto: “Porque a gente desconta no mais
proximo, porque ela [a dor fisica] aparece e vocé desconta no marido, no filho” (Fernanda).
Diante disso, torna-se clara a relevancia de disponibilizar apoio psicoldgico para
mulheres com fibromialgia, e também para seus familiares, em prol do enfrentamento da
sindrome (Wuytack & Miller, 2011). As participantes, a proposito, relataram que gostariam de
contar com atendimento de um profissional da Psicologia, até porque estavam se sentindo
acolhidas durante a coleta de dados, como ilustra o Relato 19: “pra mim ta sendo importante
isso [a entrevista coletiva], porque eu acho que € isso que a gente busca, ¢ tdo pouca coisa, ndo

¢ muita coisa. A gente ta pedindo sé para ter alguém que nos assiste” (Marcia).

Em suma: as participantes, ao adoecerem, se depararam com a necessidade de
reconstru¢do de suas identidades sociais, ndo apenas em virtude das repercussoes decorrentes
mais diretamente da fibromialgia em seus relacionamentos, mas também porque passaram a se
sentir, de maneira geral, estigmatizadas e desamparadas. Nesse processo, precisaram reinventar
o “ser mulher” na sociedade, sendo que, para isso, a intensifica¢do do autocuidado emerge como
um movimento crucial, conforme Oliveira et al. (2019). O Relato 20 pode ser considerado

particularmente representativo disso:

‘Igual eu, o que eu aprendi [com a fibromialgia]? A ligar o botdo ‘f**-se’, a nao
preocupar com a casa suja, com nada, entendeu, a preocupar comigo. Porque elas [as
mulheres com fibromialgia em geral] t€ém que entender, se elas ndo deixar de preocupar
com tudo, querer continuar abragando o mundo, querer resolver o problema dos filhos,
do vizinho, da nora [...], elas vai ficar travada 14 na cama. Entao tem que deixar pra I4,

deixa todo mundo viver do jeito que quer” (Fernanda).
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3.3 Metamorfoses na identidade profissional

Os resultados revelam, por fim, que a descoberta da fibromialgia também trouxe
impactos, predominantemente negativos, na identidade profissional das participantes, uma vez
que a dor fisica cronica propria da sindrome dificultou e por vezes impossibilitou a execugao
das tarefas que o trabalho das mesmas exigia. O Relato 21 ¢ exemplar quanto a isso: “[a
fibromialgia] afeta o trabalho, porque vocé vai trabalhar e ndo consegue, eles acham que cé ta
com pregui¢a” (Fernanda).

Além disso, pelo fato de que, como mencionado, muitos colegas de trabalho nao
acreditam na veracidade da fibromialgia, as relacdes com os mesmos ficaram conturbadas. No
Relato 22, é possivel identificar um acontecimento concernente ao ambiente laboral que ilustra
essa situagdo: “... [as pessoas falavam] ‘deixa de ser sem-vergonha, isso [a fibromialgia] ¢ tudo
mentira’. Ficavam falando que eu pegava atestado de mentira, que era frescura” (Fernanda).
Esse ceticismo, ocasionado pelo fato de a fibromialgia ndo causar deformidades fisicas, gera
um sofrimento ainda maior para as mulheres acometidas, que se veem obrigadas a comprovar
a existéncia de algo que lhes causa tanto mal, como observou Boulton (2018).

Nesse cendrio segundo as participantes, obter auxilio governamental em caso de
afastamento do trabalho se torna mais dificil. As mesmas compreendem que as pessoas que
apresentam deformidades fisicas, ainda que apresentem maior funcionalidade, conseguem
beneficios governamentais mais facilmente, e € possivel perceber que tal discrepancia lhes

causa revolta. Isso fica nitido no Relato 23:

“Vocé tem que ir no médico morrendo, no INSS principalmente, porque eles pensam
que vocé quer férias, eles falam ‘cé€s vao trabalhar’ [...]. Eles vao pela aparéncia, se fosse
um olho saindo para fora, uma cabega pendurada, ‘nossa, a pessoa td mal’. Mas, se vocé

tiver bem, bonita, ou mesmo sorrindo, né, [...] eles acham que c€ td bem” (Fernanda).
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Em funcao disso, as participantes referiram que ja solicitaram laudos a seus médicos
pessoais, na tentativa de obter auxilio governamental em caso de afastamento do trabalho.

