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Resumo: O presente estudo teve como objetivo compreender o imaginario coletivo de
familiares sobre a mulher com fibromialgia. Trata-se de um recorte de uma pesquisa mais
ampla, com base no qual foi privilegiada a participa¢do de filhas adultas. O presente estudo
possui abordagem qualitativa e foi desenvolvido com base no método investigativo
psicanalitico. As participantes foram 10 filhas adultas de mulheres com fibromialgia. O
instrumento utilizado na coleta de dados foi uma entrevista individual norteada pelo
Procedimento de Desenhos-Estorias com Tema (PDE-T). A composi¢do da amostra foi
executada mediante o recurso a técnica “bola de neve”, ao passo que seu fechamento foi
definido pelo critério de saturacao. O material empirico foi submetido a sucessivas leituras nao-
direcionadas, em prol da apreensdo de suas significacdes latentes mediante a captacdo de
campos de sentido. A analise de dados possibilitou a captacdo de quatro campos de sentido,
assim denominados: (1) “Monitoramento”; (2) “Estranho no ninho”, (3) “Vidas amarguradas”
e (4) “Nomeagdo”. Os resultados indicam que filhas de mulheres com fibromialgia possuem
um senso de responsabilidade derivado de questdes de género e procuram demonstrar uma
postura empatica frente ao adoecimento de suas maes, ainda que, com isso, venham a apresentar
um importante sofrimento psiquico. Esse ¢ o ponto que consideramos mais interessante: no
contexto da sindrome, maes e filhas parecem se unir em torno da dor que, cada uma a seu modo,
experimenta por conta da fibromialgia. O presente estudo, assim, proporciona elementos para
o trabalho dos profissionais de saude inseridos em diferentes niveis de atencao.

Palavras-chave: Fibromialgia; Relagdes maes-filhas; Pesquisa qualitativa; Imaginario coletivo.



Abstract: The aim of this study was to understand the collective imaginary of family members
about women with fibromyalgia. This is a segment of a broader research project, based on which
the participation of adult daughters was prioritized. The study adopts a qualitative approach and
was developed based on the psychoanalytic investigative method. The participants were 10
adult daughters of women with fibromyalgia. Data collection was carried out through individual
interviews guided by the Thematic Drawing-Stories Procedure. The sample was composed
using the snowball technique, and its closure was determined by the saturation criterion. The
empirical material was subjected to successive non-directed readings in order to apprehend its
latent meanings by capturing fields of meaning. Data analysis enabled the identification of four
fields of meaning, as follows: (1) “Monitoring”; (2) “Stranger in the Nest”; (3) “Bitter Lives”;
and (4) “Naming.” The findings of this study indicate that daughters of women with
fibromyalgia develop a sense of responsibility derived from gender issues and strive to maintain
an empathetic attitude toward their mothers’ illness, even at the cost of significant psychological
suffering. This is considered the most interesting point: in the context of the syndrome, mothers
and daughters seem to bond around the pain that, each in their own way, they experience
because of fibromyalgia. The present study, therefore, provides elements for the work of health
professionals inserted in different levels of healthcare.

Keywords: Fibromyalgia; Mother-daughter relationships; Qualitative research; Collective

imaginary.
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1. Introducao

A fibromialgia ¢ uma sindrome caracterizada por dores difusas no corpo, persistentes
por, pelo menos, trés meses, as quais geralmente sdo acompanhadas de outros sintomas
subjetivos e inespecificos, como fadiga, disturbios do sono, alteracdes do humor e problemas
de atencdo e de memoria (Dizner-Golab et al., 2023). Na 11* edicdo da Classificacao
Internacional de Doencas, a Organizagdo Mundial da Satde (2019) incluiu a fibromialgia no
rol das doengas dolorosas primarias, destacando que a sindrome se distingue pela presenca de
dor em pelo menos quatro de cinco regides do corpo e pela associacdo a sofrimento psiquico
e/ou a deficiéncia funcional, a despeito da auséncia de deformidades.

Atualmente, a fibromialgia tem prevaléncia estimada entre 2% e 8% da populagao
mundial, sendo que pode acometer pessoas de todas as idades e de ambos os sexos, porém ¢
significativamente mais comum em mulheres de 40 a 60 anos (Siracusa et al., 2021). Trata-se
de uma sindrome idiopatica, isto €, de causa desconhecida, pois, apesar da existéncia de diversas
hipoteses a respeito, a etiologia da fibromialgia ndo pode, até o momento, ser efetivamente
comprovada (Oliveira Junior & Ramos, 2019). Além disso, a presenga de comorbidades torna
a definicdo e a aplicacdo de critérios diagnésticos importantes desafios para médicos e
pesquisadores (Kocyigit & Akyol, 2022).

