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RESUMO

A fibromialgia é uma sindrome dolorosa, caracterizada por dor crdnica generalizada,
distdrbios do sono, fadiga profunda e pontos dolorosos bilaterais. A intensidade dos
sintomas é extremamente variavel, de pessoa para pessoa, ocorrendo desde quadros
leves e bem controlados, até quadros mais intensos, com repercussdes negativas nas
atividades de vida diaria. Fadiga cronica, falha na concentracéo, corpo vibrando de dor,
uma relacao bilateral com os transtornos de humor e ansiedade, a fibromialgia é uma
condicdo complexa, que afeta a saide mental e fisica daqueles que a vivenciam. Esse
projeto se desenvolveu com abordagem qualitativa a partir da metodologia da
autoetnografia colaborativa, partindo da teoria da corporeidade, a fim de desvelar a
experiéncia da fibromialgia, frente as vivéncias sécio-culturais de duas mulheres. A
producdo dos dados autoetnograficos foi realizada por meio de diarios de campo e
entrevistas interativas com outra mulher que experiencia a dor da fibromialgia e a
pesquisadora principal, que compartilha tal caracteristica. Trés grandes topicos
emergeriam das entrevistas e trocas afetivas: deslegitimacdo da fibromialgia,
sentimentos de raiva, medo e culpa na experiéncia fibromialgica e estratégias de
enfrentamento. Nossas descobertas enfatizaram que a dor da fibromialgia € ambigua e
invisivel, levantando questdes de credibilidade e legitimidade, principalmente em se
tratando de corpos gordos. O significado subjetivo de como as pesquisadoras vivenciam
seus sintomas no dia a dia, revelaram as emoc¢fes como eixo central da experiéncia
subjetiva. E a construcdo de estratégias de enfrentamento apresentadas partem da ideia
de construgdes comunitérias; educacdo em salde, arte como expressao politica da

resisténcia e enraizamento territorial.

Palavras-chaves: fibromialgia; corporeidade; gordofobia; autoetnografia.



ABSTRACT

Fibromyalgia is a painful syndrome characterized by widespread chronic pain, sleep
disturbances, profound fatigue and bilateral tender points. The intensity of symptoms is
extremely variable, from person to person, ranging from mild, well-controlled
conditions to more intense conditions, with negative repercussions on daily life
activities. Chronic fatigue, failure to concentrate, body vibrating with pain, a bilateral
relationship with mood and anxiety disorders, fiboromyalgia is a complex condition that
affects the mental and physical health of those who experience it. This project was
developed with a qualitative approach based on the methodology of collaborative
autoethnography, based on the theory of corporeality, in order to reveal the experience
of fibromyalgia, in light of the socio-cultural experiences of two women. The
production of autoethnographic data was carried out through field diaries and interactive
interviews with another woman who experiences the pain of fibromyalgia and the main
researcher, who shares these characteristics. Three major topics would emerge from the
interviews and affective exchanges: delegitimization of fibromyalgia, feelings of anger,
fear and guilt in the fibromyalgia experience and coping strategies. Our findings
emphasized that fibromyalgia pain is ambiguous and invisible, raising questions of
severity and legitimacy, especially when it comes to fat bodies . The subjective meaning
of how the researchers experienced their symptoms on a daily basis revealed emotions
as the central axis of the subjective experience. And the construction of coping
strategies is based on the idea of community constructions, health education, art as a
political expression of resistance and territorial roots.

Keywords: fibromyalgia; corporeity; fatphobia; autoethonography.
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1 ESCRITA DE SI

“Eu desejo saber como

E se sentir livre

Eu desejo poder quebrar

Todas as correntes que me prendem
Eu desejo poder dizer

Todas as coisas que eu gostaria de dizer
Dizer em alto e bom som

Para 0 mundo todo ouvir

Eu desejo poder compartilhar
Todo amor que ha em meu coracao
Remover todas as barreiras

Que nos mantem separados

Eu desejo que vocé saiba

O que significa ser quem sou

Entdo vocé vera e concordara

Que toda mulher deve ser livre...”

