O alarme que precisa ser ‘“‘regulado”: fibromialgia, representacoes e conhecimento
médico.
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1) Apresentacao e objetivo:

A fibromialgia € definida no site da Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR)
como uma “‘sindrome clinica que se manifesta no corpo todo, principalmente na musculatura”.
E determinada como sindrome, pois pode apresentar diversos sintomas concomitantes como
dor de cabeca, inchacos, insOnia, perda de memoéria e atencdo e alteragdes intestinais.
Entretanto, o sintoma mais significativo da doenca é a dor intensa e cronica relatada pelos
pacientes. As pessoas que sofrem desta sindrome possuem grande sensibilidade ao toque e a
compressao da musculatura em diversos pontos do corpo.

As dores ndo sdo acompanhadas por “substrato anatdmico”, nem de inflamagdes nas
articulacdes ou lesdes que possam ser comprovadas por exames (PROVENZA, JR et al.,
2004). O diagnoéstico €, portanto, clinico. Dados estatisticos afirmam que de 2% a 3% da
populacdo mundial, sobretudo nos paises industrializados, € atingida e que cerca de 90% dos
pacientes sdo mulheres (PROVENZA, JR et al., 2004 e MATTOS, 2011). Porém, a
fibromialgia pode acometer criangas, jovens, adultos e idosos de ambos os sexos.

De acordo com artigos e site de profissionais de satde desta especialidadel, o fato da
fibromialgia nd3o apresentar uma correspondéncia com lesdes fisicas trouxe intimeras
controvérsias quanto ao diagndstico, a etiologia e a classificagdo. Algumas representagdes
sobre a fibromialgia podem ser observadas no site da SBR, tais como: doenca de
“somatizacdo”, “depressao mascarada”, “manifestacdo psicoldgica através da dor” e inclusive
davidas se os sintomas constituiam ainda uma doenca. A descrenga diante dos sintomas,

sobretudo da dor, é igualmente relatada em intimeros blogs, artigos de revistas nao-médicas

Fiocruz/COC, mestranda.
1 Incluimos na pesquisa tanto os artigos da Revista Brasileira de Reumatologia quanto as informagdes do
site da Sociedade Brasileira de Reumatologia (www.reumatologia.com.br)



como Saude, Superinteressante e revistas dirigidas ao publico feminino.

O objetivo deste trabalho € analisar as representacdes sociais (HERZLICH, 2004)
sobre a fibromialgia no periddico da Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR) — a Revista
Brasileira de Reumatologia (RBR), publicacdo bimestral, bem como analisar o site a SBR.
Tratam-se de duas fontes institucionais: uma fundada em 1957 e outra disponivel na web
desde o final da década de 90, ambas oferecem um espaco de interlocu¢do entre médicos e
outros especialistas em sadde. A revista promove a divulgacdo de pesquisas, diagndsticos e
tratamentos de doengas que acometem ossos, articulacdes e cartilagens. Em seu conteido
encontramos temas reumatoldgicos e correlatos como, por exemplo, da drea de psiquiatria e
psicologia, inclusive artigos que analisam a fibromialgia sob esta perspectiva. A RBR possui
artigos de pesquisadores nacionais e estrangeiros, sobretudo a partir da década de 1990. Desde

20009, as publicacdes passaram a ser bilingues e editoradas pela Elsevier. Atualmente, a revista

¢ indexada no Scielo, Lilacs, Scorpus, Index Copernicus e PubMed/Medline.’
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Desde 1997, estdo disponiveis e catalogados eletronicamente. Em nossa pesquisa foram selecionados
uma mostra com dez artigos de um universo de 54 (até a data de janeiro 2013) digitalizados no Scielo e no Site
da ABR. Os artigos estdo disponiveis a partir do ano de 2005 e como critério de pesquisa iniciamos pelos mais
antigos.



2) Justificativa e aporte tedrico

Para Thomas Kuhn (2011), a ciéncia é uma atividade altamente determinada que
consiste em resolver problemas tal como um jogo de quebra-cabecas. Esta metafora pode ser
utilizada em relacdo ao conhecimento médico produzido sobre a fibromialgia. Ou seja, por
que esta doenca configura um desafio para os profissionais da drea de saude, tanto em relagcdo
ao diagnostico, quanto ao tratamento? A partir das descobertas da bacteriologia, a origem das
doencas € associada a algum organismo ou agente que causa determinado tipo de infecg¢do.
Uma explicacdo bioldgica da doenga sugere que os sintomas podem sinalizar que algo nio vai
bem no corpo e cabe aos exames, prescritos pelos médicos, descobrir a causa. No caso da
fibromialgia, como os médicos reumatologistas montam o ‘“quebra-cabeca” se nao existe
comprovacao de alteragdes fisicas que cause a patologia?