Entretanto, houve avangos acerca da compreensao da fibromialgia nas ultimas décadas.
Um deles ¢ a consolidagdo do modelo biopsicossocial da sindrome, segundo o qual a
predisposicdo, o desencadeamento e a cronificagdo dos respectivos sintomas nao se reduzem a
fatores de natureza organica. Assim, passou a ser valorizada a operacionalizacao de abordagens
terapéuticas multidisciplinares, que integram tratamentos farmacologicos e ndo-
farmacologicos, como a atividade fisica, a acupuntura, a psicoterapia e outros cuidados em

saude mental (Hauser & Fitzcharles, 2018). O apoio social ofertado por familiares, amigos e



colegas também ¢ apontado como relevante para o enfretamento da fibromialgia (Freitas et al.,
2017).

Porém, muitas vezes o suporte social de que mulheres com fibromialgia necessitam nao
lhes ¢ disponibilizado devido a estigmas e preconceitos associados a sindrome pelo caréter
“invisivel” de seus sintomas (Armentor, 2017; Centurion & Peres, 2018; Peres, Costa, &
Santos, 2020). Como consequéncia, elas se tornam vitimas de um processo de contestagcdo
social que desencadeia sensacdes de desvalorizagdo e incompreensao, bem como experiéncias
de invalidagdo e discriminagdo, inclusive no universo familiar (Centurion, Peres, & Santos,
2020; Nishikawara et al., 2023; Peres, 2021). Esse cendrio tanto potencializa o sofrimento
psiquico diretamente causado pelo adoecimento quanto dificulta o acesso a tratamentos
adequados (Boulton, 2019).

Estigmas e preconceitos, por extensdo, fazem com que mulheres com fibromialgia
tenham que conviver com um fardo duplo (Juuso et al., 2011). Tal problema pode ser melhor
compreendido a partir do recurso ao conceito de imaginario coletivo em sua acepg¢do
psicanalitica, de acordo com a qual o mesmo engloba crengas e emogdes que sdao produzidas no
ambito de um determinado grupo social acerca de um fendmeno humano ou de outro grupo
social e que sd@o compartilhadas principalmente de modo inconsciente (Montezi et al., 2011;
Rosa et al, 2019). Logo, o imaginario coletivo, conforme psicanaliticamente definido, equivale
a uma espécie de nicleo nao-consciente do posicionamento de um conjunto de pessoas em
relacdo a uma certa tematica (Aiello-Vaisberg, 1999; Fialho et al., 2014).

Diante do exposto, o presente estudo teve como objetivo compreender o imaginario
coletivo de familiares sobre a mulher com fibromialgia. Trata-se de um recorte de uma pesquisa
mais ampla, com base no qual foi privilegiada a participacdo de filhas adultas. Ocorre que tal
grupo social habitualmente ocupa um lugar central no que se refere a provisao de cuidados

informais em saude, em particular, mas ndo apenas no ambito de situagdes de adoecimento,



devido a questdes de género que atravessam as relacdes intergeracionais (Kantorski et al.,
2019). Afinal, fatores culturais e historicos fazem com que a satisfacdo das necessidades de
familiares mais velhos seja encarada como uma espécie de dever de filhas adultas, o que pode

gerar sobrecarga e, como consequéncia, prejuizos a todos os envolvidos (Assis et al., 2020;

Robles & Pérez, 2012).

2. Método
2.1 Desenho metodologico

O presente estudo possui abordagem qualitativa e foi desenvolvido com base no método
investigativo psicanalitico conforme compreendido pelo psicanalista brasileiro Fébio
Herrmann. Para o autor, o método investigativo psicanalitico corresponde, desde sua origem
freudiana, a esséncia da Psicandlise, sendo que consiste em explorar as possibilidades de
descoberta de outros significados de contetidos manifestos, como observou Barros (2007).
Portanto, a interpretacdo vai além da enunciacdo de uma sentenga interpretativa no espago
clinico e incorpora a demarcagdo de sentidos marginais a partir da escuta de outrem (Herrmann,
2017). E ¢€ justamente isso que possibilita seu emprego na investigacdo de fendmenos da vida

cotidiana e da psique social, na linha do que se buscou fazer por meio do presente estudo.