“I'wish I knew how

It would feel to be free

I wish | could break

All the chains holding me

I wish | could say

All the things that | should say
Say 'em loud say 'em clear

For the whole round world to hear
I wish I could share

All the love that's in my heart
Remove all the bars

That keep us apart

I wish you could know

What it means to be me

Then you'd see and agree

That every woman * should be free...”

Nina Simone - 1 Wish | Knew How it Would Feel To Be Free (1967)

1 ~ g ,
Na cangdo a frase original ¢ “That every man should be free”, contudo assumo a mudanga na frase e a
posicdo feminista para woman, com respeito a trajetéria de Nina e de todas nos, que desejamos a

liberdade em Ser.
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Conta minha mée que desde nova ela desenhava, nos cadernos do colegial, a
triade dos R, o que mais tarde viriam a compor a familia. Trés criancas. Trés iniciais de
R: Renata, Rafael e Ricardo. Que fascinio sera esse com uma letra que durante um

tempo foi escrito com P?

Meu nome é Renata. E com tantas possibilidades de nome para uma menina,
hoje reconheco que ndo ha nome tdo intimo para mim como esse. Renata tem origem a
partir do latim Renatus: renascida, nascida pela segunda vez. Minha pesquisa é 0
nascimento diario, e repetitivo, de mim-mesma, o relato dos Gltimos anos, com esse

corpo que dai, vibra e cria outras formas de coexistir com outras pessoas.

Cresci em um ambiente familiar rodeado por professores, pautado na
interdisciplinaridade. N&o que eu me recorde do pronunciamento de tal palavra, mas o
encanto das interacBes entre o conhecimento racional e o conhecimento sensivel,
sempre se fez presente na minha trajetéria familiar e pessoal. Iniciei, aos 17 anos, o
curso de Jornalismo; trabalhei como monitora no Laboratério de Fotografia, aprofundei
estudos pessoais com a histdria da arte e filmes experimentais, flertei com a Psicologia e
num tropeco da vida, acabei me formando em Farmécia. Trés anos de pesquisa
quantitativa com plantas medicinais brasileiras, perpassando por estudos em controle de
infeccdo hospitalar e formacGes psicobioldgicas. Acreditei, firme e seguramente, que

embarcaria no mestrado logo apds a formatura.
Mudei 0 rumo.

Dois anos de Residéncia Multiprofissional em Sadde do ldoso, com atuacdo no
Hospital Risoleta Tolentino Neves (HRTN), Atencdo Secundaria de Belo Horizonte
(Unidade Regional Secundaria Sagrada Familia) e Ambulatério de Anticoagulacdo do
HRTN. Desenvolvi atividades com participacdo em equipes multidisciplinares de saude,
acompanhamento farmacoterapéutico de pacientes, orientacdo sobre o uso adequado de
medicamentos e controle bioquimico em pacientes anticoagulados. Durante a residéncia
tive a oportunidade de aprender e atuar, com outros profissionais, no Hospital
Universitario Walter Cantidio (HUWC/UFC - Fortaleza), em Unidade de Terapia
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Intensiva. E dentre os servi¢os farmacéuticos, a educacdo em salde aos pacientes e
comunidade se tornou um interesse de estudo e atuacdo pratica/politica, pois ja percebia
a invisibilidade de certos corpos. Nessa época, meu corpo ganhava outros contornos;
seja fisicamente, emocionalmente ou relacional - comigo, com o mundo e 0 outro

desconhecido.

Em paralelo com a residéncia multiprofissional, me aproximei dos movimentos
politicos/sociais de Belo Horizonte e organizei minha revolta em coletivos feministas
marxistas e ecossocialistas. Os estudos feministas e as reunides politicas no adentrar de
2018 (fatidico ano em que *aquele que ndo se deve pronunciar* langava sua campanha
a Presidéncia) preencheram meu corpo e alma de energia para transformar o mundo.
Sim, acredito na perspectiva radical de transformacdo coletiva. Contudo, esse mesmo
corpo que vibrava possibilidades de descolonizar o imaginario, também ruia em dores
inexpliciveis. Muitos incdbmodos, abusos e opressdes aconteceram em 2019 - foi um

ano dificil, e os préximos 4 anos também.

