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Apresentação


Rafael Mattos, ainda acadêmico do Instituto de Educação Física e Desportos (IEFD), da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ), começou a ser figura mais frequente no Laboratório de Fisiologia Aplicada à Educação Física (LAFISAEF/IEFD/UERJ) quando foi monitor da disciplina de Fisiologia, e já se percebia o futuro promissor daquele rapaz. Mestrando e doutorando do Instituto de Medicina Social da UERJ, aumentou sua permanência entre nós, profissionais do LAFISAEF, durante sua pesquisa de campo. Com sua competência, olhar de quem vê o seu semelhante e enxerga longe, com uma escuta atenta e respeitosa, facilmente conquistou toda a equipe e os usuários do laboratório à participação em suas investigações. Atual docente da UERJ, honra-nos com sua presença. Jovem com dedicação possível de ser observada por todos que, em algum momento ou mesmo que por poucos instantes, estejam em sua companhia. Educação evidenciada por seus gestos cotidianos e comportamento ético, figura carismática. Amigo preocupado com as aflições do homem em sua existência. Estar próximo dele implica estar sendo motivado permanentemente em crescer.


Fibromialgia: o mal-estar do século XXI amplia o universo de todos aqueles que se interessam pelo tema. Aprofunda a discussão sobre o sofrimento e suas formas de expressão. Convida a um olhar de comunhão – característica forte do autor – em que diferentes ciências se integram para um melhor entendimento de um mal que assombra a um número importante de pessoas que convivem com dor. Uma dor invisível para alguns. A intensidade e a dimensão dos efeitos provocados por ela somente podem ser sentidas por quem padece com a fibromialgia e notados por aqueles que se compadecem pelo sofrimento alheio – outra característica do autor. Rafael, o autor desta obra, brinda-nos com novas possibilidades com base na compreensão das diferentes faces da dor e de caminhos que podem conduzir a um bem-estar procurado por todos aqueles que de alguma forma adoeceram. Que esta obra seja de grande valor para todos, assim como foi e é para nós do LAFISAEF, cada uma das reflexões do autor. Os resultados de suas investigações, compartilhados com clareza e didática neste livro, permitem reformulações em nossas formas de observação e práticas cotidianas.


 


Maria Lúcia Cavaliere


Mestre em Saúde Coletiva (Epidemiologia) pelo Instituto de
 Medicina Social da UERJ; coordenadora do projeto Tratamento 
Interdisciplinar para Pacientes Portadores de Fibromialgia, da UERJ.









Prefácio


Logo no início deste livro, há uma definição e uma denúncia. O autor, professor doutor Rafael Mattos, define fibromialgia e registra sua gravidade. Uma síndrome reumática que atinge parcela significativa da população mundial, principalmente as mulheres. Seus principais sintomas são dor crônica generalizada, depressão, desânimo e fadiga acentuada, provocando dificuldades sociais e afetivas cotidianas.


Ao mesmo tempo, o desconhecimento por parte da sociedade, a incompreensão da comunidade médica sobre a fibromialgia e a falta de um diagnóstico médico preciso são elementos que determinam que muitos pacientes, em especial as mulheres, tenham de suportar a solidão do sofrimento.


O fenômeno da fibromialgia envolve muitas dificuldades para sua identificação e seu diagnóstico (incluindo possíveis determinantes e relações causais), análise das condições dos pacientes, escolha e prescrição de um tratamento adequado, de acordo com o caso. 


Trata-se, portanto, de um cenário bastante complexo. Nesse sentido, estudar a fibromialgia pressupõe uma abordagem igualmente complexa e rigorosa. Exige a compreensão e a demarcação crítica de um conjunto significativo de determinações, possibilidades, e que se apreenda a delicada articulação entre diagnóstico, relação clínica (médico-paciente) e alternativas de acompanhamento e tratamento dos pacientes. 


O presente livro consolida as observações e as conclusões do professor doutor Rafael Mattos, representando uma contribuição fundamental para as investigações sobre fibromialgia, ao responder às exigências científicas com rigor e sensibilidade. Estruturado de forma adequada, resulta de uma eficiente articulação de diferentes níveis de pesquisa, associando, com habilidade, o complexo teórico a que se propôs e uma cuidadosa pesquisa empírica, embasada em dados consistentes.


Como Mattos realiza uma combinação bem-articulada de diferentes autores e correntes teóricas, em seu livro – como em sua pesquisa –, sempre se sabe “de onde ele está falando”, ou seja, os leitores sempre poderão conhecer seus referenciais e compreender os motivos de suas escolhas para o estudo de determinados objetos, problemas específicos, bem como suas relações. Como se vê, as questões envolvidas no complexo da fibromialgia exigem cuidado e rigor em sua abordagem e análise.


Nesse sentido, como observa Lukács (1978), é preciso que o ponto de partida do conhecimento seja uma abstração correta, que, em sua estrutura interna, já apresente características de pesquisa científica. Filosofia e ciência originam-se na vida cotidiana, desenvolvem-se como instâncias autônomas para, finalmente, retornar à práxis imediata e informá-la com novas ou melhores concepções. O aprofundamento teórico, possibilitado pelas formas mais elaboradas de conhecimento, permite um alargamento do escopo da práxis humana, fazendo que o elemento apresentado como um paradoxo à experiência imediata passe a ser compreendido como verdade científica. Assim, a teoria não deve abandonar seu lugar catalisador, uma vez que, em um mundo cada vez mais complexo, teorizar é um imperativo da prática. 