2.2 Participantes

Participaram do presente estudo 10 filhas adultas de mulheres com fibromialgia. A idade
das participantes variou dos 19 aos 47 anos, sendo que, predominantemente, elas eram
estudantes ou profissionais da area da satde, como se vé na Tabela 1. Os critérios de inclusao
foram os seguintes: (1) possuir idade igual ou superior a 18 anos; (2) ser filha, bioldgica ou

adotiva, de uma mulher cujo diagnostico de fibromialgia ja contava com, no minimo, seis meses
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de confirmacgao e (3) estar residindo ou ter residido, ha até um ano, com a respectiva mae, com

ou sem outros familiares.

Tabela 1

Distribuicdo das participantes por idade, escolaridade e ocupa¢do

Participante* Idade Escolaridade Ocupacgio
Angela 19 Ensino médio completo Atendente de farmacia
Bertha 47 Ensino superior completo Enfermeira

Conceigao 24 Ensino superior completo Administradora
Dandara 21 Ensino superior incompleto Estudante de Psicologia
Elza 25 Ensino superior completo Publicitaria
Fernanda 21 Ensino superior incompleto Estudante de Medicina
Gloria 23 Ensino superior incompleto Estudante de Psicologia
Helena 20 Ensino superior incompleto Estudante de Biologia
[lma 26 Ensino superior completo Psicologa
Judith 19 Ensino superior incompleto Estudante de Psicologia

* Nomes ficticios

2.3 Instrumento

O instrumento utilizado na coleta de dados foi uma entrevista individual norteada pelo

Procedimento de Desenhos-Estérias com Tema (PDE-T), desenvolvido pela psicanalista
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brasileira Tania Maria José Aiello-Vaisberg. Trata-se de um recurso mediador dialogico que
facilita a comunicagdo emocional em um cenario intersubjetivo e se adapta a diferentes
objetivos de pesquisa (Aiello-Vaisberg & Ambrosio, 2013). O emprego do PDE-T envolve a
solicitagdo, ao entrevistado: (1) de um desenho sobre uma situagdo humana previamente
definida pelo pesquisador, (2) de uma estoria a respeito do desenho e, por fim, (3) de um titulo
para a estoria. Na sequéncia, realiza-se um debate livre acerca das produgdes, estimulando

novas associagoes (Aiello-Vaisberg & Machado, 2008).

2.4 Coleta de dados

A composi¢ao da amostra foi executada mediante o recurso a técnica “bola de neve”, a
partir da qual informantes-chave recomendam ao pesquisador possiveis participantes (Portella,
Maliszewski, & Martins, 2024). No caso do presente estudo, esse processo foi desenvolvido via
internet, por meio de um aplicativo multiplataforma que possibilita o envio de mensagens de
texto, o compartilhamento de midias de variados formatos e a realizagdo de chamadas de audio
e video. No entanto, possiveis participantes foram contatadas apenas através de mensagens de
texto, sendo que, com aquelas que foram consideradas elegiveis e concordaram com a
participagdo, foi agendado um encontro presencial, em dia, horario e local definidos em comum
acordo.

Em um primeiro momento do encontro presencial, as participantes foram informadas
sobre os aspectos éticos e metodologicos da pesquisa, bem como sobre seus objetivos, e entdo
assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para formalizar a anuéncia quanto
a participagdo. Depois disso, procedeu-se, no segundo momento, a utilizagdo do PDE-T, de
modo que as participantes foram solicitadas a desenhar “uma mulher com fibromialgia”, a
contar oralmente uma estoria a respeito do desenho e a criar um nome para a estoria. No terceiro

momento, foi realizado o debate livre, durante o qual cada participante foi incentivada a
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apresentar informacdes complementares acerca de suas produgdes. Ressalte-se que a coleta de
dados foi gravada em audio, com a devida concordancia das participantes, € que o fechamento
da amostra foi definido pelo critério de saturagdo, de modo que o recrutamento de novas
participantes foi interrompido quando houve o entendimento de que os dados coletados
refletiam diferentes dimensdes do objeto de pesquisa e que outras entrevistas ndo

acrescentariam novas informacdes relevantes (Minayo, 2017).

2.5 Analise de dados

As gravacdes em audio foram transcritas de maneira integral e literal e entdo submetidas
a sucessivas leituras ndo-direcionadas a fim de viabilizar a compreensao do imagindrio coletivo
das participantes sobre a mulher com fibromialgia. Para tanto, foi adotada uma postura
equivalente a atengdo flutuante que norteia o trabalho do psicanalista no espago clinico. A
mesma postura subsidiou o exame dos desenhos produzidos pelas participantes. Houve, assim,
a suspensdo de expectativas e motivagdes prévias frente ao material empirico em prol da
apreensao de suas significacdes latentes mediante a captagdo de campos de sentido (Rosa et al.,
2019).