Ap0s o diagnostico da fibromialgia vieram os estudos para melhor compreensao
da sindrome, as inUmeras tentativas de enfrentamento, os choros descontrolados, a
concentracdo minguada, as relacOes desfeitas e a incerteza profissional. Em momentos
como esse, algumas pessoas mergulham em cerveja, outros em drogas, sexo ou trabalho.

Me vi em todas essas veredas, com desespero.
E novamente mudei o0 rumo.

Iniciei em 2020, um pouco antes da declaracdo da pandemia COVID-19, uma
disciplina isolada na Faculdade de Farméacia da UFMG: Farmacobiopolitica, com intuito
de desistir da Farmacia e ir para Antropologia estudar corporeidade. Contudo, foi a
partir daquele momento que todas minhas relac6es se transbordaram: relagcbes com meu
corpo gordo, com as dores que ndo cessavam, Com as novas pessoas em minha vida e

com toda leitura social da experiéncia do sujeito.

Até a entrada no mestrado, foram 4 disciplinas isoladas, conhecendo as
abordagens qualitativas, na salde e educacdo, e entrelacando as relagcbes com o grupo,

que hoje se faz presente, na minha vida social e intima. A possibilidade da
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autoetnografia me permitiu reviver desejos antigos. Me lembrei da menina de 17 anos,

no curso de Jornalismo, que queria se expressar através da arte poética, de intervencdes
politicas e da danca o silenciamento de corpos gordos na academia.

Uma danga de encontros. Um encontro com todas as Renatas e a Autoetnografia,
que inconscientemente sempre busquei. Esse trabalho, como diz Donna Haraway é
posicionado; a partir da fala de uma mulher branca, gorda, que vive os dias na

invisibilidade da fibromialgia. Hoje eu compreendo e aceito meu percurso nesses
ultimos anos e todas as dores que me acompanharam.

E ndo me sinto tao so.
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2 ESTADO DA ARTE
2.1 Antropologia do Corpo

[Maya Daren - A Study in Choreography for Camera <https://ubu.com/film/deren_study-in-
choreography.htmi>]

Refletir sobre a corporeidade humana, como objeto simbdlico de significados,
me lembra Maya Deren e suas representacdes experimentais. Deren foi a primeira
grande cineasta experimental americana, com filmes influenciados pelo surrealismo e
pelas vanguardas europeias, bem como filmes “corporais” nos quais o movimento € a
forma do corpo humano s&o influenciados pelo ballet, pelas dancas e transes religiosos
haitianos. Em seu curta A Study in Choreography for Camera (1945), Deren filmou o
bailarino Talley Beatty enquanto ele executava uma sequéncia de danca em uma
variedade de cenarios. Uma filmagem coreografada, se movendo em conjunto com o
dangarino.

Corpos em unissono, descompondo o siléncio.

Tracar uma interface entre corporeidade e salde é um desafio dentro da
Farmécia, para a qual o corpo €, durante o percurso de aprendizados, um mero objeto de
estudo do saber biomédico. O corpo como construcao simbdlica, ultrapassa a percepgao
do corpo fisico, e utilizarei da teoria antropoldgica do corpo para delinear esse estudo.

Afinal, do que falamos quando falamos de corpo?