A obra de Rafael Mattos, em sua particularidade, corresponde à singular contribuição de E. P. Thompson (Moraes e Müller, 2012), em seu anseio teórico e político de relacionar e aproximar criticamente a Filosofia e as Ciências Sociais (História, Antropologia e Sociologia), mantendo seu engajamento político e humanista. A colaboração intelectual de E. P. Thompson, portanto, pode ser encontrada em diferentes áreas acadêmicas e campos temáticos, como os dos estudos de formação de classe e de movimentos sociais, que exigem rupturas de fronteiras e mediações teóricas mais sistemáticas.


Os estudos de Thompson valorizam a importância da práxis, e envolvem práticas, experiências, aspirações e valores (comunitários, religiosos, morais etc.) da classe trabalhadora. Dessa maneira, para ele, um dos princípios básicos de uma análise reside na habilidade de articular a teoria a diferentes processos sociais. Sua interpretação se distingue por articular, de forma construtiva, aspirações políticas e humanas e a compreensão do processo histórico-social. O pré-requisito dessa abordagem é o de que toda análise teórica deve ser apreendida na prática do “agir humano”, da “ação humana”, e na medida do diálogo entre teoria e evidência (prova), – por exemplo, a relação entre teoria e pesquisa empírica –, sem abandonar a possibilidade de uma atuação política e humanista. A análise dos sujeitos envol vidos na construção de seus próprios destinos (individual e coletivamente) tornou-se o principal foco dos estudos de Thompson, definindo uma relação de compromisso entre sua própria atuação e o que ele acreditava ser uma das bases de movimentos históricos e democráticos. 


Fred Inglis (1982) assinalou que Thompson nos ofereceu um novo passado para viver, transformando a memória social, de modo que as pessoas definiram novas perspectivas e puderam reinterpretar a formação do presente. E, reitero, porque Thompson exerceu oposição apaixonada à crescente desumanização das relações sociais, marca de sua contribuição ao que ele considerava o processo de lutas e conflitos em nome de uma sociedade mais democrática. 


Essas observações visam associar a pesquisa realizada pelo professor Mattos e as principais indicações teóricas, metodológicas e políticas da obra de Thompson, de modo que se ofereça – a título de orientação – um lugar teórico para o trabalho de Mattos (não o único, é claro) e reafirmar seu esforço, sua importância e sua coerência. 


A investigação do professor Rafael Mattos (sobre as relações entre fibromialgia, dor, trabalho e adoecimento) integra o conjunto de pesquisas coordenadas pela professora Madel T. Luz, em seu grupo do CNPq, Racionalidades médicas e práticas de saúde, que desenvolve estudos sobre os saberes e as práticas interdisciplinares das distintas formas de adoecimento de grupos sociais e pessoas, e os comportamentos e as representações de sujeitos envolvidos nas práticas de saúde, com base em estudos socioantropológicos interpretativos e compreensivos. 


Entre esses estudos, em razão de sua relevância, destaco o conceito de regime social do trabalho, proposto por Madel Luz, sua orientadora de tese. Esse conceito define um regime complexo de relações sociais que ultrapassa a estrutura socioeconômica de produção, a distribuição de funções e a sua hierarquia na organização do trabalho ou nas relações técnicas socialmente dominantes nesta estrutura e estabelecidas hegemonicamente em virtude do recente incremento de modificações tecnológicas. A exigência constante de maior produtividade, por exemplo, executar bem as tarefas em um espaço de tempo prescrito e otimizado, contribui para o aumento do estresse (entendido como tensão psíquica e fisiológica), por causa do controle e da expectativa constantes de qualidade na realização de tarefas e implicados no desenvolvimento das atividades (uma fonte insuportável de sofrimento dos agentes), levando a uma condição de adoecimento crônico dos sujeitos em um período variável do exercício do trabalho.


Como exemplo, um dos momentos mais significativos do livro é sua pesquisa original sobre a revista VOCÊ S/A. O primeiro momento de sua estratégia metodológica consistiu na leitura e na interpretação das reportagens da revista. Segundo o autor, a publicação é uma difusora típica de perfis ideais de trabalhadores produtivos. Por esse motivo, esse procedimento buscou, por um lado, captar o tipo ideal – no sentido weberiano – do trabalhador produtivo na sociedade capitalista neoliberal; por outro, analisar o conteúdo das reportagens que privilegiam o perfil do trabalhador desejado pelo mercado e, assim, compreender a atual divulgação de representações e valores hegemônicos sobre o trabalho produtivo (e/ou sobre o trabalhador produtivo) na sociedade capitalista e relacioná-los com o sofrimento e o adoecimento dos trabalhadores – em princípio, resultantes da agenda neoliberal ainda vigente. Uma de suas hipóteses é que o produtivismo imposto por essa agenda tem provocado um aumento do número de mulheres diagnosticadas com fibromialgia diante da impossibilidade de responder às demandas implicadas nesse trabalhador produtivo ideal.


Destaco essas referências (em especial, a conceituação de regime/ordem social do trabalho) por sua relevância teórica e metodológica e por seu papel mediador na pesquisa.


Como Mattos enfatiza, sua hipótese central – não causal, porém – é que a perda de sentidos positivos para o trabalhar e o viver, percebida no adoecimento de grande parte das mulheres com fibromialgia (como as de seu estudo de caso), é fruto direto da organização e do regime social de trabalho atual a que essas mulheres são submetidas. A lógica do trabalho na sociedade capitalista atual tem contribuído bastante para a perda de sentidos e de identidades no trabalho, gerando um processo progressivo de sofrimento e de adoecimento.


