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RESUMO

A fibromialgia caracteriza-se como uma sindrome reumatologica de etiologia desconhecida,
sendo o principal sintoma as dores musculoesqueléticas cronicas, as quais geram limitagdes
fisicas. Além da vulnerabilidade fisica, ha a vulnerabilidade social, devido a incompreensao,
descrédito e exclusdo da familia, do trabalho e da sociedade como um todo. Mulheres adultas,
publico mais afetado, lidam com tais questdes e as vivéncias da maternidade. Apesar das
mudangcas sociais a respeito da maternidade, ainda hd uma naturalizacdo do cuidado materno a
mulher, o que pode ser fonte de sofrimento, indireto ou direto, a elas, principalmente sem o
suporte de uma rede de apoio. Assim, mulheres-maes acometidas pela fibromialgia precisam
lidar com as questdes que envolvem a sindrome e a maternidade. Deste modo, este estudo
buscou compreender as vivéncias da maternidade de mulheres com fibromialgia e como o
adoecer pode influenciar - negativamente ou positivamente - a experiéncia de ser mae. Trata-
se de estudo clinico-qualitativo que se caracteriza como um recorte de uma pesquisa mais
ampla. A coleta de dados ocorreu por meio de uma entrevista grupal com mediador dialogico
Procedimento de Desenhos-Estérias com Tema (PDE-T) para nortear a entrevista. As
entrevistas foram gravadas, transcritas, submetidas a leitura flutuantes e analisadas a partir da
obra de Winnicott. As duas participantes desse estudo apresentaram espontaneamente relatos -
nao analisados anteriormente - sobre as vivéncias da maternidade. Os resultados indicaram que
ambas participantes precisaram buscar por cuidado em satde multidisciplinar, ja que as dores
nao melhoraram apenas com a pratica medicamentosa e estavam influenciando na maternidade.
As dores interferiram nas atividades diarias realizadas em casa, no trabalho e no cuidado dos
filhos de ambas participantes, além disso, elas ndo tiveram apoio dos familiares e um ambiente
que pudessem facilitar o cuidado com os filhos e auxiliar em relagdo aos desafios da sindrome
e da maternidade. Porém, mesmo com as dificuldades e a falta de um ambiente facilitador, as
participantes demonstraram o desejo de cuidar dos filhos e tentaram realizar mesmo com as
limitagdes. Assim, os resultados apresentaram a importancia do auxilio dos profissionais de
satde e dos familiares na rede de apoio a mulheres-maes com fibromialgia. Nesse sentido, ¢
essencial novos estudos em que sejam considerados o cuidado multidisciplinar fornecido por
profissionais de saude as mulheres com fibromialgia e a necessidade da rede de apoio na
construcao da maternidade.

Palavras-chaves: fibromialgia; maternidade; saude; relagdes interpessoais.



ABSTRACT

Fibromyalgia is characterized as a rheumatologic syndrome of unknown etiology, whose main
symptom is chronic musculoskeletal pain, which generates physical limitations. Besides the
physical vulnerability, there is a social vulnerability, due the misunderstanding, discredit and
exclusion from family, work and society. The women who suffer from the syndrome deal with
these issues and the experiences of motherhood. Despite the social changes with regard to
motherhood, there is still a naturalization of maternal care for women, which can be a source
of suffering, indirect or direct, to them, especially without a support network. So, this study
seeks to understand the experiences of motherhood of women with fibromyalgia and how it
can influence - negatively or positively - the experience of being a mother. It is a clinical-
qualitative study that is characterized as part of a broader research. A data collection took place
through a group interview with a dialogic mediator. The method used was Drawings-Stories
Procedure with Topic (DSP-T) to guide the interview. The interviews are recorded, transcribed,
submitted to floating reading and analyzed from the work of Winnicott. The two participants
in this study spontaneously present stories - not previously analyzed - about their motherhood
experiences. The results indicated that both participants needed to seek multidisciplinary health
care, as the pain didn’t improve only with the drug practice and was influencing the maternity.
The pain interfered with daily activities performed at home, so they couldn't work and care for
their children. In addition, they don't have the support of family and an environment that can
facilitate taking care of their children and help in coping with the challenges of the syndrome
and motherhood. However, even with the difficulties and absence of a facilitating environment,
the participants demonstrated the desire to take care of their children and tried to perform even
with the limitations. The results showed the importance of the help of health professionals and
family in the support network for women-mothers with fibromyalgia. In this sense, it’s essential
new studies that consider multidisciplinary care provided by health professionals to women
with fibromyalgia and the need for a support network for the construction of motherhood.

Key words: fibromyalgia; maternity; health; interpersonal relationships.
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1. Introducio
1.1 Fibromialgia: caracterizagdo geral

A fibromialgia apresenta-se como uma das sindromes reumatologicas mais frequentes
no mundo, por ter uma predominancia média de 2,7% entre adultos, contudo, existe uma
tendéncia a subnotificacdo, principalmente, porque o diagndstico ¢ ancorado apenas na
avaliacdo clinica médica (Queiroz, 2013). Embora possa acometer pessoas de ambos os sexos
e de diferentes faixas etdrias, sabe-se que mulheres adultas sdo significativamente mais
afetadas, sobretudo aquelas cuja faixa etaria varia de 35 a 44 anos (Pereira, Valim, Zandonade
& Ciconelli, 2009). No Brasil, estima-se que a prevaléncia da fibromialgia seja de 2%, com a
proporcao de 1 homem para cada 5,5 mulheres (Souza & Perissinotti, 2018).

Caracterizada como uma sindrome cronica, a fibromialgia possui uma etiologia
desconhecida, devido a isso, hé falta de diagnosticos e tratamentos especificos, o que prejudica
a qualidade de vida de pessoas diagnosticadas (Oliveira Junior & Almeida, 2018). Os sintomas
da sindrome incluem dores musculoesqueléticas cronicas, cefaléia, insOnia, ansiedade,
depressdo, fadiga generalizada, alteragdes cognitivas, redugdo da atencdo e mudancas de humor
(Aragon, 2010; Oliveira et al., 2017; Oliveira Junior & Almeida, 2018).

Devido as dores, principal aspecto da sindrome, pessoas com fibromialgia possuem
uma capacidade fisica reduzida e limitagdes que podem interferir nas atividades diarias, na
capacidade funcional e na qualidade de vida (Oliveira et al., 2017). Assim, as dores tornam-se
um componente impactante na dimensdo fisica, social e psiquica do sujeito acometido pela
fibromialgia, e podem estimular o desamparo e a vulnerabilidade (Lorente, Stefani & Martins,
2014).

De modo geral, as dores fisicas, uma das principais razdes pela busca de servicos de
saude, caracterizam-se como uma questao de saude publica em consequéncia dos novos hébitos

e do aumento da expectativa de vida, além disso, ¢ considerada uma das dimensdes primordiais



de sofrimento, juntamente com a fome ¢ o frio, os quais resultam em impoténcia e submissao.
As dores cronicas, especificamente, consistem em experiéncias fisicas e também subjetivas,
que se associam aos aspectos sensoriais € emocionais ¢ se relacionam a uma lesdo real ou
potencial (Peres, 2019).

Na fibromialgia, ocorre o surgimento de pontos dolorosos a palpagdo, denominados
tender points, que geram dores musculoesqueléticas difusas, cronicas e “invisiveis”, pois nao
causam alteragdes corporais (Lorente et al., 2014; Oliveira et al., 2019). Além disso, as dores
ndo sdo associadas a alteragdes organicas e sdo sentidas por cada pessoa de modo diferente

As implicagdes da fibromialgia podem ocasionar em vulnerabilidade fisica, além disso,
Oliveira et al. (2019) apontam que pessoas acometidas pela sindrome também possuem uma
alta vulnerabilidade social. Assim, os sintomas, os efeitos colaterais de medicamentos, a falta
de tratamento resolutivo e suas consequéncias nas relagdes sociais, no trabalho e na familia
impactam o bem-estar e a saide de pessoas com fibromialgia.

Nesse sentido, a fibromialgia inclui, para além de questdes fisicas, fatores psicologicos,
sociais e culturais (Oliveira Junior & Almeida, 2018). Logo, a compreensdo da sindrome
apenas por meio do determinante bioldgico (médico), baseado em procedimentos que atribuem
aos sintomas conotacdes de verdadeiro ou falso, pode negligenciar outros fatores que
relacionam com o processo de adoecimento como sobrecarga de trabalho, relagdes familiares
e a forma como o sujeito se relaciona com o mundo (Oliveira et al., 2017).