Um campo de sentido pode ser definido como uma articulagdo complexa de “registros
vivenciais e logico-discursivos” (Aiello-Vaisberg & Machado, 2008, p. 4) que influencia,
sobretudo de maneira ndo-consciente, as relacdes estabelecidas por um grupo de pessoas com
uma determinada tematica. E ¢ importante acrescentar que um campo de sentido engloba
conteudos que, a0 mesmo tempo, sdao intraindividuais e intersubjetivos (Aiello-Vaisberg
&Ambrosio, 2013, Lima et al., 2021; Rosa et al., 2021). A primeira versao dos campos de
sentido foi discutida em reunides com o grupo de pesquisa € passou por um processo de

depuracao que resultou na versao final. Os campos de sentido captados foram, por fim, objeto
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de interlocucdes reflexivas por meio das quais os resultados do presente estudo foram cotejados
com a literatura.
2.6 Consideracoes éticas

O presente estudo, como mencionado, corresponde a um recorte de uma pesquisa mais
ampla, a qual foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Uberlandia sob o parecer n° 6.851.409. Além disso, ressalte-se que, em seu desenvolvimento,
foram respeitadas todas as recomendagdes éticas pertinentes as pesquisas com seres humanos

segundo a legislagdo vigente no Brasil.

3. Resultados

A andlise de dados possibilitou a captacdo de quatro campos de sentido, assim
denominados: (1) “Monitoramento”; (2) “Estranho no ninho”, (3) “Vidas amarguradas” e (4)
“Nomeagao”.
3.1 Monitoramento

O primeiro campo de sentido foi delimitado em torno da crenca de que a mulher com
fibromialgia ¢ acometida por uma condi¢do que demanda um “olhar especial” para viabilizar
uma certa forma de hipervigilancia. As participantes relataram, em sua maioria, que, gracas a
operacionalizacdo desse “olhar especial”, conseguem distinguir circunstancias que podem
agravar os sintomas da sindrome e desencadear manifestacdes dolorosas em suas maes. Para
evitar que isso aconteca, parte delas relatou que buscava adotar medidas supostamente

protetivas e preventivas, como se observa nos relatos 1 e 2.

Relato 1: A gente percebia que ela tava muito estressada. Quando ela tava fazendo

uma atividade que ela ndo tava preparada, que poderia causar dor, a gente assumia
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essa atividade pra ela. Ou orientava ela a fazer de uma forma que ficasse mais leve

(Participante Bertha)

Relato 2: Entdo, o que eu tento ajudar mesmo ¢ deixar a casa organizada, porque €
uma coisa que estressa ela, também, por causa das criangas que bagungam... Ai o
que tento fazer ¢ deixar organizado pra ndo ter pra que ela se estressar mais

(Participante Angela)

O campo de sentido “Monitoramento” também parece ser atravessado pelo sentimento
de responsabilidade filial pelo cuidado e pela protecdo da mae e pela realizacdo de tarefas
domésticas. Ocorreria, assim, uma espécie de inversdo dos papéis familiares tradicionais, na
medida em que as filhas passam a cuidar das maes, e isso, conforme o relato 3, pode ser

relacionado ao papel social atribuido as mulheres.

Relato 3: Eu acho que ela ndo se sente tdo a vontade com outras pessoas, mas
comigo sim. [Sou] uma figura feminina... Ela teve dois filhos também e ai, sempre
numa criag¢ao, assim, né... Uma criacdo meio machista, né, entdo... homem nao tem
que preocupar com isso, sabe? E ai, comigo ela tem mais essa abertura (Participante

Elza)

No entanto, as participantes parecem incentivar a independéncia das maes, como
afirmado no relato 4: “Entdo, assim, a gente continua monitorando, a gente quer que ela entenda
o que ¢ que ela tem e que ela consiga se cuidar” (Participante Bertha). Isso parece estar
associado ao reconhecimento da importancia quanto ao estabelecimento de limites, em nome

da preservacdo da propria vida pessoal. Até porque os relatos 5 e 6 demonstram que o “olhar
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especial” d& margem a um importante sofrimento psiquico, na medida em que pode ser

desgastante.