Sua principal hipótese de estudo relaciona o adoecimento das mulheres estudadas com o regime social de trabalho, que aumenta seu sofrimento e provoca a somatização do mal-estar gerado. No entanto, Mattos destaca que essa hipótese é determinante, mas não causal – consciente das diferenças conceituais e metodológicas entre determinação e causalidade. Com base nesse pressuposto, ele não nega o lugar do trabalho (condições, processo) na determinação da fibromialgia, mas observa que não se pode estabelecer que ele seja o principal fator do adoecimento, e, então, concluir uma relação causal. Chama a atenção, portanto, para a necessidade de estudos mais críticos e profundos, e é o que empreende em seu livro.


Para enfrentar essas exigências e limitações, Mattos mobiliza o fundamental da obra de Max Weber, com base em seu modelo de sociologia compreensiva e, progressivamente, analisa as questões propostas.


Orientado por essa metodologia, Mattos discute os limites e as dificuldades de reduzir-se a explicação da realidade social com base em leis e em estruturas e, em consequência, para qualificar-se e compreender as relações entre o regime produtivo de trabalho e o adoecimento e o sofrimento – que se manifestam corporalmente na forma de dor –, e identificar e interpretar os sentidos e os significados que as mulheres com fibromialgia atribuem às práticas corporais de saúde realizadas semanalmente para sua superação.


Mattos considera que, em seu quadro interpretativo, a sociologia compreensiva de Weber se faz presente e necessária. Explica que, na perspectiva de Weber, as Ciências Sociais devem compreender a realidade social. Todavia, não se trata de uma compreensão equivalente às das Ciências da Natureza: é preciso compreender o significado cultural da atividade humana. Não obstante, a defesa da relação entre compreensão e interpretação – e não da explicação causal – não impede a objetividade do conhecimento sociológico. Tal objetividade depende do fato de o dado empírico ser constantemente orientado por ideias de valor, que são as únicas a atribuir-lhe valor de conhecimento.


Assim, o professor Mattos explicita a abordagem escolhida, suas vantagens, e defende a articulação entre os níveis de pesquisa e os referenciais conceituais definidos. Ao assumir a sociologia compreensiva de Weber como eixo teórico de referência, Mattos define a problemática de sua investigação em toda sua complexidade. Embora a abordagem weberiana tenda a privilegiar como perspectiva a ação individual (seus valores, suas escolhas, suas motivações) no conjunto das ações sociais, Mattos soube associar as representações individuais e as coletivas e sociais. Reafirmando o argumento, essa opção lhe permite empreender várias frentes de pesquisa e integrar métodos – sem perder a noção de totalidade – e combinar criticamente temas, autores, categorias e conceitos.


Como exemplo, torna-se possível articular o problema do trabalho em suas diferentes possibilidades, determinações e efeitos, e não perder de vista as subjetividades, percebidas nas entrevistas e nos depoimentos (das mulheres pesquisadas) incluídos no texto, bem como no acompanhamento e na observação do tratamento prescrito para as mulheres com fibromialgia, e presentes no estudo de caso. Para esta obra, Mattos realizou uma pesquisa etnográfica densa e significativa, revelando a importância do sentido coletivo para o tratamento – as ações feitas em grupo, como os exercícios físicos, seminários, passeios, festas etc., como comprovam os depoimentos e as fotos. Portanto, o sentido coletivo, de encontro e reunião, seria muito importante para sua recuperação e superação, inclusive na medida em que resgata o sentido individual das mulheres, por exemplo, reafirma sua individualidade, sua subjetividade e sua afetividade.


O livro apresenta, também, uma leitura sistemática e crítica de diferentes tendências teóricas em diferentes campos, da epidemiologia à sociologia. Seus argumentos e hipóteses propõem interessantes confrontos e correlações entre os autores (como Marx, Engels, Foucault, Adorno, Goffman, Lévi-Strauss, Franz Boas, Claudine Herzlich, Madel Luz, entre outros). Por meio desses diálogos, Rafael fundamenta sua análise, dando sentido e legitimidade a suas conclusões.


Assim, como a minha função é (ou deveria ser) a de recomendar a leitura do trabalho – e não a de atrasar o leitor com meus comentários –, concluo saudando a iniciativa de publicação deste livro como um passo significativo na problematização da fibromialgia, em suas determinações sociais e epidemiológicas, bem como nas relações e contradições entre dor, adoecimento, regime social do trabalho, representações etc. Nesse sentido, esta obra constitui uma relevante contribuição para pesquisadores de diferentes áreas e especializações.


No mais, só me resta convidar os leitores a lerem os capítulos que se seguem, de preferência, com um olhar apaixonadamente crítico e com a perspectiva de inconformismo e de esperança que orientaram a pesquisa original de Mattos e que caracterizam este livro.


 


Professor doutor Ricardo Müller


Doutor em História Social pela Universidade de São Paulo (USP)
 Pós-doutor em Ciência Política pela Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ)
 Professor-associado da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC)









Introdução


Muitos leões estavam soltos pela cidade. As pessoas corriam para todos os lados tentando defender-se. Uma menina muito frágil, mas muito inteligente, pulou na água, porque sabia que os leões não sabiam nadar. Mas esses leões eram diferentes, eles realmente sabiam nadar. Então, a menina saiu da água e pegou uma arma para matar um leão. No entanto, dentro da barriga desse leão havia uma criança. Se ela atirasse no leão, mataria a criança.