Um pensamento comum na Antropologia do Corpo é enxergar 0 corpo como
uma construcao cultural e social, ao invés de um “estado” natural (MALUF, 2001), ou
seja, uma construgdo simbdlica e nio uma realidade em si. E incontestavel o legado de
Marcel Mauss e seu texto As Técnicas Corporais (1934), em que aborda os modos
como 0 corpo se inscreve a partir de uma sociedade, seja pela técnica de caminhar,
sentar a mesa, gesticular, nadar, dormir etc. Todos esses modos se diferenciam de
cultura para cultura e englobam dominios da experiéncia social e individual, como
bioldgico, psicologico e social. Mauss conclui que, como dimenséo socidlogica, essas
técnicas corporais — que a cultura molda — tem como objetivo o controle do corpo
(“inibicdo de movimentos desordenados”) para um fim escolhido, e por consequéncia

separa e classifica certas sociedades (MAUSS, 1934).


https://ubu.com/film/deren_study-in-choreography.html
https://ubu.com/film/deren_study-in-choreography.html
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Outro estudo antropologico importante na genealogia das corporeidades é de
Maurice Leenhardt como antropdélogo e missionério protestante, que viveu por 25 anos
entre 0os melanésios da Nova Caledbnia (canaques). Para 0s canaques, ndo havia a
concepcao de corpo — tal as sociedades ocidentais denominam — , a ideia de corpo era
uma extensdo vegetal — o corpo recebia suas caracteristicas do reino vegetal — e das
relagdes sociais, ao pertencimento do grupo, do coletivo e da ancestralidade (MALUF,
2001; LE BRETON, 2016).

Clifford (1998) ao avaliar a contribuicdo de Leenhardt no campo da elaboracéo
de textos etnogréaficos, ressalta a inovacao da sua etnografia ao reconhecer a natureza
coletiva dos canaques, delineando seu estudo em um “empreendimento dialdgico”, ou
seja; inserido em um corpo coletivo, Leenhardt se empenhou em um método de
interpretacdo dos costumes, em varias etapas, tornando um processo dialético ao
considerar o0s textos e intepretacdes dos melanésios sobre os ritos e a vida social. Por um
bom tempo as pesquisas de Leenhardt foram ignoradas pelo campo social, mas hoje ha
um retorno de seus estudos em relacdo a dualidade Corporeidade x Sujeito, bem como
nos métodos de escritas antropoldgicas.

Le Breton (2016) em consonancia pela cosmogonia canaque, ja anuncia em sua

obra Antropologia do Corpo:

A noc¢do moderna do corpo é um efeito da estrutura individualista do
campo social, uma consequencia da ruptura da solidariedade que
mescla a pessoa a um coletivo e aos cosmos por meio de um tecido
de correspondéncias na qual tudo se entrelaca (LE BRETON, 2016,
p.18, grifo meu).

Tal ruptura com o corpo social acontece a partir do olhar cultural do homem,
antes a ideia do corpo imprimia nogéo de totalidade com a natureza e a comunidade (LE
BRETON, 2016). Entre os exemplos que precedem a invencdo do corpo individual,
tivemos as festas populares medievais (século XV), nas quais 0s corpos se misturavam

em um mesmo estado de comunidade, uma espécie de “grande corpo popular’?

que se
opde de maneira radical ao corpo moderno — que hierarquiza espacos e atores (LE

BRETON, 2016).

? Interessante pensar nos regozijos do carnaval como o cerne da sociabilidade do corpo, como potencial
revolucionario de uma sociedade burguesa que suprimia o corpo social. O carnaval de Belo Horizonte
hoje (2024) é exatamente a luta pelo corpo social e pela resisténcia as hierarquizagGes dos espacos e
atores. Uma luta coletiva, para um corpo que foi/é socialmente silenciado.
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E é com o corpo humano como objeto de curiosidade e investigacdo, que
inaugura 0 momento de ruptura do homem com 0 seu corpo, com 0S primeiros
anatomistas — que dissecam a ideia de sujeito (LE BRETON, 2003). Em Adeus ao
Corpo, Le Breton (2003) descreve o fio condutor do que ele vai chamar de “mutacdo

epistemologica”, que conduzird a medicina e a biologia contemporanea:

Os anatomistas antes de Descartes e da filosofia mecanicista fundam
um dualismo que é central na modernidade e ndo apenas na medicina,
aquele que distingue, por um lado o homem, por outro, seu corpo. Na
maioria das vezes, a medicina trata menos o homem em sua
singularidade que esta sofrendo do que o corpo doente (LE BRETON,
2003, p.18).