A valorizagdo apenas dos sintomas, das estatisticas e da prevaléncia da sindrome
determinam aos individuos formas de ser e existir no mundo que os circunda, assim, perdem a
singularidade dos sentidos atribuidos por cada um ao que sente, pensa e aprende na relacao
consigo, com o0 mundo e com a fibromialgia (Aragon, 2010). Dessa forma, ¢ importante levar
em considera¢do os determinantes sociais, culturais, bioldgicos e os aspectos psicoldgicos

associados a sindrome, que sdo sentidos de forma diferente por cada individuo.
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A satde ¢ um processo permanente que integra o social, o cultural, a histéria de cada
pessoa e a expressao de varios determinantes combinados, como os fatores genéticos, fisicos,
sociais e psicologicos (Mori & Rey, 2012). Por esse motivo, a falta de um olhar multidisciplinar
e, segundo Aragon (2010), a busca por explicacdes especificas em relagcdo ao processo de
adoecimento podem dificultar a compreensdo dinamica e reciproca do individuo com o meio
social, histdrico e cultural. Assim, torna-se ainda mais importante o tratamento personalizado
e um olhar e um cuidado ampliados sobre todos os aspectos que se relacionam com a
fibromialgia.

Dessa forma, na concep¢do de promogdo de saude, ¢ importante observar os
determinantes (biologicos, sociais, econOmicos, politicos, culturais e ambientais) e
condicionantes que envolvem determinada patologia, para auxiliar na ampliacdo da autonomia
e singularidade dos sujeitos acometidos por uma doenca, a fim de proporcionar aos individuos
novos modos de viver, escolher e satisfazer suas necessidades (Ministério da Satude, 2018).

Diante disso, ¢ essencial que o tratamento de pessoas com fibromialgia seja elaborado
de acordo com as particularidades de cada individuo e conduzido por uma equipe
multidisciplinar (Freitas & Peres, 2017). De forma parecida, Oliveira et al. (2017) apontam a
relevancia do compromisso no cuidado em satde e do acolhimento de cada pessoa de acordo
com suas demandas. Além do acolhimento e cuidado ampliado e multidisciplinar, o apoio
social é uma estratégia que pode auxiliar na promog¢ao em saude, o qual consiste no suporte de
outros, que oferecem recursos essenciais para que a pessoa acometida pela fibromialgia possa
lidar com a sindrome (Freitas, Andrade, Spyrides, Micussi & Sousa, 2017).

Muitas vezes, mulheres adultas, piiblico mais afetado, lidam com a falta de acolhimento
e apoio social ao terem seus sintomas invalidados no lar e no trabalho e também com a falta de
compreensdo sobre a sindrome e o sofrimento (Oliveira et al., 2017). Além disso, se deparam

com variados desafios, como as limitagdes fisicas, a falta de suporte e também os aspectos



11

psicoldgicos e emocionais associados a fibromialgia, os quais geralmente afetam suas relagdes
interpessoais como um todo (Armentor, 2016; Juuso, Skar, Olsson e Soderberg, 2011; Oliveira
etal., 2019).

A vivéncia da sindrome, principalmente das dores, juntamente com a falta de apoio em
relacdo aos sintomas e aos desafios individuais diarios expdem o sujeito a situacdes de
discriminacao, descrédito, exclusao e estigma social no trabalho, na familia e na sociedade
como um todo (Oliveira et al., 2017). Um desses desafios consiste na maternidade, em que
mulheres com fibromialgia precisam lidar com os sintomas e dores e também com as mudancas
decorrentes da maternidade, o que pode ser ainda mais dificultado se vivenciarem com auséncia
ou escassez de uma rede de apoio e suporte social.

Silveira, Tavares e Marcondes (2016) apontam que a mulher que convive com uma
doenga cronica pode encontrar dificuldades para vivenciar a gravidez e a maternidade devido
as mudangas impostas em relacdo aos habitos e a rotina, com isso, surge a necessidade de
realizar um controle mais preciso dos sinais e sintomas da patologia para ndo os agravar, assim,
ndo acarretar em consequéncias graves.

Além disso, Quevedo (2010) aponta que a presenca de uma doenga cronica pode
ocasionar, na mulher, aflicdo e medo em relagdo as modificagdes que a gravidez e a
maternidade podem provocar no corpo e, consequentemente, para a sua saude e a do bebé. Em
adi¢do aos desafios e ao medo em relagdo a gestacdo e a maternidade, a mulher com uma

doenga cronica vivencia também as imposic¢des sociais relacionadas a maternidade.

1.2 Maternidade: contextualizac¢do historica
A maternidade passou por diversas transformagdes ao longo dos contextos historicos,
sociais, politicos e culturais. Na maior parte dos periodos historicos, para as mulheres serem

reconhecidas perante a sociedade, deveriam ser maes, o que ocasionou em uma concepg¢ao de
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que os cuidados dos filhos deveriam ser somente da mulher-mae (Moura & Araujo, 2004).
Apesar da existéncia de novas compreensodes sobre a maternidade, tal ideia ainda vigora na
sociedade contemporanea e gera consequéncias para as mulheres em diferentes ambitos de suas
vidas.

Para compreender como foram consolidadas as concepgdes de maternidade, ¢
importante entender como a mulher foi vista ao longo do tempo nas sociedades ocidentais e,
consequentemente, como ocorria os arranjos familiares e o papel do homem. Scavone (2001)
aponta que a forma como a maternidade foi compreendida em diferentes paises e culturas
relaciona-se as questdes sociais, subjetivas, raciais/étnicas e de género, sendo que tais aspectos
implicam na experiéncia da maternidade e na vida de cada mulher.

Na Revolucao Neolitica, momento em que os seres humanos deixaram de ser ndmades,
a mulher tinha um papel social distinto do homem: enquanto ele era responsavel pela busca do
alimento, a mulher cuidava dos filhos e do cultivo de plantas (Azevedo & Dutra, 2019). O
dimorfismo sexual e as diferencas biologicas estabeleceram uma desigualdade de poder, desde
esse periodo, por haver uma associa¢do dos seres humanos a outros mamiferos, de que a fémea
sempre deveria cuidar dos filhotes e o0 macho deveria ser 4gil e cacador (Santiago & Coelho,
2007). Percebe-se que a imposicao social de que a mulher deveria ser cuidadora integral dos
filhos comegou juntamente com a separacdo de papéis entre homens e mulheres.

Com o desenvolvimento da agricultura, consequéncia do sedentarismo, o homem
passou a dominar as atividades produtivas e a ser dono de territdrios, o que possibilitou o
surgimento de uma organizagdo social: o patriarcado, para o qual a propriedade privada e a
transmissdo de bens tornaram-se fundamentais (Azevedo & Dutra, 2019). A familia patriarcal
fundou-se com o homem sendo o chefe da familia e com o controle rigoroso em relagao as
mulheres (Santiago & Coelho, 2007), as quais eram postas em um local de submissdo e de

responsabilidade pelos cuidados da familia e dos filhos. O modo de organiza¢do da sociedade
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foi determinado pela distribui¢ao de poder, sendo a discriminagdo entre individuos e grupos
definidora de padroes de dominagao.

O dimorfismo sexual resultou na dominacao de homens em relagao as mulheres, o qual
estabeleceu comportamentos sociais distintos para cada género, de modo que a reprodugao
desses comportamentos naturalizou e legitimou a dominagdo exercida (Porto, 2011). Tais
comportamentos foram validados por discursos, regras sociais, valores, contextos historicos e
pela religido e, estabeleciam que as experiéncias femininas estariam em detrimento das
masculinas, imputando & mulher um local de objeto do homem. Azevedo e Dutra (2019)
apontam que a construgdo dos papéis femininos ¢ masculinos teve efeitos nos processos de
socializagdo e nos valores culturais.

Ao longo da historia, a exaltacdo do amor materno como algo natural, o apoio ao
aumento populacional, o incentivo a felicidade conjugal e o refor¢co de que as mulheres
deveriam se ocupar dos filhos foram aspectos importantes para ressaltar que seria parte da
natureza feminina gestar, parir e ser responsavel pelos cuidados da crianga (Moura & Araujo,
2004).