 


Esse foi o sonho de uma paciente com fibromialgia. Nossos sonhos sempre expõem medos e ansiedades enraizados em nosso inconsciente. Os sonhos são relatos vivos do que estamos vivendo e das feridas que existem em nossa alma. Desamparo, abandono, tristeza, angústia, medo, um conjunto de emoções misturadas que sufocam a existência de um ser humano.


A vida é cheia de perdas, de pequenas despedidas. Nós tentamos viver como se fôssemos de aço, mas nosso interior sofre. Ao acordar, uma pessoa com fibromialgia sente medo, angústia, dor no corpo inteiro e muito sofrimento. Os medicamentos podem oferecer alívio da ansiedade, da depressão e, até mesmo, da dor, mecanismos, em parte, neurofisiológicos, mas não nos ajudam a sair da vida de sofrimento.


Quando não podemos mais contar com a vitalidade, a saúde e a disposição, que faziam parte do nosso cotidiano, ficamos fracos e cegos para as novas oportunidades de experimentar algo diferente, novo e especial. A sensação de vazio, de solidão é dolorida e desanimadora. A única companheira é a dor, que ocorre nas pernas, nos braços, no pescoço, ou de forma generalizada. É como se a pessoa tivesse perdido a si mesma. É como se o corpo estivesse pesado e enfraquecendo a própria potência da vida.


Abandonar o que até então serviu e acomodar-se ao novo estilo de vida leva um tempo. É um tempo de perda, de luto, para permitir que o novo seja sedimentado, tornando-se parte da sua vida. Quão difícil é conviver com uma dor que te acompanha 24 horas do dia. O que toda paciente1 com fibromialgia deseja é experimentar uma tranquilidade na alma, uma sensação de acolhimento, de atenção. Saber que existe alguém que reconhece o seu sofrimento.


Contudo, o que elas encontram, na maioria das vezes, é um mundo envenenado pela competição, pela falta de solidariedade e de cordialidade. A fibromialgia vai roubando a vida, sugando-a com muita dor, e os mais próximos, que deveriam ajudar, estender a mão e cuidar, abandonam. E, assim, uma mulher, eventualmente, jovem e trabalhadora, vai levando a vida, cheia de sequelas e feridas emocionais que se somatizam. O corpo evidencia aquilo que está dentro do coração humano. Se há tristeza, o corpo sofre. Se há abatimento, o corpo padece. Se há sofrimento, o corpo adoece. As pessoas com fibromialgia punem-se, culpam-se, reclamam muito. Elas mesmas se constituem como carrascos de si. Vivem ansiosas, distraídas, não se concentram. Seus pensamentos estão acelerados e suas emoções estão aprisionadas. Estão cansadas, esquecidas e abatidas. Há uma exaustão de viver. O medo ganha força pela manhã, a autoestima diminui, a autoimagem se deteriora. Vivem submissas às decepções, aos problemas emocionais, às dores corporais e ao sofrimento na alma.


Normalmente, a dor é um processo natural, inevitável à vida humana. Nós vamos crescendo, amadurecendo e descobrindo formas de lidar com a dor. Desde uma pequena farpa que entra no dedo às dores de um câncer, o ser humano vai se adaptando e buscando alívio. Podemos ter uma genética excelente, mas o meio externo, onde vivemos com os outros, tem sua participação em nossa constituição. Para usar uma expressão bem científica, o ser humano é constituído pelo outro. É na alteridade que se constitui a identidade.


Contudo, se esse outro for ameaçador, amedrontador e castrador, podemos adoecer e nunca mais sermos os mesmos. Se existem relações que nos curam, existem relações que nos adoecem profundamente. Seja um marido ou um colega de trabalho, há pessoas que nos adoecem. Então, começamos a pensar: “E se eu nunca tivesse fibromialgia? E se eu tivesse vivido minha vida normalmente sem dor e sofrimento? Será que eu olharia no espelho e veria outra pessoa?”.


A cada dia que conversei com uma paciente com fibromialgia, deparei-me com pessoas que foram feridas no coração, machucadas na alma, humilhadas na existência. As causas para o adoecimento são diversas, e, neste livro, é citada uma das principais causas: o regime social de trabalho adoecedor. Muito menos do que eu poderia supor, nada é por acaso. Ouvimos a história do outro para conhecermos a nossa história. Sofremos com o outro para nos aperfeiçoarmos como seres humanos. Começamos a ver com “nossos próprios olhos”, a enxergar um mundo diferente. Um mundo em que as pessoas não são felizes e alegres, mas, sim, estão sofrendo. O dia pode estar bonito, ensolarado, céu completamente azul. Contudo, há um mal-estar que não passa, uma angústia terrível. O corpo sempre pesado. O que queremos nesse momento?


Queremos companhia, cuidado, acolhimento e atenção. Ninguém escolhe uma doença. Ninguém escolhe o sofrimento. Todos queremos uma vida plena. O discurso da saúde e da qualidade de vida nos atravessa e queremos abraçar essa ideia. Por isso, o projeto Tratamento Interdisciplinar para Pacientes Portadores de Fibromialgia foi criado em 2000, com o intuito de ajudar centenas de mulheres – e, eventualmente, homens – que carecem não de medicamentos, mas de profissionais da área da Saúde que possam exercer o cuidado e oferecer um pouco daquilo que aprenderam, viveram e estudaram.