O termo-chave da filosofia mecanicista do século XVI: corpo-maquina,
formulado por Descartes, prolonga historicamente a dissociacdo do homem de seu

corpo, que ndo passa de um involucro mecéanico (LE BRETON, 2003).

Como dito anteriormente, é através do olhar cultural do homem que o corpo
individual se manifestara, contudo merece destaque o fato que esse olhar provém de
camadas sociais privilegiadas, no plano econdmico e politico, formado por homens
eruditos. A captura do corpo e seu processo de saude e de doenca pelo discurso técnico-
cientifico é historicamente datado e socialmente situado. E é nesse contexto que o
capitalismo se desenvolve; o controle da sociedade sobre os individuos comega com o
corpo, como primeiro objeto enquanto forga de producéo, no caso das mulheres, o corpo
¢ uma maquina de producdo de novos trabalhadores (FEDERICI, 2017; FOUCAULT,
2018).

De corpo-maquina a proteses quimicas para um corpo percebido como falho, as
sociedades contemporaneas ocidentais evocam o saber anatomofisioldgico no qual a
medicina moderna se apoia; individualizando e categorizando todo corpo fora da

fantasia de um corpo “docil” e, por consequéncia, negligenciando os sujeitos € suas

historias (LE BRETON, 2016).

O foco na corporeidade e nos os dilemas modernos em torno do corpo pode ser
ampliado para uma série de fendmenos contemporaneos: envelhecimento e a gestacdo
fora do corpo, estudos feministas e de género (transgénero), body art/body building,
corpo como 6rgdo de humor, corpo ciborgue e sexualidade cibernética e tantos outros

temas.
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2.2 Antropologia da Dor

Se eu pudesse, eu pegava a dor,
colocava dentro de um envelope e
devolvia ao remetente!
Mario Quintana
O que é a dor?

Le Breton (2013) enfatiza que a dor ndo é um fato fisioldégico, mas um fato de
existéncia. Afinal, € em sua totalidade que o individuo sofre, e ndo o corpo da medicina.
As teorias da dor tém sido comumente e tradicionalmente dominadas pelo saber
biomédico e seus aspectos neurofisiologicos, contudo a etimologia da palavra “dor”
demonstra uma visdo muito mais ampla em relacdo a esse paradigma organicista
(BENDELOW; WILLIAMS, 1995). Em sua origem, a palavra dor deriva do termo em
latim poena que tem como significado punicdo, penalidade, castigo, e dessa raiz
etimoldgica surge a palavra dor em inglés - pain - e 0 conceito de pena para 0 universo
juridico (BENDELOW; WILLIAMS, 1995).

A maioria das civilizacGes antigas acreditavam que a dor e a doenca eram
causadas, mantidas e curadas por entidades sobrenaturais (UNRUH, 2007). Na ldade
Média, a dor era vista como punicdo de Deus pelos pecados, para quem se afasta do
bom caminho e provoca a célera divina, Le Breton (2013) reforca:

A dor é sinal de uma falta. A mancha da alma precede e torna possivel

a mancha do corpo: a dor ou a doenca sdo as versdes somaticas do
pecado. (LE BRETON, 2013, p.83).

Em uma perspectiva histérica, Unruh (2007) relata que a ligacdo de dor e
sofrimento com pecado e punicdo era tdo intima, que os médicos eram instruidos a nao
tratar os pacientes que ndo confessassem seus pecados a um padre. A tradicdo crista
assimila a dor ao pecado original e faz dela um dado inevitavel da condi¢cdo humana,
uma oportunidade de participar dos sofrimentos de Cristo na cruz, uma forma possivel
de devogdo que se aproxima de Deus e purifica a alma (LE BRETON, 2013), a

rendencéo pela dor € uma forma simbolica para lidar com o sofrimento.