Neste sentido, podemos pensar como o quebra-cabeca da doenca denominada
“fibromialgia” € construida pelo saber médico dos reumatologistas, pois é uma patologia que
ndo possui uma comprovagao fisica e que, para ser diagnosticada, apoia-se muito no relato do
paciente. Anny Jaqueline Silveira e Dilene Raimundo do Nascimento (2004: 13) explicam que
a doenca, como fendmeno social, é construcdo. Segundo as autoras, “diferentes grupos, a
cada época, ddo significacdo e sentido especifico a entidade fisiopatologica chamada
doeng¢a” (Idem: 14). As historiadoras assinalam que, como objeto de estudo, a doenga
possibilita o conhecimento sobre estruturas e mudangas sociais, reacdes societdrias,
emergéncia e distribuicdo de doengas, processos de constru¢do de identidades individuais,
constituicdo de campos do saber e disciplinas (Idem, Ibdem). As autoras também nos ajudam
a refletir e a questionar sobre o processo social que possibilitou a nomina¢do dos sintomas
que durante um longo tempo foram registrados na literatura médica.

A andlise das representagdes sobre a “sindrome fibromialgica” na Revista Brasileira de
Reumatologia e no site da SBR nos oferece um enfoque institucional por se tratar de uma
revista médica, mas a escolha deste periddico apoia-se no préprio debate que existe em torno
da definicdo, dos sintomas e do tratamento exposto nos artigos. Neste trabalho, utilizamos o
conceito de representacdo social (HERZLICH, 2004). Segundo Herzlich, os estudos mostram
que “qualquer que fosse a importancia da medicina moderna, a doenca é um fend6meno que a
ultrapassa” (HERZLICH, 2004: 60). A representacdo social € também interpretacao e questao
de sentido (Idem, Ibdem). Para a autora, a visdo do biolégico e do social relacionam-se, desta

forma, as interpretacdes coletivas do estado do corpo colocam em questdo a ordem social
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(Idem, Ibdem). Por meio da satde e da doenca temos acesso a imagem da sociedade e de suas
“imposi¢des” tais como o individuo as vive. Englobada nessa imagem, a doenca adquire sua
significacdo. Em sua opinido, a dupla oposicdo: saide-doenga x individuo-sociedade, que
organiza a representacao, da sentido a doencga.

Jean-Charles Sournia (1997: 359) nota que a doencga ndo tem existéncia em si, € uma
entidade abstrata a qual o homem nomeia. Para Sournia, “a partir das indisposi¢des sentidas
pelas pessoas, os médicos criam uma nog¢ao intelectual que agrupa os sintomas que sofre o
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“doente” ”(IDEM, IBDEM). Em sua perspectiva, observagdo, diagndstico e tratamento sio
operacdes que correspondem ao desejo permanente dos individuos em conhecer o universo
misterioso, buscando entender, classificar e organizar. Todos os conceitos, nogdes e
pressupostos t€ém a ver com um estagio de conhecimento e com uma ideia de ciéncia. Neste
sentido, o autor pondera sobre o cardter datado do saber médico. A medicina esfor¢a-se por
uma certa racionalidade, mas, em sua opinido, os médicos sdao também irracionais (IDEM:
360). Isso porque tal grupo pertence a sociedade que os circunda, resulta dela, partilha de
seus ideais, de sua resisténcia a mudanca e dos modelos de conhecimento sobre a organizacao
de mundo (IDEM, IBDEM).

Charles Rosenberg (1977), ao discorrer sobre o conceito de “enquadramento da
doenca”, sugere que para nominar os sintomas e descobrir as causas de uma doenga, os
médicos possuem um papel social preponderante. Neste sentido, a doenga € “enquadrada”
quando tais a¢des se cumprem. Rosenberg observa que no processo de “enquadramento da
doenca”, o fundamento histérico para o papel social do médico estd relacionado a busca de
respostas e explicacdes aos sintomas das enfermidades (ROSENBERG e GOLDEN, 1977:
XI). Um aspecto essencial desse papel social € dado pela capacidade de nomear a dor e o
desconforto do paciente. Segundo Rosenberg, o diagndstico e o progndstico sao formas de
enquadramento intelectual e social da doenca e sempre foram algo central na relacio médico-
paciente (IDEM: XIII). O processo de enquadramento sempre tem um componente
explanatério, sendo assim, é fundamental explicar o fendmeno que os médicos foram
chamados a curar. A Revista Brasileira de Reumatologia e o site da SBR inserem-se neste
contexto de enquadramento como divulgadora de pesquisas, debates médicos e defini¢des de
doencas.