A maternidade ocorreu de forma diferente na vida das mulheres de classes sociais
distintas, pois, nas classes dominantes, a maternidade era uma voca¢do feminina, a qual a
mulher tinha que se dedicar exclusivamente e integralmente. No entanto, nas classes operarias,
as mulheres tinham que trabalhar para contribuir com o sustento do lar e se dedicar a
maternidade (Scavone, 2001). Nesse sentido, apesar das diferencas, ¢ evidente a pressao social
para que as mulheres se tornem dedicadas a maternidade.

Com movimentos liberais, no século XVIII e XIX, houve transformacdes no papel
feminino, o que possibilitou as mulheres se incluirem no mercado de trabalho para auxiliar a

renda familiar. A relagdo com o trabalho fora do ambiente doméstico foi importante para a
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autonomia da mulher e hoje esta associada as novas escolhas que pode fazer, além de
proporcionar satisfagao pessoal e crescimento individual (Braga et al., 2018).

No século XIX, até as primeiras décadas do século XX, surgiu a primeira onda do
feminismo, o qual almejava por direitos politicos e sociais iguais para homens e mulheres.
Neste momento, nao havia questionamentos sobre a influéncia da maternidade na vida das
mulheres, sendo a ideia de mulher-mae algo ainda naturalizado (Azevedo & Dutra, 2019).
Assim, as reivindicagdes do movimento feminista estavam relacionadas aos direitos
trabalhistas das mulheres como a licenca maternidade e também mudancas relacionadas ao
voto feminino (Vasquez, 2014).

Com a educacao formal e profissional, mais mulheres foram ocupando um espago
publico e ingressando no mercado de trabalho, no entanto, a exclusividade do cuidado e
educagdo para com os filhos eram mantidas como responsabilidade da mulher. Por isso, nesse
contexto, a partir da criagdo de métodos contraceptivos, a maternidade passou a ter um carater
reflexivo, segundo o qual as mulheres poderiam escolher ou nao ter filhos, baseando-se em
fatores econdmicos, subjetivos e sociais tanto da mulher quanto do casal (Scavone, 2001).

Além disso, nesse periodo, o discurso médico foi se apropriando de tematicas que
envolvessem o corpo da mulher e suas especificidades e, consequentemente a maternidade; o
parto, por exemplo, sofreu interferéncia médico-hospitalar e a medicina passou a normatizar
procedimentos e controlar as experiéncias individuais de cada mulher. A medicina foi se
definindo como a area que conseguiria responder dividas femininas sobre o processo de
gravidez e cuidados com o bebé (Vasquez, 2014). Assim, além das imposi¢des sociais em
relagdo a maternidade, as mulheres passaram a lidar com o saber médico determinante da
época. Atualmente, as vias de parto e as experiéncias individuais de cada mulher ndo precisam

necessariamente estar relacionadas as interferéncias médicas.
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Na segunda onda do movimento feminista, passou-se a questionar mais incisivamente
a imposicao social da maternidade as mulheres. Por volta dos anos 60 do século XX, surgiu a
reivindicagdo sobre a divisao das tarefas domésticas e o cuidado dos homens para com os filhos
(Gradvohl et al., 2014). A partir da década de 1980, iniciou-se um processo de investimento
emocional do homem e da mulher para a constru¢ao de uma forma diferente de maternidade e
paternidade, de modo a exaltar o compromisso emocional e o cuidado que ambos devem ter
para com a crian¢a (Moura & Aratjo, 2004). Esse processo de cuidado compartilhado ainda
hoje precisa ser consolidado, pois muitas familias vivenciam a maternidade e o cuidado dos
filhos apenas atribuido a mulher.

Percebe-se que aspectos historicos, culturais e sociais contribuiram para a construgao
de representagdes sociais sobre a mulher, que existem até hoje e concederam a figura feminina
um lugar designado a maternidade. Atualmente, a maternidade j4 ndo ¢ vista como algo natural
e a mulher ainda tenta se desprender desses espagos impostos e se aproximar de novas escolhas
(Braga et al., 2018). Dentre as novas possibilidades, a de ndo ser mae.

Mesmo com novas possibilidades, ainda ha discursos que naturalizam posturas das
mulheres em relacdo aos filhos que poderiam ser realizadas também por homens e associam a
mulher a maternidade, ao cuidado e ao amor materno. Colares e Martins (2016) apontam que
os discursos que vinculam a maternidade ao cuidado e ao amor materno fazem com que as
mulheres vejam a necessidade de se identificarem para serem reconhecidas e valorizadas
perante a sociedade pelo cuidado do lar e dos filhos. Por meio desses discursos perpassados em
geragoes e pela representacdo social da maternidade, as mulheres entendem o que devem fazer
e serem ao assumir o papel social de mae.

Dessa forma, as responsabilidades atribuidas a mulher em relacdo a maternidade ndo
deixam de ser uma tentativa de subordinacdo feminina ao patriarcado por reproduzir papéis

sociais, ressaltando as diferengas de poder entre os géneros (Porto, 2011). Essas pressdes
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histérico-culturais perpetuadas por séculos e reforcadas por discursos sociais causam
sofrimentos em geracdes de mulheres, de modo direto ou indireto, em relagao ao fato de serem

mulheres e ao exercicio da maternidade.

1.3 Fibromialgia e maternidade

Como mencionado, as crengas a respeito da maternidade como algo natural a mulher
foram construidas gradativamente ao longo da historia e atualmente, apesar das mudancas
sociais e culturais e da existéncia de novas possibilidades além da maternidade, ainda ha
resquicios das pressoes histdricas e culturais em relagao a maternidade, principalmente, no que
tange a responsabilidade do cuidado principal dos filhos & mulher (Azevedo & Arrais, 2006).

A maternidade ¢ marcada por uma intensidade de sentimentos e sensagdes € por
mudangas psiquicas, familiares e sociais (Zanatta, Pereira & Alves, 2017). As transformagdes
preparam a mulher para assumir uma nova identidade de ser mae (Da Silva & Da Silva, 2009)
para além das outras varias identidades que uma mulher pode ter.

Na vivéncia da maternidade, Zanatta et al. (2017) apontam que ¢ comum a existéncia
de sentimentos de ambiguidade: por um lado, h4 uma felicidade por ser mae, contudo, ha
preocupagdes e duvidas sobre como exercer a maternidade. De forma geral, as maes
compartilham sentimentos ambivalentes, ainda que nem sempre reconhecidos no plano da
consciéncia, para com seus filhos, e a dificuldade de lidar com tais sentimentos podem implicar
em sofrimento e culpa (Azevedo & Arrais, 2006).

Em funcdo das transformacdes da maternidade e dos sentimentos ambivalentes
coexistentes, ¢ importante o suporte de uma rede de apoio. O apoio social consiste no
fornecimento de um ambiente que envolve conforto, trocas de informagdes, assisténcia,
estabelecimento de vinculos e relagdes proximas e prote¢do diante de quaisquer situagdes

(Rapoport & Piccinini, 2006). Assim, o apoio social configura-se como uma fonte de amparo
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para a mae nos momentos de angustia, mudancgas, preocupagdes ¢ duvidas em relagdo a
experiéncia da maternidade, e contribui para que a mulher possa vivenciar essa fase com
suporte ¢ auxilio no enfrentamento das diversas circunstancias que envolvem a maternidade
(Zanatta et al., 2017).

A maternidade de mulheres acometidas com uma doenga cronica, como a fibromialgia,
faz-se ainda mais importante o apoio e suporte social. De acordo com Silveira, Tavares e
Marcondes (2016), mulheres que convivem com uma doenga cronica podem apresentar
dificuldades para se adaptar emocionalmente por estarem aflitas com a nova realidade e com a
propria saude e a do bebé.

Nesse sentido, a maternidade para mulheres que vivenciam uma sindrome cronica,
como a fibromialgia, pode ser marcada por desafios distintos de outras mulheres que ndo sdao
acometidas por alguma doenga. Dessa forma, cada mulher vai vivenciar a maternidade de
forma diferente de acordo com a cultura em que esté inserida e, também de acordo com suas
caracteristicas fisicas e psiquicas.