Ja nas religies orientais, como hinduismo e budismo, a dor e o sofrimento tem
valor de purificacdo (em sanscrito, a raiz pu remete a purificagdo) das més condutas

acumuladas em vidas passadas e propdem alivio a partir da disciplina constante em
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busca da libertacdo do carma (LE BRETON, 2013). Bendelow e Williams (1995), em
contrapartida, argumentam que um grande impedimento para a conceituacdo da dor é
devido & maneira como ela foi ‘'medicalizada’, resultado da divisdo cartesiana entre
corpo e mente. A medicalizacdo hoje tem servido ao propoésito de despolitizar nosso
sofrimento. Com o0s avancos da farmacologia e neurociéncias, a dor, de forma
hegeménica, tem sido compreendida em sua dimenséo individual, biomédica e quimico-
centrada. Um fendmeno que é coletivo, social e que passa pela analise de varios fatores
e determinantes sociais, tem se reduzido a leitura de sistemas de receptores de dor —
uma teoria que foi descrita pela primeira vez por Descartes em 1664 (BENDELOW,
WILLIAMS, 1995). Ndo que tais estudos ndo descrevam com precisdo 0s sintomas
dolorosos vivenciados, nem pretendo negar sua importancia, o problema é que o seu uso

disseminado e acritico encobre uma realidade que é cultural.

Le Breton (2016) parte do entendimento que a medicina é puramente um saber
anatdmico, fisioldgico e fragmentado, e ndo um saber do homem e o sentido que ele da
a doenca, morte, desejos e angustias, e enfatiza:

O paciente ndo é encorajado a interrogar-se acerca do sentido intimo
de seu mal, nem a envolver-se. Tal é o obstaculo de uma medicina que

ndo é aquela do sujeito: o recurso a um saber do corpo que nao inclui
0 homem vivo (LE BRETON, 2016, p.224).

Le Breton (2013) interpreta a relacdo intima com a dor a partir do significado
que ela reveste no momento em que afeta o individuo. Contudo, para pacientes com dor
cronica, a significacdo desse primeiro momento reverberara em outros cenarios. A
relagdo intima vem da continuidade dos momentos e do contexto em que individuo esta
implicado. Considerar a dor como um fenémeno sociocultural supde considerar o0 corpo
como uma realidade que ndo existe fora do social, logo a percepcdo da dor e
comportamentos associados a ela sdo influenciados pelos contextos socioculturais das
pessoas que vivenciam a dor (SARTI, 2001; CALLISTER, 2003). Afinal, as
performances corporais sdo distintamente vivenciadas de uma sociedade para outra,
sendo a dor um dos reveladores da variabilidade dessas condigdes corporais que sdo,
primeiramente, condigdes culturais (LE BRETON, 2013).
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2.3 Estudos Qualitativos sobre Fibromialgia

Como definir uma dor cronica, com etiologia desconhecida e sintomas que
durante alguns anos se confundiram com depressdo ou uma sindrome de somatizacao?
Em 1990 o American College of Rheumatology (ACR) publicou critérios de
classificacdo da fibromialgia, como uma sindrome dolorosa generalizada em sitios
anatémicos pré-estabelecidos, denominados tender points (WOLFE et al, 1990):

A dor é considerada generalizada quando todos os seguintes estdo
presentes: dor no lado esquerdo do corpo, dor no lado direito do
corpo, dor acima da cintura e dor abaixo da cintura. Além disso, dor

esquelética axial (coluna cervical ou térax anterior ou coluna toracica
ou lombar) devem estar presente (WOLFE et al, 1990, p.171).

Em 2004 a Sociedade Brasileira de Reumatologia definiu a Fibromialgia:

A sindrome da fibromialgia pode ser definida como uma sindrome
dolorosa crénica, ndo inflamatédria, de etiologia desconhecida, que se
manifesta no sistema musculo-esquelético, podendo apresentar
sintomas em outros aparelhos e sistemas (PROVENZA et al, 2004,

p.3).

E ap6s 20 anos de estudos, o American College of Rheumatology revisa os
critérios diagnosticos de 1990, objetivando integrar outros sintomas baseados em
escalas de gravidade, tais como fadiga, rigidez, distarbios do sono e diversas
comorbidades fisicas e psiquiatricas, como problemas cognitivos, dor de cabeca,

ansiedade, sindrome do intestino irritdvel e problemas urinarios (WOLFE et al, 2010).