O antropdlogo José Carlos Rodrigues (1999) assinala que a sociedade contemporinea
¢ bastante avessa a dor se comparada com a sociedade medieval. Para este autor, com a
separagdo cartesiana de corpo e alma, iniciou-se por meios técnicos “um projeto de luta contra

a dor” (1999:21). Segundo este autor, no mundo hodierno, os analgésicos sdo um dos
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remédios mais vendidos, sinalizando que a dor ndo é algo que deve fazer parte da vida
humana e é percebida como “defeito”. Rodrigues sugere que as exigéncias de um mundo
moderno, impdem ser produtivo, mesmo que se ultrapasse os limites do préprio corpo. Entao,
consumir analgésicos obedece esta 16gica do corpo “mdquina”. Sob este ponto de vista, Le
Breton (2003: 61) explica que “a modernidade elevou as emogdes a dignidade (cientifica) de
reacdes quimicas”, da mesma forma o consumo de psicotrépicos, analgésicos e opioides, tanto
tratam da eficdcia das emogdes e quanto da eficdcia do corpo’. Segundo Le Breton, a “relacdo

do individuo com seu corpo ocorre sobre a égide do “dominio de si”. Para o autor:

O homem contemporaneo € convidado a construir o corpo, conservar a forma,
modelar sua aparéncia, ocultar seu envelhecimento ou sua fragilidade, manter sua
“satide potencial”. O corpo é hoje um motivo de representacio de si. [...] E
importante gerir seu préprio corpo como se gerem outros patrimoénios do qual o
corpo se diferencia cada vez menos. (LE BRETON, 2003: 30-31)

3) Da Fibrosite a Fibromialgia

Durante décadas nosso objeto de estudo foi nominado “fibrosite”. No entanto, existem
registros dos sintomas desde o século XIX. O detalhamento clinico foi feito nos EUA em
1977 pelos médicos H. Moldovsky e H. Smythe (MATOS, 2011). Foi observado que a
incidéncia maior era em pacientes entre 30 e 60 anos, na maioria mulheres, com sintomas de
dor difusa, sem comprovacdo de exames que poderiam mostrar evidéncia de inflamacdo
muscular. Segundo Mattos (2011), o diretor do Centro de Estudo sobre Artrite em Wichita,
Kansas, F. Wolfe foi um dos primeiros médicos reumatologistas a tentar definir os sintomas
hoje conhecidos como Fibromialgia, em 1970. Motivado por inimeros pacientes que
reclamavam de dores difusas pelo corpo, F. Wolfe estabeleceu vérios exames para detectar a
origem das dores, porém, nenhum exame revelou inflamag¢des ou outro tipo de alteraco fisica
(IDEM: 12).

Em 1987, inaugura-se um outro capitulo em relacdo a doenca. Dr. Wolfe se retine com
uma equipe médica dos EUA e Canada para codificar a patologia e nomina-la (IDEM: 13).
“Seu nome ¢é derivado do grego algia, que significa dor, mio indicando muscular e do latim
fibro indicando o tecido conjuntivo dos tenddes e ligamento” (Mattos, 2011). Logo depois, em
1990, os critérios de diagndstico foram adotados pelo American College of Rheumatology

(ACR) e a fibromialgia foi oficialmente reconhecida. Definiu-se entdo que o diagndstico

O autor utiliza esta palavra: eficécia.



poderia envolver 18 pontos dolorosos espalhados no corpo e confirmacao a partir de 11.

No Brasil, nove anos depois, em 1999, Haum, Pollack e Ferraz realizaram estudo que
validou os critérios da ACR para o diagnéstico da fibromialgia na populagdo brasileira
(HAUM, POLLAK e FERRAZ, 1999: 221-230). De acordo com Mattos (2011), o Ministério
da Previdéncia Social brasileiro nao considera a fibromialgia como doenga incapacitante para
o trabalho, porém, de acordo com a ordem de servico do INSS de 1998 a fibromialgia é
classificada como “patologia ndo ocupacional”. Outro elemento significativo € que tal doenca
foi incluida no registro oficial de Classificagao Internacional de Doengas (CID-10) em 2003,
treze anos depois deste reconhecimento oficial*. No ano anterior, em 2002, foi divulgada uma
pesquisa no Congresso do American College of Rheumatology (ACR) que demonstrou que,
através da ressonancia magnética, dreas corticais do cérebro dos pacientes com fibromialgia
eram mais sensibilizadas com certos estimulos dolorosos. Pode-se dizer que tal pesquisa
ofereceu subsidios para comprovacdo de que a dor da fibromialgia é “real”, apesar dos

pacientes nio apresentarem inflamacdo em tecido 6sseo-muscular (PAIVA, 2003).