Devido ao convivio com as dores cronicas, principal aspecto da fibromialgia, as pessoas
acometidas pela sindrome apresentam limitacdes ao executar atividades cotidianas, o que pode
causar sofrimento. Além disso, fatores sociais, psicologicos e bioldgicos influenciam na forma
como o individuo lida com as dores, e as dores também influenciam tais fatores configurando
um ciclo, com isso, por exemplo, as dores podem conduzir a estresse ou o estresse gerar dores
(Oliveira et al, 2019).

No que tange a estudos que relacionam a maternidade de mulheres com doencas
cronicas, evidencia-se uma caréncia. A partir da elucidagdo de aspectos relacionados a
maternidade e das particularidades a respeito da fibromialgia, apresenta-se a importancia de
pesquisas que possam compreender a vivéncia da maternidade de mulheres acometidas pela

sindrome de acordo com a singularidade e a histéria de vida de cada uma.
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2. Objetivo

O presente estudo tem como objetivo geral compreender vivéncias da maternidade em
mulheres com fibromialgia. Mais especificamente, buscar-se-a investigar, junto a mulheres que
possuem ao menos um filho biolodgico, como o adoecer pela sindrome pode influenciar —
positivamente ou negativamente — a experiéncia de ser mae, considerando-se as multiplas
facetas que a mesma comporta. Esse objetivo se justifica considerando-se que a fibromialgia
interfere na qualidade das relagdes interpessoais e a sociedade contemporanea, apesar de todas
as mudangas, ainda exige da mulher, no que diz respeito & maternidade, um lugar de devocao

e cuidado integral aos filhos.
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3. Método
3.1 Marco tedrico

Donald Woods Winnicott foi um pediatra e psicanalista que acreditava, a partir de sua
pratica clinica, que as questdes que conduziam maes e bebés, ao seu consultdrio, estavam
relacionadas a dificuldades emocionais primitivas (Winnicott, 1966/1999). A partir disso,
formulou seu pensamento psicanalitico em torno de uma teoria do amadurecimento,
enfatizando que o ser humano possui uma tendéncia para amadurecer, a qual, embora herdada,
precisa, para se desenvolver, de um ambiente facilitador (Winnicott, 1967/1999).

A tendéncia inata ao amadurecimento e a hereditariedade biologica sdo os dois sentidos
associados pelo autor a hereditariedade, sendo que a tendéncia se caracteriza como a principal
heranca do ser humano e abrange a possibilidade de crescer e alcancar a maturidade, dentro ou
ndo de padrdes genéticos, e a hereditariedade bioldgica determina os aspectos anatdomicos e
biologicos nos quais a tendéncia podera ocorrer (Dias, 2014).

O ambiente satisfatorio para o amadurecimento ira possibilitar que as tendéncias
herdadas e a hereditariedade biologica atinjam o desenvolvimento e se adaptem as necessidades
individuais de cada individuo (Winnicott, 1967/1999). Nesse sentido, no inicio da vida, ¢é
importante que seja fornecido ao bebé um ambiente facilitador que seja capaz de reconhecer e
identificar as suas necessidades.

Winnicott (1967/1999) aponta que inicialmente esse ambiente ¢ constituido pela mae,
a qual precisa se envolver e orientar em dire¢do as necessidades do bebé para que consiga
atender o que ele precisa e auxiliar no processo de integracdo. Nos estagios iniciais, o bebé
vive um estado de ndo integracdo, o qual se caracteriza por um estado de imaturidade do bebé
pela “falta de reunido do si mesmo, falta de integragcdo no espaco e no tempo, falta de integracao
psicossomatica”, assim, vivencia uma situacdo de dependéncia absoluta em relacdo ao

ambiente (mae) (Dias, 2014, p.124).
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Na dependéncia absoluta, a separacao entre mae e bebé ¢ apenas uma “abstra¢ao”, de
modo que o desenvolvimento da subjetividade vai ocorrendo concomitantemente com o
desenvolvimento corporal (Aragon, 2010). Assim, a mae suficientemente boa, capaz de
orientar-se em dire¢ao as necessidades do bebé e satisfazé-las, opera como ego auxiliar do bebé
(Winnicott, 1965/1983) para que, gradualmente, nos proximos estagios, ele caminhe em
direcao a dependéncia relativa e depois rumo a independéncia. Nesse sentido, Winnicott
(1966/1999) pontua que nao ¢ possivel falar de um bebé sem falar dos cuidados que o0 mesmo
esta recebendo e que vao se tornando aspectos separados do individuo, por isso, os cuidados
que o bebé recebe inicialmente sdo parte de si para que consiga realizar a tendéncia inata a
integracao.

Inicialmente, o corpo ¢ a psique nao se constituem como uma unidade e estdo
indiferenciados. Gradualmente, ocorre a tendéncia inata a integracdo, que os reune em uma
unidade, assim, a coesdo psicossomatica so sera efetivada com a facilitacdo de um ser humano
¢ do ambiente (Dias, 2014). Com o auxilio do ambiente e de outro individuo, o bebé vai
integrando experiéncias em seu ritmo estabelecido juntamente com quem estd cuidando dele,
o qual facilita a integracdo do bebé por meio do holding e do handling e se dedica as
necessidades fisico-psiquicas dele, para que consiga sentir as sensacdes € experiéncias como
parte de si e do seu corpo (Winnicott, 1958/2000).

O manuseio por meio do cuidado refere-se ao handling, ao passo que o segurar
fisicamente, associado também a um cuidado, corresponde ao holding, sendo que ambos sdao
necessarios para a integracao das experiéncias sensorias do bebé, como o aconchego do colo,
sentir o corpo de quem cuida, ser abracado, cuidado, banhado, cheirado, acariciado, entre
outras. Experiéncias como essas, associadas ao handling e ao holding, possibilitam a integragao

corpo e psique e o processo personalizacao (Dias, 2014).



21

Aragon (2010) aponta que a fibromialgia se estabelece devido as dificuldades no
processo de integragcdo corpo e psique, decorrente do holding materno, além disso, ocorreria
uma despersonalizacdo que desvincula o corpo dos proprios afetos e das experiéncias
subjetivas do individuo. A despersonalizacdo consiste em um estado no qual o individuo
comunica nao sentir parte ou o corpo todo nado lhe pertence (Dias, 2014).

Peres (2019) aponta que na fibromialgia hd um cruzamento de aspectos psiquicos e
somaticos em que o corpo se torna uma saida para as tensoes psiquicas que nao puderam ser
elaboradas. Nesse sentido, Winnicott apontou a importancia do corpo e a sua inter-relacdo com
a psique, de modo que ele seria necessario a psique ¢ ela seria proveniente da elaboragao
imaginativa do corpo, o que estabeleceria uma existéncia individual do ser que tem a poténcia
de ser afetado e afetar o ambiente (Peixoto Junior, 2008).

Como explicado anteriormente, Winnicott compreende que ha a necessidade de
fornecer um ambiente e a adaptacdo as capacidades do bebé para o seu desenvolvimento
corporal e subjetivo. No entanto, dada as circunstancias sociais, culturais e historicas, a mulher-
mae ¢ colocada prioritariamente como a responsavel pelo cuidado. Miranda, Timo e Belo
(2019) criticam a falta de problematiza¢do de Winnicott em relagdo as construcdes de género,
de modo que ele coloca a mulher-mae como responsavel por fornecer o holding e de se
aproximar as necessidades dos filhos e minimiza a capacidade do pai de também se adaptar as
necessidades do filho.

A partir disso, ¢ importante compreender que a teoria formulada por Winnicott foi
construida em um outro contexto historico-social, em que as imposi¢des sociais em relacdo a
maternidade eram ainda mais incisivas do que atualmente. Apesar disso, a teoria faz uma
constru¢do sobre o amadurecimento humano e a saude psicossomatica do individuo,
ressaltando a importancia das relagdes, das experiéncias e do ambiente que esse ser estd

inserido. Nesse sentido, a importancia da mae na teoria winnicottiana pode ser atribuida a
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outras pessoas que se disponham a realizar essa fungdo a fim de orientar-se, aproximar-se €
vincular-se ao bebé.

Por isso, torna-se importante reconhecer esse local no qual a mulher-mae ¢ colocada
culturalmente e historicamente e que naturaliza que os cuidados fisicos e afetivos devem ser
provenientes apenas da mulher. A auséncia de reflexdo, indagacdes e mudangas a respeito da
maternidade podem ser fonte de sofrimento para muitas mulheres, em especial aquelas

atravessadas por particularidades, como uma patologia.