Sua fisiopatologia ainda ndo estd totalmente elucidada, mas estudos recentes
reconhecem que a neuroinflamacdo desempenha um papel chave na sindrome, com uma
hiperexcitabilidade dos ganglios da raiz dorsal e na neuropatia de fibras pequenas
(GIORGI et al, 2022).

Em 2020 a definicéo de dor foi finalmente revisada e atualizada pela Associagédo
Internacional para o Estudo da Dor (IASP, do inglés International Association for the
Study of Pain). Por quatro décadas profissionais de saude e pacientes, se limitaram ao
conceito de dor como “uma experiéncia sensitiva e emocional desagradavel associada
a uma lesédo tecidual real ou potencial, ou descrita nos termos de tal lesdo”, ndo
considerando as complexidades do fendBmeno doloroso, proveniente muitas vezes de um
dano social ou traumas psicologicos (RAJA et al, 2020).

A nova definicdo abrange as mais variadas experiéncias de dor, perpassando
pela perspectiva da pessoa que a vivencia e contempla uma lista de notas essenciais para

0 estudo da dor:
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1. A dor é sempre uma experiéncia pessoal que é influenciada, em
graus variaveis, por fatores bioldgicos, psicoldgicos e sociais;
2. Dor e nocicepcdo sdo fendmenos diferentes. A dor ndo pode ser
determinada exclusivamente pela atividade dos neur6nios sensitivos;
3. Através das suas experiéncias de vida, as pessoas aprendem o
conceito de dor;
4. O relato de uma pessoa sobre uma experiéncia de dor deve ser
respeitado;
5. Embora a dor geralmente cumpra um papel adaptativo, ela pode ter
efeitos adversos na funcdo e no bem-estar social e psicolégico;
6. A descricdo verbal é apenas um dos varios comportamentos para
expressar a dor; a incapacidade de comunicacdo ndo invalida a
possibilidade de um ser humano ou um animal sentir dor (RAJA et al,
2020, p.14).

Compreender a dor como um fenémeno multidimensional cria condi¢cdes para
que profissionais de saude se tornem capazes de prestar cuidados mais assertivos e
humanizados aos pacientes. E a literatura nos ultimos anos vem evidenciando a
importancia na compreensdo da experiéncia subjetiva e individual da dor cronica, as
implicacdes de sofrimento e incapacidade causados na vida das pessoas (DOEBL,
MACFARLANE, HOLLICK, 2020; JULIUS, SUE, 2020; SOLIS, 2020).

Na ultima revisdo de 2022 sobre os achados mais recentes quanto 0s
diagndsticos e tratamento da sindrome de fibromialgia, em particular no impacto da
pandemia COVID-19, os pesquisadores realcaram a importancia da historia do paciente
e suas subjetividades, com um olhar atento as experiéncias com medicamentos, traumas
maltiplos e saude mental (GIORGI et al, 2022). Os estudos publicados sobre
fibromialgia, em sua maioria quantitativos, tratam dos aspectos biomédicos da
sindrome, como possiveis mecanismos fisiolégicos ou a eficdcia dos tratamentos
farmacolégicos e ndo farmacolégicos (SIM; MADDEN, 2008). Contudo, um numero
crescente de estudos qualitativos vém apresentando um interesse nas experiéncias
subjetivas das pessoas diagnosticadas com fibromialgia.

Uma metassintese, realizada em 2008, identificou vinte e trés pesquisas sobre a
experiéncia subjetiva na sindrome da fibromialgia, com quatro temas centrais de
abordagens: experiéncia dos sintomas, busca de um diagnoéstico, legitimidade e
enfrentamento (SIM; MADDEN, 2008). J& em outra revisdo sistematica, 0os autores
focaram nas perspectivas do paciente sobre o tratamento e as experiéncias de
atendimento e necessidades ndo atendidas (DOEBL, MACFARLANE, HOLLICK,
2020). Em sua grande maioria, os estudos utilizaram como metodologia e analise de
dados a Teoria Fundamentada, Andlise de Contetdo e Fenomenologia.