4) A fibromialgia na RBR e na SBR

A dor como defeito, a depressdo e “qualidade de vida”

O que ndo mais se discute € se a dor do paciente € real ou ndo. Hoje, com técnicas de
pesquisa que permitem ver o cérebro em funcionamento em tempo real, descobriu-se
que pacientes com FM realmente estdo sentindo a dor que referem. Mas é uma dor
diferente, onde nio ha lesdo na periferia do corpo, e mesmo assim a pessoa sente
dor. Toda dor é um alarme de incéndio no corpo — ela indica onde devemos ir para
apagar o incéndio. Na fibromialgia é diferente — ndo hd fogo nenhum, esse alarme
dispara sem necessidade e precisa ser novamente “regulado”. (SITE DA
SOCIEDADE BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA, 2011)

Se no passado a dor da fibromialgia suscitou dudvidas nos profissionais da satde,
familiares e amigos das pessoas diagnosticadas com a doenca, desde 2002, novas pesquisas
no campo da saude parecem ter mudado essa questdo (PAIVA, 2003). Tal como o trecho
acima assinala: “a dor do paciente € real”, pois técnicas de pesquisa mostraram que € uma dor
“verdadeira”. Portanto, a dor é um aspecto central da fibromialgia, porém ainda ndo se sabe a
origem da dor. Mas por que essa dor é considerada “diferente”?

Segundo o trecho do site da SBR, podemos montar o seguinte quadro:

4 O CID-10 é uma publica¢do da Organizacdo Mundial de Saidde que visa padronizar a codificacdo de
doencas e outros problemas relacionados a satdde.



Dor em geral

DOR = “ALARME DE INCENDIO” = LESAO = dor normal

INDICA “AONDE DEVE SER APAGADO (o fogo)”

Dor na fibromialgia

“DOR DIFERENTE” = “NAO HA FOGO” = NAO HA LESAO

“ALARME QUE DISPARA SEM NECESSIDADE” = “precisa novamente ser regulado”=
DESREGULADO = DEFEITO = anormal

Podemos apreender que, na fibromialgia, a dor dos pacientes ¢ um “alarme que dispara
sem necessidade” e € o que precisa ser “regulado”, pois estd com defeito. A dor dos pacientes
pode ser considerada desta forma anormal. A fibromialgia sugere que a dor ocupa uma esfera
nao-fisica, de outra ordem e talvez por isso seja motivo de controvérsias.

Sobre a dor, podemos ler em um artigo da RBR:

Segundo conceitos atuais, a dor deve constituir parte integral do cuidado ao
paciente, ndo podendo ser deixada em segundo plano em prol do manejo da doenga
reumatolégica subjacente. Quando mal tratada, a dor cronica afeta negativamente o
status fisico e mental dos pacientes, com comprometimento da qualidade de vida.

[...]

Na avaliagdo da dor, ndo existem exames laboratoriais ou testes objetivos,
dependendo-se, em grande, parte do relato do paciente (subjetivo). (FITZCHALES
apud PAIVA et al., 2006: 292)

Le Breton (2003) analisa que na “produgdo farmacoldgica de si” o corpo deve ser
adequado para “regular” as tarefas do cotidiano. Podemos dizer que, sentir dor ndo faz parte
do conceito de “qualidade de vida” contemporaneo, portanto, a fibromialgia torna-se um
paradoxo numa sociedade medicalizada e o corpo fibromialgico seu 16cus simbdlico.

O aspecto subjetivo da dor, no seu “status mental”, pode configurar um paradoxo e,
desta maneira, a doenca torna-se um problema ndo apenas para os doentes, mas para O
conhecimento médico-cientifico. E relevante o fato de aspectos “mentais”, “psicolégicos” e
“emocionais” serem recorrentes nos artigos que referem-se a fibromialgia. Podemos pensar
que a medicalizagdo dos estados emocionais e mentais participa de forma complementar da
regulacdo de si e busca uma melhor adequacdo possivel a realidade social, conforme a
reflexdo de Le Breton (2003: 60).

Em outro artigo, que analisa a prevaléncia da depressio em pacientes com

fibromialgia, podemos observar:

A SF pode variar desde sintomas leves até casos em que as dores, fadiga e depressio
sejam tdo intensas que impecam o desempenho da atividade profissional e social. A



E também:

incapacidade funcional dos doentes de SF reflete-se adversamente no desempenho
ocupacional, dificultando a realiza¢do de uma série de tarefas motoras e cognitivas.
Os sintomas da SF causam grande impacto no cotidiano e promovem a ruptura da
rotina, cuja consequéncia tende a se manter ao longo do tempo, em razdo da
cronicidade da doenca. Os impactos sociais desestabilizam as relagcdes familiares,
restringem o contato social e interferem nos hdabitos e rotinas dos doentes,
obrigando-os a esfor¢os continuos de adaptag@o a nova realidade. Pacientes com SF
apresentam pior qualidade de vida que pacientes com outras doencas cronicas, como
artrite reumatdide, cancer, doenca pulmonar obstrutiva cronica e lipus eritematoso
sisttmico. (BERBER, KUPEK, BERBER, 2005: 48)