3.2 Desenho metodologico

Esse estudo caracteriza-se como um recorte de uma pesquisa mais ampla, cujo desenho
metodoldgico foi concebido em consonancia com as premissas do método clinico-qualitativo.
Tal método ¢ direcionado as vivéncias em saide e favorece a interpretacao dos significados
que um certo publico atribui aos fendomenos que se relacionam ao processo saude-doenca
(Turato, 2000). Assim, o foco ¢ a compreensao das dimensdes subjetivas, e ndo a descri¢do dos

fendomenos (Minayo, 2014).

3.3 Participantes

As participantes foram duas mulheres com fibromialgia, ambas provenientes da
amostra da pesquisa mais ampla da qual o estudo deriva. Tais mulheres foram selecionadas,
em primeiro lugar, por possuirem os atributos definidos como essenciais para que o objetivo
em pauta possa ser atingido, ou seja, por terem sido diagnosticadas com a sindrome e por serem
maes de ao menos um filho bioldgico. Nesse sentido, as participantes constituiram uma amostra
intencional, como geralmente ocorre em pesquisas qualitativas (Turato, 2005). Em segundo

lugar, as participantes foram selecionadas porque, durante a coleta de dados, espontaneamente
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apresentaram relatos — ndo analisados anteriormente — sobre as vivéncias da maternidade em

face da fibromialgia.

3.4 Coleta de dados

Os dados utilizados no presente estudo foram previamente coletados para os fins da
pesquisa mais ampla que o originou, mas ainda nao haviam sido explorados. O instrumento
utilizado na coleta de dados foi uma entrevista grupal, a qual, especificamente, tem o mérito
de subsidiar uma compreensdo transversal do assunto em pauta a partir dos significados
exteriorizados em fungdo das interagdes estabelecidas in loco entre os participantes (Fraser &
Gondim, 2004).

Na pesquisa da qual deriva o presente estudo, optou-se por empregar um mediador
dialégico para nortear a entrevista grupal. Trata-se do Procedimento de Desenhos-Estorias com
Tema (PDE-T), cuja finalidade ¢ estimular a expressao criativa e espontanea dos participantes
(Aiello-Vaisberg & Ambrosio, 2013). Quando se lanca mao de tal mediador dialdgico, solicita-
se a eles a produgao de um desenho sobre um assunto previamente definido pelo pesquisador.
No caso, o tema foi “uma mulher com fibromialgia”. A seguir, ¢ requisitada a elaboracdo de
uma historia a respeito do desenho e a criagdo de um titulo para ela, sendo que os materiais
necessarios para tanto sdo lapis, papel sulfite e, eventualmente, pranchetas. Em um segundo
momento da entrevista grupal, o material obtido foi utilizado como ponto de partida para um
debate sobre as vivéncias associadas a fibromialgia, em sua generalidade.

E preciso esclarecer que cada uma das participantes esteve presente em uma entrevista
grupal, juntamente com outras mulheres, as quais, contudo, ndo discorreram espontaneamente
sobre suas vivéncias como maes e, justamente por isso, ndo foram consideradas elegiveis. Ou
seja, foram considerados no presente estudo os dados decorrentes da presenca de duas

participantes em duas entrevistas grupais distintas. Ambas as entrevistas foram realizadas em
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uma sala reservada, na sede da organizagdo nao-governamental em que as participantes foram
recrutadas, e foram gravadas em audio. Por fim, deve-se salientar que a coleta de dados foi
desenvolvida de acordo com os cuidados éticos preconizados para pesquisas envolvendo seres
humanos no pais, sendo que contou com a devida aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa

da Universidade Federal de Uberlandia (CAAE 86402218.7.0000.5152 — Parecer 2.678.167).

3.5 Analise de dados

O corpus do presente estudo foi constituido pela transcri¢do, literal e integral, das
gravagoes em dudio das entrevistas grupais. Tal corpus foi analisado de acordo com a estratégia
holistica de livre inspecdo proposta por Trinca (1987) para a exploragdo de material
proveniente de mediadores dialdgicos. Dessa forma, o corpus foi submetido a sucessivas
leituras flutuantes, durante as quais os pesquisadores procuraram se eximir de quaisquer pré-
julgamentos a fim de estabelecer novas conexdes de significado. Essa estratégia, em seus
aspectos basicos, guarda semelhangas com aquela que, para Zimerman (2001), caracteriza a
atencdo flutuante no trabalho clinico do psicanalista. Ademais, a discussdo dos resultados
envolveu o didlogo com premissas psicanaliticas, como geralmente ocorre em pesquisas

clinico-qualitativas (Turato, 2000), provenientes, no caso, da obra de Winnicott.
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4. Resultados e Discussao

A fim de garantir o cuidado e sigilo ético, as participantes que integraram a pesquisa
foram nomeadas de modo ficticio por Luciana e Alice. Luciana tem 36 anos, sente dores
frequentes devido a fibromialgia que s6 melhoraram com a pratica de exercicios fisicos. Casada
ha 5 anos, possui duas filhas que se encontram no periodo chamado de “primeirissima infancia”
(até 3 anos de idade). Ja Alice tem 45 anos, sente dores constantes devido a fibromialgia, o que
dificultou o seu desempenho na rotina de trabalho e ficou desempregada, além disso, tem dois
filhos adolescentes e relatou preocupagao por eles a verem com tantas dores e demonstrou a
dificuldade de ser vista como alguém fragil.

Luciana e Alice contaram sobre a dificuldade de obter o diagnostico da sindrome. Antes
de identificar a fibromialgia, Alice recebeu varios diagndsticos e tratou por alguns anos doengas
que, na realidade, ndo a acometiam: “Ele (médico) citou um monte de diagnostico, lupus,
artrite, reumatismo, me passou medicamento, porque eu estava custando a andar, as injegoes
eram caras, dei um jeito e tomei. Tratei com ele por uns 3 ou 4 anos, foi até que eu ndo fui
mais atendida pelo convénio e passei a ser atendida por outro médico. Expliquei tudo isso
para ele e que tratava de reumatismo, que os remédios eram manipulados, ai ele me pediu uma
bateria de exames e falou “vocé pode até ter reumatismo, mas o seu problema mesmo é
fibromialgia'. Desde entdo, estou tratando com ele a fibromialgia”.

De modo parecido, Luciana também teve dificuldade em relacdo ao diagnostico
“Comecou as dores e eu ndo sabia o que era... Fui até o Hospital, depois fui na UAI (Unidade
de Atendimento Integrado) e o médico que me atendeu ld olhou tudo, tomei ndo sei quantos
antibioticos e melhorei, ai desde entdo so dor, dor, dor, dor, dor, e muita dor, meu pé... ai, vai
nos médicos tudo, faz quinhentos exames e falam ‘ah mas é porque vocé é gordinha’ (...)
Depois de ir em varios médicos e fazer varios exames, fui ao reumatologista que, por fim,

diagnosticou a fibromialgia”
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Os relatos de Alice e Luciana a respeito do diagndstico da fibromialgia apresentam a
prioridade dos aspectos objetivos relacionados as dores em relagao aos aspectos subjetivos. No
caso da fibromialgia, a inexisténcia de uma lesdo organica torna ainda mais dificil compreender
o processo saude-doenga como um todo. Segundo Peres e Bocchi (2020), alguns profissionais
de satde apreendem as dores como algo independente das pessoas que a vivenciam,
estimulando tratamentos, as vezes, ineficazes. Por isso, na atengdo integral a satde, agdes de
cuidado precisam estar centradas no sujeito, € ndo apenas na sua patologia, considerando
aspectos subjetivos e objetivos no processo saude-doenca.

As duas participantes relataram a relevancia de outras formas de cuidado, além dos
tratamentos medicamentosos, inclusive para poderem exercer a maternidade em meio a
fibromialgia. Luciana relatou que sentia fortes dores nos pés, nas maos e no nervo ciatico, por
1sso, foi a varios médicos, realizou exames e tomou medicamentos, mas as dores ndo cessaram,
apenas a pratica de Pilates abrandou. J& Alice relatou que sentia dores constantes nos ombros
e nos joelhos, as vezes, no pé, e que a realizacdo de acupuntura auxiliou consideravelmente na
melhora das dores. Assim, além dos cuidados farmacologicos e médicos com a sindrome, Alice
e Luciana tiveram uma participagao ativa no cuidado da sua saude, buscando técnicas diferentes
que pudessem ampliar o cuidado, levando em consideragdo a importancia da pratica de
exercicios fisicos.