São pessoas – assim como eu e você – que vivem momentos de incertezas, desilusões, amarguras, desapontamentos, frustrações, perdas e traumas profundos. Quando se inserem numa proposta de tratamento coletiva e conseguem se identificar com outras pessoas que compartilham histórias de vida semelhantes, a melhora é significativa. A força para viver ressurge. Como diria o filósofo Nietzsche (2005), é o retorno do dizer “sim” à vida. Isso não significa que as pessoas ficam curadas e se tornam completas, felizes e satisfeitas. Pelo contrário, a vida é feita de recaídas, com momentos de profunda tristeza, desânimo, dor e solidão. Os traumas profundos nos assaltam, e o desejo de morrer aumenta.


Talvez o leitor deste livro – profissional da área da Saúde ou não – esteja interessado nas causas da fibromialgia. Afinal, o que provoca essa doença? Ao longo do livro, você reconhecerá algumas causalidades e determinantes para o adoecimento. Contudo, eu responderia que a fibromialgia é causada pela exaustão.


Exaustão e estresse cotidianos aliados às perdas cotidianas são os maiores desencadeadores da fibromialgia. Em especial, o estresse no trabalho. O ambiente de trabalho, com suas relações nocivas, mais que o tipo de trabalho, tornou-se o principal motivo de adoecimento de milhares de mulheres. Nesse momento, surge a pergunta: “E as pessoas que não trabalham fora e são acometidas pela fibromialgia, como explicar?”. É preciso deixar bem claro que ser “dona de casa” não é uma brincadeira, é trabalho. O fato é que essa atividade laboral doméstica intensa, socialmente, não é reconhecida como trabalho; historicamente, é vista como dever das mulheres, e não como jornada de trabalho.


Fico triste, com o coração apertado, a alma sofrendo. Minha tristeza e minhas angústias são fruto de minha frustração e de minha dificuldade em ajudar muitas mulheres com fibromialgia. Como professor, ouço todos os dias gritos de desespero, desilusão, dor, ressentimento e mágoas que se expressam no corpo. Mulheres feridas na alma, carregando no somático a dor da vida.


Os pacientes com fibromialgia aprenderam que a dor é uma força poderosa que nos empurra em determinada direção: pode empurrar para o desespero, mas pode empurrar para a busca por soluções. Infelizmente, não podemos escolher o tipo de doença e de sofrimento que vamos enfrentar na vida, mas podemos escolher a qual tratamento vamos nos engajar. A luta contra a desesperança e a frustração é cotidiana, contínua e progressiva. O isolamento só piora o quadro clínico da fibromialgia. Nos momentos de isolamento, as dores agravam-se, e a melancolia nos abate.


A melhor maneira de lidar com o medo, com o desânimo e com esse sentimento de apatia é não atravessá-lo sozinho. Por isso, todo tratamento interdisciplinar tem por pilar o apoio social. Precisamos de pares ou, como diria Freud (2004), precisamos amar para não adoecer. Quando admitimos nossas fragilidades e vulnerabilidades, é possível que realmente nos conectemos uns com os outros. Podemos falar de nossas inseguranças, medos e frustrações. Percebemos que o sofrimento pode ser causado por nossa tendência excessiva de querer controlar todas as variáveis que incidem sobre nossa vida. O medo de não controlar, no fundo, é o medo de deixar-se levar pelo desconhecido. Quando enfrentamos nossos medos, somos transformados. E é isso que precisamos. Se a fibromialgia é uma condição crônico-degenerativa, a procura por uma “cura” é em vão. O que precisamos é de qualidade de vida. A tristeza não vai desaparecer. A dor pode não sumir. Mas, em minha experiência no tratamento interdisciplinar para pacientes com fibromialgia, já vi mulheres que mal conseguiam andar e, hoje, praticam dança de salão, vão à academia de ginástica, estão envolvidas com caminhadas, hidroginástica e outras atividades sadias. A melhora é possível. E tudo começa com o dizer “sim” à vida. Tudo começa com o laço social que se constrói com o outro que caminha conosco em nosso adoecimento.


Acordar para enfrentar o dia e saber que ninguém nos entende é desesperador. Muitas vezes, os familiares não acreditam nas dores e no sofrimento de um paciente com fibromialgia. Todavia, isso não pode nos paralisar. É preciso ir em frente, porque a saúde não está na ausência da doença, mas no equilíbrio e na harmonia entre as diversas partes da nossa vida. As vidas profissional, conjugal, afetiva, emocional, social, física estão todas misturadas. Ninguém é bem-sucedido em todas as partes. A vitória está em caminhar sempre, apesar das dores da história humana.


A proposta deste livro é contribuir para a compreensão de novas práticas terapêuticas corporais que possibilitem maior autonomia para pessoas com fibromialgia, que buscam melhorar sua saúde e sua qualidade de vida, produzindo novos sentidos e significados para o viver. Não é a cura da fibromialgia que uma pessoa deve buscar, mas um novo sentido para a vida e para a existência. A fibromialgia ainda é muito desconhecida pela população e, até mesmo, por grande parte dos médicos. Os profissionais da área da Saúde têm a oportunidade de conhecer mais sobre o diagnóstico, os sintomas e os tratamentos ao lerem este livro. Ele é rico em referências bibliográficas, pois tudo o que é afirmado e argumentado tem sólida fundamentação e preenche os requisitos dos rigores científico e acadêmico.