Por ser uma doenca de origem ndo determinada e cura incerta, a SF provoca
sentimentos de vulnerabilidade e desamparo. A prevaléncia de anormalidades
psicoldgicas, particularmente a depressao, é elevada entre esses pacientes, variando
de 49% a 80%. A depressdo pode iniciar ou perpetuar os sintomas da SF, provocar
limitacdes funcionais importantes e, consequentemente, influenciar a qualidade de
vida dos pacientes. (IDEM, IBDEM)

A partir do trecho acima, organizamos o seguinte quadro:

Pacientes com fibromialgias

Sintomas ““leves”

Sintomas ‘““intensos”

-ndo impedem o
profissional e social;

desempenho

da atividade - impedem o desempenho da atividade profissional
e social.

- nao incapacita o desempenho ocupacional; - provoca incapacidade funcional dos doentes

- nao dificulta a realizacdo de tarefas motoras e reflete-se

cognitivas;

adversamente no desempenho

ocupacional;

- ndo causam impacto no cotidiano e promovem a - dificulta a realizacdo de tarefas motoras e

ruptura da rotina;

cognitivas;

- nao produz impactos sociais, nem desestabilizam - causam impacto no cotidiano e promovem a

as relacoes familiares, sociais;
- ndo interfere nos habitos e rotinas dos doentes;

ruptura da rotina, que tende a se manter ao longo
do tempo;

- ndo obriga a esforcos continuos de adaptacio a - os impactos sociais desestabilizam as relacoes

nova realidade.

familiares, restringem o contato social e interferem
nos habitos e rotinas dos doentes;

- obriga a esforcos continuos de adaptacido a nova
realidade;

- pior qualidade de vida em relacdo a outras doencas
cronicas.

A partir do quadro podemos perceber que o “enquadramento da doenca” elaborado

pelos médicos reumatologistas envolve a esfera social do paciente e ndo se restringe aos

sintomas fisicos. O site e os artigos ressaltam a piora da dor e da “qualidade de vida” quando

o doente apresenta “anormalidades psicoldgicas”, como o exemplo no trecho que assinala a

2

depressdo. As estatisticas revelam um numero alto, cerca de 50%. E significativa a expressao

utilizada no artigo para se referir a depressdo, pois sugere uma normalidade psicoldgica.

Podemos pensar, que a fibromialgia parece habitar a fronteira da doenca fisica e da doenca

mental, no sentido que, para ser uma doencga do corpo, precisa estd no corpo de uma maneira
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observével, fisica, objetiva, enquanto para ser uma ‘“doenca mental” as manifestacdes sdo
psicologicas, ndo-observaveis, ndo-fisica e subjetivas.

Georges Canguilhem (1966: 164) assinala que “o conceito de normal ndao € um
conceito de existéncia suscetivel, em si mesmo, de ser medido objetivamente”. O autor chama
atencdo para a arbitrariedade do que € considerado “normal” ou “patolégico”, que pode ser
entendido como o que estd dentro de um padrao ou ndo. Na classificagdo do que € normal,
anormal e patologico, a medicina e a psiquiatria desempenham um papel de destaque.
Canguilhem explica que “um ser vivo € normal num determinado meio na medida em que ele
€ a solucdo morfoldgica e funcional encontrada pela vida para responder as exigéncias do
meio” (1966: 113). Os individuos que sdo diagnosticados com fibromialgia, podem ser
aqueles que de alguma forma ndo correspondem as exigéncias do meio, possuem uma

“incapacidade funcional” e sdo obrigados a uma “adaptacao da nova realidade”.

“Incapacidade funcional” e vida laboral

3

Sobre o aspecto da “incapacidade funcional” dos pacientes, verificada em alguns
diagndsticos e citada no artigo acima, € um assunto significativo na RBR. Segundo o site da
Sociedade Brasileira de Reumatologia, ruptura da rotina e as limitagdes fisicas causadas pela
fibromialgia e a incapacidade para a vida laboral sdao debatidas nos artigos, como por
exemplo, no editorial do periddico:
As dificuldades diagnésticas aumentam quando se trata de colegas de dreas bdsicas
ou de especialidades que ndo tém tradi¢do em pesquisa da fibromialgia. No inicio da
historia da fibromialgia observava-se escassez de diagndsticos. Atualmente, temos o
contrario, uma abundancia de diagndsticos, com muitos falsos positivos. O impacto
dessa dificuldade extrapola o cuidado do paciente e passa a afetar o relacionamento

de médicos e pacientes com a sociedade. Um exemplo € a questdo trabalhista que
envolve essa sindrome.