Em relagdo a Luciana, a pratica de exercicios fisicos foi importante para melhorar a
capacidade fisica e as dores frequentes que sentia. Segundo Flores, Cardoso, Almeida e Mussi
(2019), a pratica de atividades fisicas por pessoas com fibromialgia auxilia na melhora da
capacidade fisica e de aspectos sociais, psiquicos e cognitivos. Esses aspectos evidenciam a
satde como um processo de integracdo de fatores biopsicossociais e apresentam a relevancia

de um cuidado ampliado e personalizado de acordo com as singularidades dos sujeitos.
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Apesar da melhora das dores com outras praticas nao medicamentosas, as participantes
relataram as interferéncias das dores em atividades didrias no trabalho e em casa, as quais,
ainda indiretamente, estariam relacionadas, para elas, & maternidade. Segundo Luciana, as
dores alteraram o seu desempenho nas atividades do trabalho e de casa, como lavar lougas ¢
estender roupas e, com as filhas pequenas, ha falta de tempo para realizar as atividades que
precisa desempenhar “mas ano que vem vou colocar elas na escola e vou ter tempo pra
arrumar casa, limpar, lavar e trabalhar, porque eu trabalho também, que eu ndo comentei, eu
sou autonoma, entdo eu trabalho”.

Assim como ela, Alice relatou também dificuldades em relacao as atividades de casa e
do trabalho, especificando que as dores a dificultaram a fazer viagens de Onibus para outras
cidades a trabalho e a pegar peso “Era muito cansativo para mim, sentindo muita dor, tinha
que pegar 6nibus aqui 22:30h da noite, chegar ld (na cidade do trabalho) 07:00 da manha,
resolver os problemas que tinha e 13:00 entrava em reunido, ficava em reunido da 13:00 as
18:00 da tarde, saia de la, pegava o 6nibus para vim e chegava aqui como se diz ruim. Mas
como se diz, precisava, pensava nos meus filhos... Eu vou trabalhar”.

Devido as dores, a capacidade fisica fica reduzida e interfere no desempenho e na
realizacdo das atividades (Oliveira et al, 2017) o que suscita sentimentos de inutilidade e
impoténcia. Silva e Rumim (2012) apontam que o corpo, para pessoas com doengas cronicas,
configura-se como uma fonte de sofrimento e de frustracdo, sendo a inutilidade associada a ndo
percepcao da potencialidade de si na cooperacdo da vida coletiva e a impoténcia como o
sentimento de impossibilidade desse corpo diante das situagdes.

As dores impactaram a qualidade de vida e o desempenho em atividades, o que
acarretou em situagdes estressantes na vida de Luciana e Alice. A fadiga cronica e as dores
musculoesqueléticas difusas em todo corpo, somada a varios outros sinais e sintomas,

influenciam o modo de vida daqueles acometidos pela sindrome e muitas vezes, podem ser
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desacreditados ja que as dores sdo frequentes e invisiveis por ndo causar mudangas fisicas
(Oliveira, et. al 2019).

Nos relatos de Alice e Luciana, nota-se que as dores estdo associadas a sobrecarga ¢ a
autocobranc¢a em relacao as atividades do trabalho, mesmo com as dores constantes e intensas
que sentem, ambas relataram a importancia de realiza-las da melhor forma possivel. Além
desses desafios, hd também as atividades de casa que interferem na maternidade.

Luciana contou sobre as suas tentativas de realizar as tarefas de casa: “Eu quero e até
tento, mas ndo consigo. Tem até, ndo sei quantos pratos eu ja quebrei, quantos copos, até o
mais basico ali de dez quilos, oito quilos (ndo consegue pegar)”. Alice também relata sobre as
mudangas na rotina: "fago as coisas assim, quando ndo da... Ponho a roupa no arame, dobro
e guardo, porque ndo tem jeito mesmo. Estou tentando fazer assim até eu melhorar, a inten¢do
¢ melhorar e voltar a trabalhar, até como se diz o fim da minha vida. Toda vida eu trabalhava,
limpava casa, lavava o terreiro, lavava as lougas, essas coisas.”

Luciana e Alice falam também de situagdes parecidas no ambiente familiar em que
sentem dificuldades em relacdo as tarefas de casa: ambas relataram que a fibromialgia dificulta
a realiza¢do de algumas atividades, por isso, vdo realizando como conseguem. Além das
adversidades em relacdo ao trabalho e as atividades de casa, ambas participantes relataram
também obstaculos da fibromialgia juntamente com a maternidade.

Ap6s a melhora das dores devido a realizagao do Pilates, Luciana engravidou e ndo teve
nenhuma dor no periodo da gestacdo, no entanto, apds esse momento, as dores voltaram
fortemente, o que dificultava realizar varias atividades de trabalho, de casa e o cuidado para
com as filhas. Ela contou que se sentia muito cobrada a realizar tais tarefas e culpada por ndo
conseguir cuidar das filhas, além disso, percebeu a incompreensdo do marido em relagdo as
dificuldades advindas da fibromialgia e a deslegitimacdo das suas dores. Além disso, Luciana

sente a falta de cooperacdo nas atividades que ambos poderiam realizar, pois ele ndo auxilia
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nas tarefas domésticas e no cuidado das filhas que poderia executar assim como ela
desempenha, mesmo com as dificuldades da sindrome.

Em relagdo a Alice, o marido e os filhos adolescentes nao se implicam nas atividades
de casa, pertencendo apenas a ela os cuidados da casa. Mesmo relatando as dores para a familia,
Alice ndo tem a colaboragdo e se mostra preocupada em relagdo ao cuidado dos filhos, mas se
incomoda com a falta de ajuda “Cuido dos meus filhos, faco o que da, porque dois sdo
adolescentes, aquela fase da ‘aborrecéncia’, tudo que vocé fala esta a flor da pele, tem que ter
paciéncia e deixar, mas eu falo “vai ld lavar aquela lou¢a”, e falam “depois eu vou, depois eu
vou”. Isso me deixa irritada, as vezes, eu pego e lavo um pouco”. Nao ha um cuidado dos
filhos para com ela, a despeito de ja ndo estarem mais na dependéncia absoluta

Moraes (2012) apresenta que “mulheres sobrecarregadas™ sdo aquelas que precisam
conciliar simultaneamente a maternidade, a jornada no mercado de trabalho e as tarefas
domésticas, sendo que, por isso, se sentem esgotadas com todas as tarefas e culpadas por ndo
desempenharem bem todos os papéis demandados. Nesse sentido, as vivéncias de Luciana e
Alice confirmam a reproducdo dos papéis sociais de uma mulher que tem tripla jornada de
trabalho, assim, concilia as atividades relacionadas ao cuidado da familia, da casa e do trabalho
fora de casa. Além disso, ambas convivem com uma sindrome reumatologica cronica o que
limita a realizagdo das atividades. Desse modo, a partir das falas das duas, percebe-se que a
tripla jornada de trabalho, juntamente com a fibromialgia, gera alguns sentimentos em ambas,
como: culpa, cobranga e frustracdo. E esses sentimentos atravessam suas vivéncias como maes.

A culpa e a sobrecarga surgem pela jornada tripla e podem gerar sentimentos de
incapacidade, frustracdo, além de sofrimento e de estresse que estdo associados ao esgotamento
da rotina e das exigéncias (Costa, 2018). Os papéis e as responsabilidades sociais que a mulher
ocupa sao diferentes dos homens, principalmente em relacdo ao cuidado dos filhos. Durante

muitas décadas, era designado ao homem oferecer o sustento financeiro do lar e a mulher ser
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responsavel pelos cuidados da familia e a educacao dos filhos, posto que aquelas que, hoje, ndo
se dedicam exclusivamente aos cuidados dos filhos, sentem-se culpadas por estarem
descumprindo padrdes sociais (Gradvohl et al., 2014) e aquelas que ndo tém uma jornada de
trabalho se sentem frustradas por ndo estarem no mercado de trabalho.