Não é um livro escrito por um médico. É uma obra escrita por um profissional de Educação Física, com formação em Filosofia, Sociologia e Antropologia da Saúde. Contudo, é um livro escrito para todos os pacientes com fibromialgia, homens e mulheres, jovens e idosos, solteiros e casados. É um livro para que você possa apreender um pouco mais desse adoecimento e saber que não está sozinho. Assim como milhões de pessoas no mundo sofrem com o câncer, com a AIDS, com as coronariopatias, a fibromialgia também está presente nos ambulatórios, nos consultórios e nos hospitais. Portanto, vamos caminhar por este livro a fim de oferecer uma fonte segura e qualificada de informações. Se você conhece alguém com fibromialgia e esse foi o motivo de ter adquirido este livro, ofereça essa leitura a ele ou a ela. Talvez o conhecimento sobre a fibromialgia ajude no processo de restauração da saúde.


A tese de doutorado que escrevi sobre fibromialgia no Instituto de Medicina Social da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ) contém informações em abundância e centenas de referências a grandes estudos científicos. Além disso, ela foi amplamente debatida ao longo do processo de doutoramento por diversos especialistas de universidades brasileiras, como antropólogos, sociólogos, filósofos, profissionais de Educação Física e médicos.


Assim, se você, como leitor, sentir a necessidade de uma pesquisa mais aprofundada em estudos científicos, não hesite em ter acesso à tese escrita em sua versão original. Mais importante que discussões e debates científicos que se expressam no texto é o vasto material empírico oriundo de entrevistas com mulheres diagnosticadas com fibromialgia de todo o Brasil. O sociológo Émile Durkheim (2009) provavelmente acertou ao afirmar que não precisamos estudar todos os casos de um mesmo problema para compreender sua forma mais elementar. Os relatos de mulheres do Rio de Janeiro, São Paulo, Pernambuco, Santa Catarina, Minas Gerais, Paraná, Pará – a despeito de características regionais e locais – constituem uma unidade discursiva sobre a fibromialgia.


Neste livro, analisamos sentidos que as mulheres com fibromialgia atribuem às práticas terapêuticas corporais realizadas no projeto de extensão:


 


Tratamento Interdisciplinar para Pacientes Portadores de Fibromialgia, da UERJ.2 O objetivo geral foi apreender os sentidos que motivam essas mulheres a procurar essa proposta terapêutica, sobretudo interpretando os motivos que as fazem permanecer no tratamento. Utilizando uma abordagem socioantropológica, tentamos apreender e interpretar, por meio de análise qualitativa, o processo de adoecimento e sofrimento dessas mulheres.


Constatamos, com estudos referentes ao trabalho e ao adoecimento, e, empiricamente, com estudo de caso, o adoecimento de grande parte das mulheres com fibromialgia como fruto da perda de sentidos positivos para o trabalhar e o viver. Nossa hipótese central, mas não causal, é que essa perda é fruto direto da organização e do regime social de trabalho atual a que são submetidas essas mulheres.3 A lógica do trabalho na sociedade capitalista atual vem contribuindo sensivelmente para a perda de sentidos e de identidades no trabalho, gerando, com isso, um processo de sofrimento4 e adoecimento progressivo (Luz, 2010).


Nesta obra, interpretamos a própria atividade de trabalho como geradora de sofrimento, em vez de realização pessoal e coletiva, e, com base nessa constatação, discutimos a existência de possíveis estratégias para contornar esse processo. Que estratégias são essas? Percebemos que as práticas corporais coletivas, quando portadoras de valores e sentidos solidários, podem ser estratégias sociais que contribuem para a diminuição da sensação de sofrimento e opressão no trabalho.


Considerando todos esses aspectos, na construção deste livro, estabeleci um conjunto de questões que serão respondidas ao longo dos capítulos:


 


a)  Que sentidos e significados culturais os pacientes com fibromialgia atribuem a certas práticas corporais de saúde?


b)  Existe relação entre perda de sentidos para o trabalhar e o viver e o processo de adoecimento e de sofrimento dos pacientes com fibromialgia?


c)  De que modo a perda do tripé (laços sociais/pertencimento/vínculo no ambiente de trabalho) pode gerar adoecimento manifestado na forma objetiva da dor e na forma subjetiva do sofrimento?


d)  Por que esse fenômeno não se manifesta de forma significativa nos homens? As diferenças quanto ao gênero se reduziriam ao biológico, ou estariam, como afirmam as Ciências Humanas, na ordem da cultura? Sabe-se que a cultura masculina estimula o homem a não sentir dor ou a não manifestar seu sofrimento. Em que medida o reconhecimento desses sintomas atestaria “fraqueza”, contribuindo para que a maioria dos pacientes com fibromialgia sejam mulheres?


 


Se você, ao final da leitura, reconhecer que essas perguntas foram respondidas, tenho certeza de que este livro fará diferença na vida de milhares de pacientes e de profissionais. Responder a essas perguntas não foi fácil. Foi preciso uma pesquisa intensa de doutorado (que leva, em média, 4 anos) para formular conclusões sólidas e seguras.


Foram elaboradas hipóteses interpretativas, com base em dados da literatura, para orientar nosso estudo. As hipóteses não são axiomáticas, isto é, não foram elaboradas por verdades a priori para, depois, serem deduzidas num sistema. Todas as hipóteses foram construídas numa relação dialética entre o campo etnográfico (discurso e prática das pacientes) e a literatura especializada.


Não podemos deixar de mencionar os vários estudos de Luz (2001, 2005, 2006, 2007, 2008), importantes para compreendermos as relações entre adoecimento e valores capitalistas no trabalho: individualismo, competição, perda de valores solidários, fragmentação dos laços sociais, perda de cordialidade e solidariedade entre colegas, vazio nas relações sociais, solidão e produtivismo. Tais valores têm contribuído para o adoecimento coletivo, na medida em que não favorecem a coesão social, mas a desintegração.