[...] Na questdo da relagdo da fibromialgia com o trabalho, parece claro e ja bem
estabelecido que essa sindrome ndo seja ocupacional, embora possa ser
desencadeada pelo trabalho, principalmente nos casos em que um ambiente
inadequado se associa a insatisfacdo pessoal com a atividade. (MARTINEZ, 2006:
02)

No estudo feito por Mattos (2010), no qual pesquisou grupo de mulheres em
Tratamento Multidisciplinar de Pacientes Portadores de Fibromialgia, levantou a seguinte
hipétese: a recusa do regime social de trabalho se inscreve no corpo (IDEM, 226). Apesar de
observar que a andlise ndo pode ser generalizada para todo o Brasil, Mattos sugere que o

desenvolvimento da sindrome fibromialgica esta relacionado a constru¢do de uma forma de
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recusa, bem como, a uma “manifestacio do sofrimento oriundo de relacdes opressivas”
(IDEM, 227). Neste sentido, a prépria leitura do pesquisador localiza a doenga num espaco
simbdlico, de um lado a relagao opressiva de conflitos trabalhistas (social), de outro a esfera
pessoal (privado).

Por outro lado, a “questdo trabalhista”, assinalada pelo editorial, encerra-se também no
fato de médicos “que ndo tem tradicdo em pesquisa de fibromialgia” (MARTINEZ, 2006)
pedirem o afastamento do trabalho para seus pacientes. Como Martinez menciona, a
“abundancia de diagndsticos” pode ter “muitos falsos positivos”. Segundo Rosenberg, o papel
social do médico reside na produgdo de diagndsticos e progndsticos. A nominacao, portanto,
faz parte deste processo e esta acao € parte do “enquadramento” médico das doencas, que por
sua vez, desempenha um papel importante para os pacientes. Até que se convencione que a
doenca existe, ela ndo existe no plano bioldgico, pois precisa ser nomeada (ROSENBERG e
GOLDEN, 1977: XIII). Para Rosenberg, os conceitos relativos a uma doenca implicam,
determinam e legitimam comportamentos individuais e politicas publicas (IDEM, IBDEM).

Nos EUA, segundo Mattos (2010), a sindrome atingiu seis milhdes de pessoas no ano
de 2000 — ndmeros maiores do que infec¢des por HIV ou casos de cancer. A quantidade de
pacientes diagnosticados naquele pais gerou uma demanda social junto ao parlamento para
ampliacdo das verbas para pesquisas sobre a fibromialgia. No Brasil, em 1998 a ordem de
servico do INSS classificou a fibromialgia como “patologia ndo ocupacional”, fato
controverso e polémico, como veremos adiante.

A partir dos artigos da RBR podemos pensar que o “enquadramento da doenca” atende
uma demanda de individuos que padecem de sofrimentos fisicos que afetam o proprio
trabalho, porém, ao serem atendidos deparam-se com disputas e falta de consenso na esfera
trabalhista, ou no sistema social — nos quais os médicos sdo arbitros. Na RBR, Martinez
completa o editorial sobre “o desafio do diagnostico correto’:

Afastar ou ndo o paciente de sua atividade profissional € um outro assunto polémico.
O objetivo de todo médico, e em especial do reumatologista, € manter seu paciente
com uma boa qualidade de vida. Dentro desse conceito, a independéncia pessoal
bem como a inser¢do produtiva na sociedade devem ser mantidas. Acredito que o
afastamento do trabalho nos casos de fibromialgia deva ser uma medida extrema,
pois contraria a expectativa de uma saude adequada. Entendo que, em determinados

periodos, quando a intensidade dos sintomas for grande ou mesmo quando se
apresentarem comorbidades, essa conduta possa ser considerada.

Em suma, é fundamental que se aperfeicoe a avaliagdo dos pacientes tanto em
relacdo ao diagndstico quanto ao impacto das sindromes musculoesqueléticas. O
diagnéstico deve ser baseado na observacdo clinica com auxilio de exames
subsidiarios € ndo exclusivamente nos seus resultados. Infelizmente, esse erro é
cometido com frequéncia, especialmente no meio pericial. Critérios e instrumentos



11

de avaliacdo de impacto devem ser aperfeicoados e difundidos entre os profissionais
da drea trabalhista e pericial (MARTINEZ, 2006: 02).