Relato 5: E esse senso de responsabilidade enorme que eu tenho... Nao consigo me
imaginar indo pra outra cidade, deixando ela. Minha prioridade maxima seria leva-
la comigo. Eu ndo tenho a menor vontade de continuar morando na casa dela, mas

estar na cidade dela seria muito importante (Participante Conceicao)

Relato 6: Entdo, por ter essa relagcdo de cuidado... Por causa dessas limitacdes dela,
né, a gente ndo tem muitas defini¢des de limites algumas vezes... Até onde eu vou,

onde ela comeca, onde ela termina, sabe? (Participante Conceicao)

3.2 Estranho no ninho

Ja o campo de sentido “Estranho no ninho” mostrou-se regido pela crenga de que a
fibromialgia ¢ uma condicdo que despersonaliza a mulher, na medida em que, para diversas
participantes, a sindrome teria transformado negativamente suas maes. Nessa logica, algumas
delas diferenciaram uma “mae verdadeira”, que seria aquela do passado saudavel, e uma “mae
fibromialgica”, que seria aquela do presente adoecido, como indica o relato 7: “Sempre que eu
lembro da minha mae, eu lembro da minha mae com dor. [Ela tem] uma vontade de ser ela, mas
¢ muito limitada, como se o corpo dela ndo respondesse ao que a cabeca dela, o sentimento
dela, pensa” (Participante Bertha).

Ja o relato 8 ressalta que os momentos de crise da fibromialgia, ou seja, os episodios de
agravamento dos sintomas, ¢ que seriam negativamente transformadores. De uma forma ou de
outra, a sindrome parece suscitar uma sensacao de deslocamento da mulher acometida em

relagdo a propria vida, sendo que, por isso, uma postura mais compreensiva seria requerida
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daqueles que com ela convivem. O desenho da participante Dandara também pode ser
considerado emblematico do referido deslocamento, a julgar pelo buraco no peito da mulher, o
qual foi associado pela participante a “[...] saudade de como as coisas eram antes desse
diagndstico”. Assim, a mulher com fibromialgia teria que conviver com o vazio suscitado pela

experiéncia de ndo ser mais quem era antes.

Relato 8: Eu acho que quando ela ta com crise de fibromialgia [...] parece que a
pessoa nao consegue nem pensar direito, porque ela ta tdo desconfortavel, entdo...
quando ela é grossa nesses momentos, pra mim € carta branca, porque a pessoa nao
ta suportando estar dentro do corpo dela, entdo nao vou cobrar que ela seja cordial

comigo, sabe? (Participante Conceigdo)
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Desenho elaborado pela participante Dandara

Finalizando a descri¢ao do segundo campo de sentido, ¢ preciso destacar que, se, por
um lado, as participantes parecem compreender que a mulher com fibromialgia precisaria estar
cercada de pessoas compreensivas, em especial por conta das manifestagdes dolorosas que
experimenta, ficou claro, por outro lado, que testemunhar o padecimento de suas maes tende a

ocasionar como 6nus uma mobilizacdo emocional intensa. O relato 9 torna isso patente: “Tem
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um sofrimento muito grande, tanto pra ela quanto pros familiares” (Participante Bertha). E o
mesmo se aplica ao relato 10: “O pior realmente ¢ ver o tanto que € ruim pra ela, assim, estar
ali, em volta daquela dor, daquela agonia” (Participante Concei¢ao). Ou seja: no contexto da

sindrome, maes ¢ filhas parecem se unir em torno da dor.

3.3 Vidas amarguradas

Ja o campo de sentido “Vida amargurada” estabeleceu-se ao redor da crenga de que a
fibromialgia € ocasionada, ainda que parcialmente, por fatores de ordem psicologica. Assim, as
participantes parecem se direcionar para a esfera emocional na tentativa de compreender a
origem dos sintomas ou entdo dos episodios de agravamento da sindrome. Ocorre que a mulher
com fibromialgia foi descrita, majoritariamente, como uma pessoa solitaria, infeliz e estressada,
e ndo apenas em consequéncia do adoecimento, como se nota no relato 11: “Qualquer coisa ela
fica chateada, e ela acaba tendo crises, e essas crises pioram, ela fica inchada, ela sente muita
dor (Participante Judith). Outro exemplo disso ¢ aquela desenhada por Conceicdo, que seria

“deprimida, sem perspectiva e desanimada”.
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Desenho elaborado pela participante Concei¢ao

Essa logica implica em um processo de culpabilizacio da mulher com fibromialgia,
visto que o adoecimento passa a ser compreendido, por algumas participantes, como um
resultado do temperamento de suas maes. O relato 12 evidencia esse fato. Outras participantes,
porém, aparentemente compreendem a mulher com fibromialgia como uma vitima de situagdes
tragicas que conformaram uma vida repleta de martirios. A participante Ilma, por exemplo,

relatou que sua mae, gravida aos 17 anos, foi abandonada por seu companheiro a época, e com
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isso foi obrigada a desistir da sua “faculdade dos sonhos” para permanecer em sua cidade e se
tornar mae. Sobre isso, ela afirmou no relato 13: “Eu entendo que gerou uma depressao, que

gerou uma série de coisas que foi para o corpo dela” (Participante Ilma).