Nesse sentido, esta obra coloca fundamentalmente em questão não somente as relações atuais entre normal e patológico, entre saúde e doença, mas, também, a produção de identidade dos indivíduos.


Ao longo do livro, procurou-se conceituar a fibromialgia enquanto patologia, e fornecer ao leitor um conjunto de dados epidemiológicos nacionais e internacionais. Esforçamo-nos por estabelecer uma relação entre dor, cultura e sociedade, tomando como eixo norteador alguns estudos socioantropológicos clássicos como o de David Le Breton (1995), Anthropologie de la douleur.


Uma parte importante deste livro concentrou-se na análise e na compreensão do regime produtivo e competitivo de trabalho com base na discussão sobre o neoliberalismo e a nova ordem social do trabalho. Essa análise é central para entendermos a relação da fibromialgia com o trabalho e com os possíveis direitos do INSS. Resumimos a discussão sobre a “era de ouro do capitalismo”, caracterizada pelo welfare state e pelo modelo fordista de produção, e prosseguimos para discutir a crise estrutural do capital, que ocorreu a partir da década de 1970, provocando impactos na reestruturação produtiva que implicou mudanças significativas no regime social de trabalho. Diante disso, observa-se um aumento do ritmo e da intensidade do trabalho em diversas atividades profissionais, contribuindo para o adoecimento coletivo do trabalhador. Apresentamos os dados de nossa pesquisa documental sobre o tipo ideal de trabalhador produtivo almejado pelo mercado.


Você também encontrará neste livro uma discussão sobre a construção da medicina ocidental contemporânea como ciência das doenças centrada na diagnose. Apesar de seus inúmeros avanços, o sistema biomédico revela-se incapaz de dar conta de um sofrimento que se somatiza na forma de dor, trazendo inúmeras dificuldades para as especialidades médicas conseguirem lidar com essas mulheres adoecidas. Clínica médica, Reumatologia, Ortopedia, Fisiatria, Psiquiatria, Endocrinologia são especialidades consultadas pelas pacientes com fibromialgia, mas sem consenso sobre o conjunto de sinais e sintomas daquela paciente que se encontra sofrendo. Diante disso, as mulheres com suas dores demandam novos serviços de atenção e cuidados que reconheçam a singularidade do seu sofrimento.


Por fim, discutiremos as práticas corporais de saúde para mulheres com fibromialgia. A discussão sobre o fármaco como terapêutica dominante, visando controlar sintomas, foi seguida pela descrição e pela análise das práticas corporais de saúde como práticas terapêuticas e outros aspectos relevantes como a psicoterapia, o convívio com a família e as estratégias educativas. Constata-se, não apenas neste estudo, que cada vez mais os sujeitos da sociedade civil procuram formas de subverter a lógica dominante opressora e hostil com uso coletivo e cooperativo do corpo. A manifestação e a expressão coletiva do cuidado com o corpo contribuem para que essas mulheres fibromiálgicas possam estabelecer um novo olhar existencial sobre o seu ser.


Novas práticas corporais de saúde têm surgido a fim de ir além da normalização de sintomas de determinada patologia, sendo desenvolvidas em locais distintos, sobretudo, em projetos de extensão em universidades, com atendimento público e gratuito para a população, e projetos de prefeituras para idosos. Em geral, esses projetos buscam não apenas a recuperação da saúde, mas também autonomia e construção de sociabilidade entre as pessoas.


Ao longo do livro, há depoimentos de mulheres de todo o Brasil. Alguns depoimentos são mais extensos a fim de que o leitor possa ter a dimensão mais completa da situação a qual as mulheres sofrem. Da mesma forma, estabelecemos uma ordem lógica e didática na apresentação do contexto sócio-histórico (macroestrutural) e de suas implicações nas microrrelações cotidianas dessas mulheres, em especial no regime de trabalho adoecedor, quando não enlouquecedor. O que se percebe é a geração crescente de sofrimento e adoecimento na vida de muitas mulheres em virtude de um ambiente de trabalho hostil à saúde, que difunde, consciente ou inconscientemente, valores, significados e representações enraizadas na competição, na “batalha” profissional individualizada de valores e sentidos que não favoreçam os encontros alegres e o afastamento das tristezas. É comum as mulheres relatarem que ficavam em casa chorando, depressivas, melancólicas, com algias intensas; entretanto, depois que ingressam nas práticas corporais de saúde, relatam uma mudança significativa na maneira de encarar o adoecimento e os demais problemas da existência. Novos modos de viver se configuram, permitindo a essas mulheres uma vida menos dolorosa e mais feliz.


Nosso propósito foi abordar a dor em um plano antropológico, de analisar a relação das mulheres com a dor se perguntando como a trama social e cultural influencia suas condutas e valores. Sem esquecer, porém, que, se o sujeito é uma consequência das condições sociais e culturais, ele é, também, criador de significações. Nenhuma abordagem teórica pode ser definitiva para compreender a relação íntima do ser humano com sua dor, senão o fato de que ela remete a um sofrimento e, portanto, a uma significação e a uma intensidade própria para cada indivíduo em sua singularidade. Este livro se constitui de uma discussão analítica da antropologia do corpo junto com uma sociologia do sofrimento. A cultura está no centro empírico e conceitual deste livro, fazendo do corpo um universo de significação e valores. Procuramos mostrar como um estudo socioantropológico pode ajudar a esclarecer as práticas corporais com finalidades terapêuticas, fazendo surgir elementos que a Biomedicina geralmente negligencia: a dimensão dos sentidos e dos valores e sua relação com o corpo e a doença dos sujeitos.