As técnicas corporais para o tratamento da fibromialgia

Além do diagndstico, outro tema frequente do periddico, e que aparece igualmente no
site da SBR, refere-se aos diversos tipos de tratamento da fibromialgia. Podemos observar que
existem duas maneiras de trati-la: uma através de medicamentos e outra com medidas
terapéuticas ndo-medicamentosas. Técnicas corporais (Mauss,1984) sdo pesquisadas e
divulgadas tais como yoga, eutonia, exercicios fisicos (de forga, aerdbico, alongamento,
hidroterapia, por exemplo) e psicoterapias. As técnicas corporais usadas objetivam melhorar
a dor dos pacientes e promover a “qualidade de vida”. Neste processo cultural hodierno, a
reflexdo de Le Breton (2003) nos ajuda pensar a dor cronica: como sintoma preponderante da
doenca, ela representa uma afirmacao para o sujeito do nao dominio de si, pois a dor foge ao
controle e, para isso, técnicas corporais sdo necessarias no sentido de autogerir seu proprio
corpo e retomar o seu controle. Podemos pensar que este corpo com “dominio de si” €
inerente a categoria ‘“‘qualidade de vida” propagado pelos médicos.

Outro artigo assinala o perfil dos pacientes:

Pacientes com FM costumam apresentar baixos niveis de condicionamento fisico,
com predisposi¢do ao sedentarismo. Iniciar um programa de condicionamento nestas
condigdes pode ser sofrivel e muitos desistem, alegando aumento das dores e da
fadiga. Diante desta perspectiva, a ioga pode ser uma opg¢ao de atividade fisica suave
e, portanto, mais aceitavel [...]

A dor cronica difusa é a caracteristica mais marcante da FM. E notéria a importancia
de abordagens que auxiliem na analgesia e na administracdo da dor para estes
pacientes, e a ioga pode contribuir neste sentido. A préitica avancada de ioga pode
levar a inibi¢do da atividade cerebral em 4reas relacionadas a dor, tais como as dreas
corticais somatosensoriais, havendo relatos de praticantes que alegam ndo sentir dor
durante a meditacdo (SILVA e LAGE, 2006: 37-38).

Os artigos da RBR indicam que é comum os pacientes terem ‘“baixos niveis de
condicionamento fisico” e/ou “predisposicdo ao sedentarismo”, no entanto, a prescricao tanto
da yoga quanto de exercicios aerébicos — duas préticas distintas — mostram uma tentativa de
“modelac@o da dor”. No caso da yoga, afirmam o uso de asanas (posturas) para “dominar o
corpo”’, ‘“controle respiratério (pranayama)’ e  observam que a ‘“autoconsciéncia,
desenvolvida com a prética de ioga, pode ser de grande valia no tratamento da dor”. Trata-se,
portanto, do desenvolvimento de técnicas corporais que potencializam o individuo no seu
proprio tratamento. Entretanto, em outro artigo sobre os “Beneficios do exercicio fisico na

fibromialgia”, podemos ver o seguinte comentario:

Sugerimos que a prescri¢do do exercicio seja por escrito, pelo médico, como é feito
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com os medicamentos, pois isto aumenta a adesdo e facilita a interface com os
fisioterapeutas e educadores fisicos. A relacio médico—paciente pode e deve ser
usada para aumentar a adesdo também nas intervencdes  ndo-
farmacolégicas.(VALIM, 2006: 52)

A ideia de “aumentar a adesdo” e “facilitar a interface” com outros profissionais
através da “prescricdo médica” — em outras palavras, pode significar outrossim uma forma de
controle social exercido pela medicina historicamente. Neste caso, controle exercido pelos
médicos reumatologistas. A “prescricdo médica” pode ser entendida nos termos do poder
simbdlico de P. Bourdieu (2000). Para o socidlogo, o conhecimento sobre as posi¢des
ocupadas (médico, fisioterapeuta e educador fisico), traz informagdes sobre a condi¢do e a
posicdo dos agentes, no caso, a posi¢do dominante do médico e a posi¢ao de dominados dos
outros profissionais. Segundo Foucault (1979), é a partir do século XIX que se configura um
conjunto extremamente complexo de instituicdes, saberes e uma série de agentes da politica
do corpo. Entre estes trabalhadores sociais estdo médicos, psic6logos e, mais recentemente,
psicanalistas, que desempenham esforcos de normalizacdo e disciplinariza¢do. Para Foucault,
trata-se de investigar os desejos mais secretos e profundos, tal qual faziam anteriormente os
confessores na Igreja. O poder produz saber e instrumentos de controle. Esta preocupacado
pode ser relacionada a orientacdo especifica da anamnese na RBR: investigando o passado do
individuo com o objetivo de promover o cuidado de si e aumentar a adesdo aos exercicios

fisicos para a modelacao da dor na fibromialgia.