E possivel compreender que a cultura exerce forte influéncia na imposigdo as mulheres
em relacdo a responsabilidade integral no cuidado dos filhos (Braga et al., 2018) e também na
realizacdo das atividades domésticas. Além da falta de sensibilizacdo em relacdo aos desafios
advindos da fibromialgia, Luciana experiencia dentro de casa a responsabilidade solitaria em
relagcdo as atividades domésticas, enquanto o marido a cobra por isso, o que ¢ retratado na
seguinte fala “(...) ‘nossa a casa ta bagun¢ada’ (fala do marido), ai tem hora que eu falo ‘vai
(arrumar) vocé, uai’. O que me deixa mal é isso, entendeu? (incompreensdo) No sentido de
ndo ter a cooperagdo, porque uma coisa eu entendi, eu posso?! Eu vou la e vou for¢ar, mas
agora mesmo eu to na cama, e ai?!”.

Ainda hoje, hd uma pressdo cultural para que a mulher assuma papéis delimitados,
como mae e cuidadora da casa, que sdo reforcados por discursos sociais que causam
sofrimentos em geracdes de mulheres, de modo direto ou indireto, em relagdo ao fato de serem
mulheres e ao exercicio da maternidade (Porto, 2017). Luciana contou que mesmo quando esta
com dores fortes em relagdo a sindrome, ela precisa cuidar das atividades da casa, como lavar
as roupas “A roupa das meninas... eu lavo tudo na mado, ai quando ta atacado (as dores), o que
eu faco, pego e deixo de molho uns dois dias”.

Além disso, Luciana relatou que a falta de ajuda e a autocobranga, principalmente por
ter as filhas para cuidar “eu t0 procurando ajuda, até pra chorar doi, ficar na cama doi, so ndo
doi quando vocé ta naquele sono REM la, ai vocé fala “acordei”, e ndo é aquele acordei
descansado, é “acordei, ta doendo”. E quando eu ndo tinha as meninas, eu acordava e ficava

espreguicando, né, eu esticava e alongava bastante, mas assim, se Deus quiser, as coisas vao
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entrar no eixo.” Nota-se que Luciana, mesmo com as dores, tenta cuidar das filhas, mas nao
tem ninguém que a auxilie e cuide dela também.

De modo parecido, Alice se preocupa com a filha quando ela a vé triste, por ser
atravessada pelo desejo de cuidar, que é dificultado pela fibromialgia “As vezes, eu me sinto
frustrada, ela me vé tentando fazer as coisas, as vezes eu comego a chorar e ela pergunta “o
que foi mde?”. Eu ndo sei... Eu ndo controlo o choro, as vezes eu ndo quero, mas quando eu
vejo estou chorando.” Paradoxalmente, tanto Luciana e Alice querem ser ajudadas, mas sofrem
por estar em uma condi¢do que precisa de ajuda.

Mulheres com fibromialgia lidam com a discriminagdo, preconceito e a falta de
entendimento com o sofrimento por terem seus sintomas invalidados pelos outros e pela falta
de acolhimento e apoio social por nao terem compreensao das pessoas dentro lar € no trabalho
(Oliveira, Mattos, Castro & Luz, 2017). Além da falta de uma rede de apoio em relagdo a
sindrome, podem também vivenciar a falta de suporte referente a maternidade, assim, precisam
lidar tanto com os sintomas e sinais da fibromialgia e com as mudangas que surgem com a
maternidade. Em relacdo a Alice e Luciana, percebe-se que ndo hé a presenca de uma rede de
apoio e suporte que auxilie no cuidado de si e no exercicio da maternidade. Ambas precisam
lidar com: as dores advindas da fibromialgia, os cuidados com os filhos, os trabalhos em casa
e fora dele, sem suporte nas suas vivéncias em relagdo a maternidade e fibromialgia.

E visivel, por meio dos relatos das participantes, que a responsabilidade pelo cuidado
dos filhos ¢ atribuida a Luciana e Alice, bem como as tarefas domésticas, o que causa
sofrimento por ndo conseguir atender as necessidades dos filhos dada as limitagdes da
fibromialgia. Os maridos, por sua vez, sdo secundarios nos cuidados filiais e, quando as
atividades domésticas ndo sdo realizadas, cobram as esposas. Nem todas as mulheres
conseguem atender as necessidades dos filhos e oferecer cuidados a eles por estarem

atravessadas por patologias, por isso, os cuidados do bebé ndo devem ser fungdo apenas
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materna, mas sim responsabilidade também da rede de apoio social ¢ do ambiente em que a
mae e os filhos estdo inseridos.

Dias (2014) aponta que, segundo Winnicott, o0 ambiente participa essencialmente da
integragdo do individuo em uma unidade, o que torna imprescindivel os cuidados com o bebé.
Esses cuidados, por mais que convencionados culturalmente, ndo necessariamente precisam
ser realizados pela mulher, principalmente quando atravessada por uma patologia. Outras
pessoas podem fornecer esse ambiente para o bebé ou podem fornecer a essas mulheres um
ambiente facilitador que auxilia na constru¢ao da maternidade, nos cuidados dos filhos e que
oferece o suporte necessario para ela conviver com a doenga.

Segundo Winnicott (1966/1999), o ambiente facilitador seria a sustentacdo e os
recursos que facilitariam os processos de amadurecimento, por isso, quando suficientemente
bom, torna possivel o individuo ser e continuar a ser. Esse aspecto ressalta o quanto ¢
indispensavel o cuidado e o atendimento das necessidades nos primeiros momentos de vida, no
entanto, o processo de amadurecimento, de acordo com Winnicott, tem inicio apds a concepgao
e continua ao longo da vida do individuo até a sua morte natural (Dias, 2014). Assim, apesar
do ser humano, aos poucos, se tornar independente do ambiente, essa independéncia nunca ¢é
total, ¢ uma independéncia relativa, pois o ambiente sempre se fard necessario.

Nesse sentido, para Luciana e Alice, uma rede de apoio social em relagdo a fibromialgia
¢ um ambiente importante para que consigam lidar com os desafios da patologia e com outras
questdes que atravessam a existéncia, como o trabalho, as atividades domésticas e os filhos.
Como dito anteriormente, o ambiente sempre se fard necessario para o processo de
amadurecimento, assim, ele sera importante para que ambas participantes sejam cuidadas e
para que as limitagdes da fibromialgia que se apresentam ndo prejudiquem a vivéncia da

maternidade.
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Ambas participantes, mesmo com todos os desafios da fibromialgia, a falta da rede de
apoio social e de um ambiente facilitador, tentam proporcionar um ambiente facilitador para
os filhos. No caso de Alice, a descoberta da fibromialgia, como mencionado, ocorreu quando
seus filhos eram criangas, portanto, eles tinham uma dependéncia menor do ambiente, assim,
eles precisam de Alice como ambiente, mas ndo a todos os instantes. Atualmente, enquanto
adolescentes, ela tenta fornecer os cuidados a eles mesmo com as dificuldades da fibromialgia.
Diferentemente, Luciana recebeu o diagnostico da fibromialgia antes do nascimento das filhas
e, pela etapa de vida em que se encontram, primeirissima infancia, elas sdo muito dependentes
do ambiente, principalmente, pelo processo de integracdo ainda estar ocorrendo, o que torna
mais importante o ambiente facilitador.

Segundo Winnicott, no inicio da vida, o bebé depende inteiramente de um outro
individuo para poder ser e conseguir realizar sua tendéncia inata ao amadurecimento, pois vive
um estado de ndo integracdo, o qual ndo ¢ considerado uma unidade, de modo que, a partir da
relacdo com o outro, ocorrera a constitui¢do do eu, o processo de integragdo. Desse modo, o
ambiente e os cuidados, que o bebé recebe, afetam diretamente na constitui¢cdo de si mesmo,
sendo considerados partes do bebé, o qual ndo tem amadurecimento suficiente para perceber
ou desejar algo externo, como o ambiente e os cuidados, ou compreender o0 mundo interno
(Dias, 2014).

Como o bebé ainda ndo consegue reconhecer o0 mundo interno e externo devido a nao
integracdo, suas experiéncias em relagdo ao cuidado sdo partes de si, logo, ndo hd uma
discriminacdo sobre o cuidado o qual recebe (Rosa, 2011). Por isso, quando as necessidades
do bebé ndo sdo reconhecidas e atendidas, ele sente como ameagas a sua existéncia, ja que
ainda ndo consegue reconhecer a realidade interna e externa, assim, configuram como as
ameacgas e reagOes intrusivas a possibilidade de se constituir uma unidade (Winnicott,

1958/2000). Nesse sentido, torna-se essencial a identificacdo e atendimento das necessidades
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por meio de uma participacao efetiva nos cuidados do bebé, com isso, a presenga e a
disponibilidade para realizar tais agdes € o que importa e nao se ¢ realizado por uma mae ou
por outra pessoa (Rosa, 2011).