1 
Fibromialgia: o sofrimento que não cessa


A fibromialgia é uma síndrome reumática caracterizada por dor musculoesquelética difusa e crônica e por locais dolorosos específicos à palpação (tender points). Ela chega a atingir cerca de 2% da população brasileira e corresponde a 20% das consultas de Reumatologia. Frequentemente, é associada à fadiga generalizada, distúrbios do sono, dores de cabeça, rigidez matinal, dispneia, dificuldade de memorização e de concentração, ansiedade, alterações no humor e depressão. Os sintomas sofrem variações entre as pessoas. Os sintomas, aqui relatados, são os mais comuns. As dores corporais são frequentes no pescoço, nas costas, nos ombros, na cintura pélvica, nas mãos, mas qualquer local do corpo pode ser afetado (Cathebras, Lauwers e Rousset, 1998; Santos et al., 2006; SBR, 2004).


Segundo Sá et al. (2005), as primeiras descrições de sintomas fibromiálgicos datam de meados do século XIX. Contudo, somente em 1977, o reumatologista Hugh Smythe e o psicólogo Harvey Moldofsky detalharam o quadro clínico e propuseram diagnósticos objetivos. A maior incidência é no sexo feminino, com uma proporção de 6 a 10 mulheres para cada homem. A maior prevalência encontra-se entre 30 e 50 anos, podendo ocorrer, também, na infância e na terceira idade.


Um dos primeiros médicos a tentar definir o conjunto de sintomas, que hoje é conhecido como fibromialgia, foi Frederick Wolfe, diretor do Centro de Pesquisa sobre Artrite, em Wichita, Kansas, Estados Unidos, que se interessou pela condição clínica na década de 1970. Como muitos outros reumatologistas, ele estava percebendo um número crescente de pacientes que se queixavam de dor muscular difusa, mas que, após exames, não mostravam nenhuma evidência de inflamação muscular. Testes laboratoriais, raios X e biópsias de tecidos musculares não conseguiam demonstrar qualquer indício da patologia. Como não encontrou nada na literatura para explicar as misteriosas queixas musculares, decidiu avaliar muitos desses pacientes e introduzia os dados clínicos em seu computador.


Groopman (2000) relata que, em 1987, o doutor Wolfe reuniu vinte reumatologistas dos Estados Unidos e do Canadá para codificar o desconhecido transtorno. Seu nome é derivado do latim fibro, que indica o tecido conjuntivo dos tendões e dos ligamentos, e das palavras em grego mio, que significa “muscular”, e algia, “dor”. Seu critério de diagnóstico (quando o médico pressionar firmemente dezoito pontos no corpo e o paciente sentir dor em onze ou mais) foi adotado pelo American College of Rheumatology (1990), e a doença foi reconhecida oficialmente como síndrome (Wolfe et al., 2010).


Em 1990, o termo fibromialgia formalmente entrou no léxico médico, designando uma condição de persistência da dor muscular em todo o corpo. Dor que é frequentemente acompanhada por uma fadiga acentuada, insônia, cefaleias, distúrbios de humor, dificuldade de concentração e de memorização. Nos anos 2000, milhões sofriam de fibromialgia, mais de quatro vezes o crescimento de pessoas com câncer e seis vezes mais de pessoas com HIV. Noventa por cento dos pacientes eram mulheres (Groopman, 2000).


Em virtude do grande número de pessoas afetadas e do grau de debilidade, a fibromialgia tornou-se um assunto de interesse nacional. É caracterizada com maior regularidade em jornais, revistas, canais de televisão, sendo o foco de centenas de sites da internet. Em uma revisão da literatura sobre a prevalência de fibromialgia com base nos critérios propostos pelo American College of Rheumatology (1990), Cavalcante et al. (2006) encontraram dados apontando uma prevalência entre 0,66% e 4,4% na população mundial, que é mais prevalente em mulheres do que em homens, especialmente na faixa etária entre 36 e 60 anos. Os estudos com crianças, adolescentes e grupos especiais são escassos e pouco conclusivos. A prevalência de dor crônica difusa na população é superior à prevalência de fibromialgia, sendo encontrados valores entre 11% e 13%. Isso é muito importante: dor crônica não é fibromialgia. Todo paciente diagnosticado corretamente com fibromialgia tem como sintoma dor crônica, mas nem todas as pessoas com dores são pacientes fibromiálgicos.


A incompreensão por parte da comunidade médica, o desconhecimento por parte da sociedade sobre essa doença e a falta de diagnóstico médico preciso obriga muitas mulheres a suportarem o sofrimento sozinhas. Não raro, essas mulheres são taxadas de pessoas nervosas, “frescas”, porque, até o momento, ainda não se encontrou qualquer método 100% eficaz (à luz da Biomedicina) capaz de estabelecer a causa das dores. Quando as causas não são precisamente identificadas, a terapêutica fica comprometida. Assim, cresce a busca por estratégias terapêuticas que possam, ao menos, minimizar a dor dessas mulheres.


O estudo de práticas corporais para mulheres com fibromialgia nos permite compreender o corpo e a corporeidade como um tema atual de estudo imerso numa trama complexa de sentidos e significados culturais, pois os próprios cuidados corporais implicam sentidos, motivações, valores e representações presentes na cultura.
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