Em um estudo transversal’ interacdo com outros pacientes com FM também ¢é
importante, pois o principal fator relacionado ao nivel de atividade fisica foi ser
membro de uma associacdo de pacientes. (...). Os individuos que abandonaram o
tratamento foram aqueles que inicialmente tinham piores escores de dor, eram mais
estaveis emocionalmente e com maior vitalidade. Entdo, individuos com mais dor
podem ter menos tolerdncia ao esforco, e aqueles que se sentem emocionalmente
piores podem sentir-se mais apoiados e cuidados em um grupo. Neste mesmo
estudo, a adesdo foi similar no grupo de alongamento e de treino aerébio. (VALIM,
2006: 52)

Por outro lado, o artigo da SBR de Valim (2005), também destaca que a interagdo com
outros pacientes com fibromialgia também € importante para adesdo aos exercicios. Da
mesma forma, o maior nivel de atividade fisica esta relacionado ao fato do doente ser membro
de uma associacdo de pacientes. Estas informacdes podem ser concernentes a emergéncia do
poder dos pacientes assinalado por Herzlich (2004). A historiadora explica que na epidemia
de Aids, o “ponto de vista do paciente” foi utilizado para criar novos direitos civis. De acordo
com a autora, as associacOes de pacientes representam mais uma dimensdo da amplificacdo

das vozes dos doentes. Como fendmeno contemporineo, isto € relevante para pensar os
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conflitos entre as demandas das pessoas que necessitam de diagndstico para seus sintomas e a
confirmacdo destes pelos profissionais da saude. Desta forma, quero assinalar que o
reconhecimento dos sintomas dolorosos da fibromialgia foi possivel dentro deste processo
histérico, ou seja, pode-se dizer que, a crenga do médico no sintoma da dor que ndo pode ser
vista, reside neste empoderamento dos pacientes.

A prescricdo dos exercicios fisicos, como dito acima, é a forma de tratamento nao
medicamentoso. No entanto, a questdao da adesdo aos exercicios € um problema que gera

interpretacdo subjetiva, como podemos ver no trecho do artigo:

Embora por décadas é conhecido que o exercicio € um componente-chave no
tratamento da FM, a maioria dos pacientes permanece sedentdria. A ndo-adesdao a um
programa de exercicio € percebida pelos profissionais de saide como um desejo
inconsciente de permanecer doente. Por esta razdo, alguns médicos condicionam o

tratamento com a adesdo a atividade fisica. (JONES et al. apud VALIM, 2006: 53)
A anuéncia ou nio dos pacientes em relagdo aos exercicios fisicos pode representar
uma transgressao do cuidado de si e da ideia de gerir o préprio corpo como patrimonio, tal
qual assinala Le Breton (2003). Podemos sugerir que, o “desejo inconsciente de permanecer
doente” é uma interpretacdo que espera que o paciente obedeca a 16gica do cuidado de si e da
“qualidade de vida”. Da mesma forma, atribui-se ao sujeito a condi¢do de estar doente como

uma escolha, mesmo desejada de forma “inconsciente”. Conforme o quadro abaixo:

Paciente com fibromialgia
Praticar atividade fisica Nao praticar atividade fisica
Aderir ao tratamento Nao adesao ao tratamento
“qualidade de vida” “desejo inconsciente de ficar doente”
Normal Anormal

5) Consideracoes Finais

A ideia desta pesquisa partiu do contato com uma amiga que teve o diagnodstico de
fibromialgia ha alguns anos. O aspecto da descrenca na dor por parte dos médicos, colegas de
trabalho e amigos me chamou atencdo. Ela me contou todo o caminho que percorreu até obter
um diagnéstico. Foi julgada de “fresca” e orientada para buscar ajuda entre psicélogos e
psiquiatras. Durante a pesquisa, pude observar que a falta de uma comprovagdo fisica que
evidencie a inflamacdo contribuiu para a divida de muitos médicos sobre a dor dos pacientes.

Percebi entdo que esta doenga poderia carregar inimeras interpretagdes coletivas do

estado do corpo e da mente (HERZLICH, 2004). Digo “mente”, pois penso que os aspectos
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psicolégicos, emocionais, subjetivos se adequam a esta categoria. Ao refletir sobre a
fibromialgia nos deparamos com diversos aspectos que podem ajudar a pensar sobre o elo
entre conhecimento, individuo e sociedade. Talvez, no primeiro momento, possamos dizer que
a centralidade da doenga estd o corpo. Porém, a doenga agrega no seu enquadramento um
componente psicolégico, que estd associado ao diagndstico concomitante de depressdo e ao
tratamento através de psicoterapias.

Certamente, o corpo € suporte de representacdo (LE BRETON, 2003), e também
“signo de uma mediacio entre o mundo objetivo e subjetivo” (DROGUETT, 2001). E neste
sentido que reside a representacdo sobre a fibromialgia. E talvez por isso, notamos aspectos
instigantes e que merecem uma anélise, como, por exemplo, a associacdo entre dor-depressao-
fibromialgia e as explicagdes que atribuem o surgimento da doenga a traumas psicoldgicos.
Mais uma vez, voltamos para a metafora do quebra-cabeca e para o desafio de entender como

as pecas sdo dispostas na constru¢do da fibromialgia como doenga e fendmeno social.
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