Relato 12: Eu quero cuidar das minhas emogdes para nao ficar assim. Porque ¢
muito sofrido ver ela assim, sempre com queixas. Porque ndo € s6 a dor muscular,
¢ a dor emocional, e a dor que as emogdes fazem no restante do corpo € muito

grande (Participante Bertha)

3.4 Nomeacao

O campo de sentido “Nomeagao” derivou da constatacdo de que a confirmagdo do
diagnoéstico de fibromialgia permite @ mulher acometida pela sindrome se posicionar de outra
forma em relacgao a propria saude, bem como possibilita que as pessoas com as quais ela convive
fagam o mesmo. Isso porque a defini¢do de um nome para o padecimento experimentado até
entdo sem uma referéncia médica seria um elemento importante para a legitimacdo dos
sintomas, como se nota no relato 14. O relato 15 corrobora essa impressao: “Até a gente
entender o diagndstico, a gente achava que era um pouco frescura, que era um pouco manha,

pra ter eu € a minha irma em casa” (Participante Bertha).

Relato 14: Antes, quando ela falava que tava sentindo dor ou que ela tava se
sentindo indisposta, eu meio que eu nao acreditava muito [...] E ai, a partir do
momento que teve essa nomeacdo ¢ que as coisas... Quando teve essa nomeacgao,
eu acho que eu fui percebendo que nao era uma desculpa, sabe, que ela realmente,
quando ela falava que ta sentindo, ¢ porque ela, de fato, ta sentindo (Participante

Dandara)
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Portanto, a confirmagao do diagnostico minimizou as desconfiangas dentro da familia e
estimulou uma mudanca positiva quanto a postura demonstrada pelas participantes frente as

suas maes, em consonancia com os relatos 16 e 17.

Relato 16: Eu sinto que quando isso foi nomeado, também, ajudou mais até pra eu
me tornar uma pessoa mais compreensiva, de eu poder pesquisar mais sobre a
fibromialgia, como que as mulheres que tém fibromialgia se sentem, e ai... eu acho

que essa questdo da nomeagdo foi muito importante (Participante Dandara)

Relato 17: [Depois da confirmagdo do diagnostico] consegui entender um pouco
mais sobre como funcionava [a fibromialgia]. Acho que atualmente eu entendo
muito mais, mas quando eu era crianca eu acho que as vezes eu até esquecia

(Participante Helena)

4. Discussio
4.1 Monitoramento

Os resultados relacionados ao campo de sentido “Monitoramento” estdo de acordo com
pesquisas prévias que demonstraram que uma atencao diferenciada costuma ser dispendida por
familiares que se ocupam do cuidado informal de uma mulher com fibromialgia. Uma pesquisa
na qual foram entrevistadas pacientes acometidas pela sindrome verificou que, na perspectiva
das participantes, familiares e pessoas proximas acabam desenvolvendo uma habilidade de
identificar sintomas rapidamente a partir do comportamento, com o objetivo de oferecer apoio
(Armentor, 2017). Em um outro estudo foi constatado que familiares conseguiam relatar as

dificuldades mais frequentemente enfrentadas por uma mulher com fibromialgia, além de
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notarem efeitos sazonais quanto a emergéncia ou a piora dos sintomas (Montes6-Curto et al.,
2022).

Além disso, o senso de responsabilidade das participantes esta de acordo com achados
de estudos que exploraram outros vinculos, pois, em um deles, que contou com a participacao
de maridos de mulheres com fibromialgia, foi revelado que o papel de “defensor” e “apoiador”
era comumente desempenhado por eles (Soderberg et al., 2003). No que tange o vinculo filial,
uma pesquisa demonstrou que, na experiéncia das filhas de mulheres com fibromialgia, o
adoecimento ocasiona uma forte dependéncia e um sentimento de aprisionamento, na medida
em que elas se sentiam enredadas pelo adoecimento e por suas consequéncias (Montes6-Curto
et al., 2022). O presente estudo acrescenta que esse envolvimento parece ser atravessado por
questoes de género, na medida em que a responsabilidade pelos cuidados da casa e da pessoa
doente recai, comumente, sobre a mulher (Assis et al., 2020). Nesse sentido, o adoecimento
acarreta mudancgas de papéis na familia, as quais sdo influenciadas pelas especificidades,
conscientes ¢ inconscientes, de cada vinculo familiar.