Porém, também se sentiram desestimuladas e desamparadas por eles, como revela o Relato 24:

“E ai ele [médico pessoal da paciente] falou ‘olha, eles vao te humilhar 14, vocé vai sair
de 14 pior do que chegar, ¢ um constrangimento total, ¢ melhor vocé ndo ir, vocé vai
sofrer muito com isso, nao vai alcangar nada com isso’. Disse que se eu quisesse me

dava, mas ele nao me deu o laudo” (Marcia).

Ademais, ¢ importante lembrar as mulheres, geralmente, desempenham multiplas
funcdes didrias, uma vez que grande parte das atividades domésticas ficam sob sua
responsabilidade. As participantes ndo constituem exce¢ao quanto a isso. Mas foi perceptivel
que, para elas, as atividades domésticas ficaram em segundo plano, involuntariamente, apos o
adoecimento. O Relato 25 exemplifica essa situacdo e o mal-estar causado pela escassez de
ajuda alheia: “Voce chega em casa morta do trabalho, a louga ta toda suja, seu filho ndo lavou...
minha filha deixa ai, a louca suja todo dia” (Fernanda). Logo, nota-se que a dupla jornada de
trabalho da mulher, mesmo — ou sobretudo — quando ndo levada a termo por uma razdo ou
outra, coloca em relevo que, como propuseram Mattos e Luz (2012), existe uma intima ligagao

entre trabalho e sofrimento na contemporaneidade.

4. Consideracoes finais
Como mencionado, o presente estudo teve como objetivo investigar a questao da
identidade na fibromialgia, com foco nas mutacgdes identitarias associadas a sindrome. Os

resultados revelam que, para as participantes, a fibromialgia desencadeou mudangas,
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predominantemente negativas, em termos da identidade pessoal, social e profissional. Em
linhas gerais, esses achados sdo compativeis com aqueles reportados previamente por outros
autores, os quais sinalizam que o adoecimento pela sindrome tende a repercutir em varias
esferas da vida, mas acrescentam a literatura devido a escassez de pesquisas dedicadas
especificamente ao tema da identidade. Resumidamente, notou-se que a relagdo das
participantes consigo mesmas foi modificada, e elas passaram a experimentar a sensacao de que
deixaram de ser quem eram antes, além de que passaram a se sentir impotentes, fragilizadas,
desassistidas e incompreendidas em seus relacionamentos como um todo.

A deslegitimizagdo da sindrome parece desempenhar uma fun¢ao de grande importancia
nas vivéncias das mulheres acometidas. E, com isso, elas passam a ser identificadas, por parte
das pessoas com quem convivem, pela dor fisica que sentem, a qual ¢ qualificada como
exagerada ou ficticia. Os profissionais de saude devem ficar atentos a isso, para que nao
reproduzam esteredtipos e preconceitos no trabalho que desenvolvem junto as pacientes com
fibromialgia e também para que possam atuar no sentido de contribuir para a superagdo dos
mesmos. Além disso, fica evidente que o acolhimento deste publico deve ser priorizado, o que
nem sempre ocorre, na medida em que, em muitos servigos de saude, confere-se maior atencao
as dimensdes organicas da sindrome. Novos estudos podem auxiliar a reverter esse cenario,
especialmente se apresentarem um carater interventivo, até porque, como ja exposto, as
participantes valorizaram o espaco de escuta que lhes foi oportunizado para aos fins da coleta

de dados no presente estudo.
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Nota
Os nomes verdadeiros das participantes foram substituidos por nomes ficticios para preservar-
lhes o anonimato. Por essa mesma razao, optou-se por ndo apresentar informacdes mais

detalhadas acerca das mesmas.
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