Assim, ¢ importante que o ambiente forneca as condigdes necessarias: fisicas, sociais,
psicoldgicas e historico-culturais para que o bebé possa amadurecer. Dessa maneira, € essencial
que quem estiver cuidando do bebé seja capaz de se identificar com ele, reconhecer suas
necessidades e fornecer-lhe um ambiente facilitador (Dias, 2014), geralmente quem realiza esse
cuidado e ¢ o ambiente primario ¢ a mae.

Para tanto, ¢ importante que a mae consiga fazer uma adaptacdo absoluta para
reconhecer as necessidades do bebé e atendé-las, o que demanda espontaneidade e pessoalidade
no cuidado. Esse processo de adaptagao possibilita a expressdao de uma mae suficientemente
boa a qual se envolve totalmente com o bebé a fim de proporcionar o seu desenvolvimento
(Dias, 2014). Winnicott (1958/2000) aponta que a mae suficientemente boa conseguird
fornecer um contexto para que a constituicdo da crianca comece a ocorrer a partir das
tendéncias ao desenvolvimento inato e, assim, o bebé comece a experienciar movimentos
espontaneos provenientes das sensagdes da etapa inicial da vida.

Como dito anteriormente, culturalmente, os cuidados afetivos dos filhos sempre foram
responsabilidade materna, entdo, ¢ exigido que as maes consigam estar presentes e disponiveis
para cuidar dos filhos mesmo com outras dificuldades, como as dores da fibromialgia no caso
de Alice e Luciana, o que gera culpa, inutilidade e impoténcia. No entanto, outras pessoas,
como o pai das criangas, podem oferecer o cuidado a partir das necessidades dos filhos, ainda
mais quando a mae se encontra em dificuldades decorrentes das dores da fibromialgia. O que
ndo acontece tanto para Alice e Luciana que tentam dentro das suas limitagdes cuidar dos filhos.

Com as filhas na primeirissima infincia, mesmo com os desafios da fibromialgia, a

deslegitimacao do marido em relacdo as dores, a falta de suporte e apoio do mesmo a respeito
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da maternidade e das tarefas de casa e de um ambiente facilitador, Luciana busca reconhecer
as necessidades das filhas e fornecer um cuidado espontaneo. Ela possui limitagdes no cuidado
das filhas, principalmente agdes que envolvem movimentos fisicos, o que pode influenciar na
forma de estar presente e cuidar das filhas. Ela comenta sobre os desafios “Em casa, tem aquela
parte que ninguém entende, ndo consegue colocar uma roupa no varal, esses dias eu fui tentar
fechar o carrinho das meninas, nossa, que dificuldade.”.

Apesar das dificuldades advindas, Luciana relata tenta estar presente ¢ cuidar das filhas
“tem hora que eu até quero pegar as duas, mas eu ndo consigo, ai eu deito no chdo e pego as
duas e abracgo, entdo a gente da um jeito”. Mesmo com as dores que impossibilitam pegar as
filhas, Luciana apresenta a capacidade de inovar e criar a partir da realidade que esta.

Segundo Dias (2014), para Winnicott, a criatividade ¢ originaria e todo ser humano ¢
capaz de criar o mundo novamente pela espontancidade. Além disso, ela pontua que a
criatividade esta relacionada com a capacidade de sentir-se real e de conseguir se apropriar das
experiéncias. Luciana apresentou a capacidade de recriar a realidade de forma espontanea para
que conseguisse atender suas necessidades e cuidar das filhas, utilizando dos recursos do
ambiente que possibilitaram sua espontaneidade.

As dores e as limitagdes fisicas provenientes da fibromialgia podem dificultar que
Luciana pegue as filhas no colo, no entanto, ela conseguiu apresentar uma nova forma de
experienciar essa realidade e utilizar da sustentacdo do chio para auxiliar seu corpo e para
facilitar que ela consiga segurar (holding) e manejar (handling) as filhas. Winnicott
(1966/1999) apresenta o holding e o handling dos bebés como a adaptagdo das necessidades
basicas do bebé de modo que facilite os processos de amadurecimento e auxilie que o bebé
avance nas etapas do crescimento emocional. Por meio do segurar-manejar (holding-handling),
Luciana consegue cuidar das filhas e se adaptar para atender as necessidades delas de forma

espontanea, apesar das limita¢des derivadas da fibromialgia.
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A maternidade consiste em uma experiéncia Unica na vida da mulher e ¢ acompanhada
por mudangas, sentimentos e expectativas, mas nem sempre ¢ uma vivéncia que pode contar
com o auxilio de outras pessoas, 0 que seria importante quando experienciada no contexto de
uma patologia, como ¢ o caso de Luciana e Alice. Observa-se que as limitagdes da fibromialgia
dificultam a realizacdo de atividades, o desempenho no trabalho, nas tarefas de casa e no
cuidado dos filhos, sendo que nenhuma das participantes sinalizou apresentar uma rede de
apoio com a qual podem contar efetivamente, o que desperta sentimentos de cobranga,
impoténcia, culpa e frustracao.

Mesmo com todas as dificuldades em relagdo a vivéncia da maternidade com a
fibromialgia e os sentimentos relacionados, Luciana e Alice conseguem cuidar dos filhos
dentro das suas limitagdes e apropriar-se das experiéncias para conseguir recriar possibilidades
para vivenciar os desafios didrios da maternidade, da fibromialgia e da maternidade com a

fibromialgia.
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5. Consideracoes finais

Como dito anteriormente, a fibromialgia inclui fatores bioldgicos, sociais, culturais e
psicoldgicos, assim, ¢ importante uma compreensao multidisciplinar no cuidado em satde de
pessoas acometidas pela sindrome e também especifico as particularidades de cada individuo.
As mulheres, principal grupo acometido pela sindrome, podem vivencia-la juntamente com a
maternidade que, apesar das transformacdes sociais, ainda € vista como uma responsabilidade
integral da mulher, o que pode ocasionar em sofrimento para muitas mulheres. Algumas
vivenciam a maternidade juntamente com a sindrome e convivem com os desafios de ambos.

Assim, o presente estudo teve como objetivo apresentar as vivéncias da maternidade de
duas mulheres com fibromialgia e como o adoecer pode influenciar a experiéncia de ser mae.
A partir de um estudo clinico-qualitativo, com premissas psicanaliticas, foi possivel
compreender as especificidades da maternidade e da fibromialgia para as duas participantes.

Os resultados indicaram a importancia de um cuidado em satide multidisciplinar dado
a dificuldade do diagnostico das duas participantes e a melhora das dores por meio de outras
formas de cuidado para além da pratica medicamentosa. Além disso, percebe-se que as dores
geraram limitagdes fisicas que interferem nas atividades diarias realizadas em casa, no trabalho
e no cuidado dos filhos, principalmente, porque ambas participantes ndo tiveram apoio dos
familiares e um ambiente que pudessem facilitar o cuidado com os filhos e auxiliar a lidar com
os desafios da sindrome.

Apesar das dificuldades e da falta de apoio, as participantes demonstraram o desejo de
cuidar dos filhos e de serem cuidadas, sendo que o primeiro foi dificultado pela fibromialgia e
o segundo foi potencializado. As duas participantes conseguiram cuidar dos filhos e apropriar-
se das vivéncias didrias para construir novas possibilidades de ser mde com fibromialgia.

Dessa forma, os resultados indicam a importancia do auxilio dos profissionais de satide

e dos familiares na constru¢do de uma rede de apoio a mulheres com fibromialgia que sdo
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maes. Assim, o presente estudo acrescenta a possibilidade de novas pesquisas em que sejam
considerados o cuidado e a assisténcia multidisciplinar oferecidas por profissionais de saude as
mulheres com fibromialgia. Além disso, ressalta a necessidade de novos estudos sobre as
vivéncias da maternidade de mulheres com doencas cronicas, ja que sdo escassas as pesquisas

nessa area.
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