Ainda sobre o primeiro campo, o presente estudo real¢a a importancia da independéncia
de mulheres com fibromialgia frente as suas filhas, na medida em que as participantes referiram
que estimulavam o autocuidado materno. Esse fato pode estar relacionado ao enredamento
ocasionado pelo adoecimento na relagao mae-filha, no qual a autonomia de ambas as partes ¢
afetada e, muitas vezes, corrompida. Assim, o estimulo a independéncia e ao autocuidado as
maes pode ser compreendido como um investimento que se opde ao movimento de

aproximacao excessiva produzido pelo adoecimento.

4.2 Estranho no ninho
Os achados concernentes ao campo de sentido “Estranho no ninho” coincidem com

aqueles reportados por pesquisas que exploraram percepgdes de pacientes e de familiares acerca
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da pessoa acometida por fibromialgia. Por um lado, as participantes do presente estudo
relataram um estranhamento e uma alteracdo do afeto frente as mudangas acarretadas pelo
adoecimento materno. Paralelo a isso, pesquisas demonstraram que essas pacientes sofrem
devido a perda de identidade e a uma espécie de desumanizagao (Peres, 2021; Rodham et al.,
2010). A respeito dos vinculos familiares, uma pesquisa realizada com mulheres com
fibromialgia identificou que as relagdes conjugais eram forgadamente transformadas pelo
adoecimento e que as dificuldades enfrentadas pelo casal advinha, principalmente, da
incompreensdo por parte dos parceiros, que ndo eram capazes de entender o que as pacientes
vivenciavam (Briones-Vozmediano et al., 2016).

Os achados do presente estudo apontam que, ainda que enfrentem obstaculos impostos
pelas manifestagdes dolorosas, o reconhecimento da diade mae-filha sobre o impacto negativo
do adoecimento prevalece. Isso indica que as filhas demonstram compreensao e empatia pelos
sentimentos mobilizados pela fibromialgia, na medida em que sdo capazes de delimita-los. Essa
postura das filhas pode estar relacionada a particularidade do grupo entrevistado, que ¢
composto, em sua maioria, por estudantes ou profissionais da area da saiude, o que contribui
para o acesso a informacgdes sobre o adoecimento e para uma postura mais acolhedora frente a
pessoa adoecida. No entanto, o compadecimento também implica no sofrimento psiquica das

filhas, como as participantes do presente estudo sinalizaram.

4.3 Vidas amarguradas

No que tange aos resultados do campo de sentido “Vidas amarguradas”, pesquisas
demonstram que hd uma forte associacdo entre depressdo e fibromialgia, com prevaléncia de
comorbidade ao longo da vida dos pacientes que varia entre 40% a 80% (Alciati et al., 2012;
Hauser & Fitzcharles, 2018). No entanto, ndo ha consenso sobre o nexo causal. No imaginario

coletivo das participantes do presente estudo, porém, o sofrimento psiquico vivenciado por suas
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maes no passado teria contribuido para o surgimento ou seria decisivo para a piora dos sintomas
da fibromialgia.

De modo semelhante, uma pesquisa realizada com familiares de pessoas com
fibromialgia identificou que muitos participantes faziam suposi¢des sobre o adoecimento, em
funcdo das quais acreditavam que a sindrome seria mais psicoldgica do que fisica (Monteso-
Curto et al.,, 2022). No caso do presente estudo, os pressupostos ideativos-emocionais
exteriorizados pelas participantes podem ser compreendidos como significados desencadeados
pelo fato de que a fibromialgia ¢ uma doenca idiopatica, isto ¢, de causa desconhecida. Assim
sendo, a auséncia de informag¢des mais precisas sobre a origem da sindrome daria margem a
especulacdes que seriam uma tentativa de dar contornos a um padecimento marcado por sua
natureza “invisivel”.

Cabe ressaltar que, embora ndo haja consenso, o entendimento das participantes de que
a fibromialgia seria uma forma de expressdo corporal do sofrimento psiquico, sobretudo
mediante a emergéncia da dor, ¢ respaldada por muitos profissionais da area da satde e constitui
o foco de diversas pesquisas a partir de diferentes abordagens, desde a psicandlise freudiana
classica até perspectivas mais contemporaneas, como a Escola Psicossomatica de Paris (Peres,
2019). Outrossim, as crengas e fantasias acerca da origem da sindrome influenciam no
posicionamento frente a pessoa adoecida, podendo contribuir para uma postura de

culpabiliza¢@o ou vitimizagao.

4.4 Nomeacao

Os resultados relativos ao campo de sentido “Nomeagdo” avangam ao demonstrar um
desdobramento positivo da confirmac¢ao do diagnostico ao possibilitar novos posicionamentos
na relagdo familiar e suscitar mais compreensdo frente a pessoa adoecida. Em contraste, uma

pesquisa realizada com pessoas diagnosticadas com fibromialgia identificou que, mesmo depois
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de diagnosticadas, muitas delas se sentiam encaradas com incredulidade por seus familiares.
Nesse sentido, a identificagdo da fibromialgia representou uma “promessa esvaziada” para essas
pessoas, cujas expectativas de o diagndstico viesse a legitimar as dificuldades que vivenciavam
nao foi alcangada (Boulton, 2019).

Desse modo, os achados do presente estudo indicam que, para a maioria das
participantes, o diagnostico da fibromialgia representou uma validagdo das experiéncias
maternas e possibilitou o acesso a informagdes sobre o adoecimento e sobre formas de
tratamento, ainda que ndo tenha oferecido explica¢des sobre a origem da doenga. Todavia, o
evento em questdo parece ser mais importante para quem padece da sindrome. Isso pode estar
relacionado a expectativa da pessoa adoecida de que o diagnostico ofereceria um sentido para
o adoecimento e estabeleceria coordenadas claras para o tratamento, associada a promessa das
ciéncias médicas de explicacdo de todas as condi¢des patoldgicas por meio de fatores bioldgicos
(Boulton, 2019; Zanotti et al., 2024). Assim, o diagndstico acaba promovendo um duplo
encontro com o impossivel, pois ndo conduz a inscri¢do simbdlica do adoecimento e ainda
real¢a a limitagdo do saber médico disponivel para enfrenta-lo.

Ademais, os achados do presente estudo refor¢cam a importancia de disponibilizar
informagdes sobre a fibromialgia para familiares. Para tanto, acdes de educacdo em saude
podem ser desenvolvidas, como a criagdo de espacos de escuta e troca de experiéncia por meio
de rodas de conversa, ou a elaboragdo de materiais didaticos com dados sobre a sindrome e que
possam, a0 mesmo tempo, estimular a autonomia das pacientes e valorizar suas demandas de
cuidado (Ferri et al., 2021; Monteso-Curto et al., 2022; Moreira et al., 2003). Ademais, o
acolhimento de familiares pelo sistema de saude pode ser uma forma de possibilitar maior
contato com esse grupo e, consequentemente, melhor auxilid-los em suas duvidas e dilemas

como cuidadores informais (Paulson et al., 2003).



26

5. Consideracgoes finais

Os resultados do presente estudo indicam que filhas de mulheres com fibromialgia
vivenciam um enredamento particular, pois possuem um senso de responsabilidade derivado de
questdes de género e procuram demonstrar uma postura empatica frente ao adoecimento de suas
maes, ainda que, com isso, venham a apresentar um importante sofrimento psiquico. Esse € o
ponto que consideramos mais interessante: no contexto da sindrome, maes e filhas parecem se
unir em torno da dor que, cada uma a seu modo, experimenta por conta da fibromialgia. Ja as
crengas e fantasias das filhas acerca da etiologia da fibromialgia podem contribuir para um
posicionamento culpabilizante ou, em outro extremo, vitimizante frente a pessoa adoecida. Por
fim, compreende-se que a confirmagdo do diagndstico oferece acesso a informagoes e outros
beneficios que se sobrepdem a auséncia de explicagdes sobre a origem da doenca, possibilitando
outras formas de convivio para a diade mae-filha.

Esses resultados possibilitaram avangos no que diz respeito a compreensao de aspectos
da subjetividade grupal de filhas de mulheres com fibromialgia, e isso proporciona elementos
para o trabalho dos profissionais de satde inseridos em diferentes niveis de atengdao. Ademais,
esses resultados, em um sentido mais amplo, delimitam os impasses enfrentados por familiares
de pessoas com fibromialgia, bem como realcam a importancia de futuras pesquisas
contemplarem essa populagdo, com o objetivo de explorar mais a fundo suas demandas. Afinal,
o referido grupo social pode desempenhar um papel central quanto a oferta de suporte, mas

também deve ser encarado como unidade de cuidado em saude.
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