Um tema retratado nos estudos em relacdo & experiéncia dolorosa é a natureza
conflitante da dor; ela varia de local, de duragéo, de intensidade, pode ser difusa, movel
e todas essas manifestacGes impactam na funcionalidade dos pacientes, a partir do grau
de dor vivenciado (HALLBERG; CARLSSON, 2000; SODERBERG; LUNDMAN,
2001; PAULSON; DANIELSON; SODERBERG, 2002).
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Em alguns estudos, os disturbios do sono e cansaco foram percebidos como um

obstaculo maior do que a propria dor, impactando nos relacionamentos pessoais,
convivio social e nas atividades diarias (MANNERKORPI, KROKSMARK, EKDAHL,
1999; SODERBERG; LUNDMAN; NORBERG, 2002; SCHAEFER, 2005). Aumentos
na intensidade dos sintomas foram relacionados ao clima, carga fisica e psicologica,
mas também flutuantes de um dia para o outro (MANNERKORPI, KROKSMARK,
EKDAHL, 1999; CUDNEY et al, 2002; RAYMOND; BROWN, 2000).

Outro tema abordado foi em relagdo a linguagem utilizada para comunicar a dor
e a dificuldade em retrata-la de forma clara aos familiares, amigos e equipe médica,
afinal a dor pode queimar, dilacerar, arder, pressionar, perfurar, estremercer, latejar,
pulsar, irradiar e tantas possibilidades invisiveis de nome tornam a fibromialgia
intensamente subjetiva e muitas vezes incomunicavel (RAYMOND; BROWN, 2000;
STURGE-JACOBS, 2002).

O processo diagnostico foi representado como um periodo dificil, confuso e
prolongado, resultando em diversas consultas, com varios profissionais, muitas vezes
deslegitimando suas dores, seja por fatores sociais, raca e/ou género (HALLBERG;
CARLSSON, 2000; STURGE-JACOBS, 2002). A revisao de Doebl e pesquisadores
(2020) converge nas mesmas discussdes quanto as experiéncias negativas em seus
encontros com profissionais de salde e o diagnostico, o qual alguns pacientes relataram
terem sido diagnosticados por uma abordagem de “exclusdo”, com realizagdo de
muitos exames, encaminhamentos para varios profissionais de salde diferentes,
tempo de consulta insuficiente e compartilhamento inadequado das informacdes. Alias,
quase todos os pacientes, dos estudos mencionados, comentaram criticamente que muito
pouca ou nenhuma informacéo lhes foi dada apo6s o diagndstico, tdo pouco orientacdes
guanto ao tratamento ou como lidar com as crises dolorosas (HALLBERG;
CARLSSON, 1998; STURGE-JACOBS, 2002; LEMPP et al, 2009; VARINEN et al,
2022).

Poucos foram os trabalhos autoetnograficos encontrados que traduzem uma
poética da dor pessoal e intima, alguns temas emergiram de tais estudos; a relacdo
médico-paciente e a imposicdo de uma narrativa baseada em evidéncias visuais,
insuficiéncia de informacgOes e a expectativa em uma nova forma de viver a vida
(MANIVANNAN, 2017; THOMPSON, 2019; CARVALHO, 2023; GUGOLATI,
2023). Contudo nenhum estudo utilizou a autoetnografia colaborativa, como expressao
metodologica e poética coletiva. Uma vez que a sindrome fibromialgica tem prevaléncia
em mulheres, se fez necessario caminhar em parceria nessa trilha autoetnogréafica das

nossas dores.



21

3 OBJETIVOS

[Para ler escutando The Tallest Man On Earth — The Dreamer]

Que linha de raciocinio, em se tratando das subjetividades dos sujeitos, é tdo
internalizada em nossos corpos, afetivos e académicos? Tenho esse habito de
destrinchar os sentimentos e comportamentos, em um movimento de autoanalise, para
conseguir sentir a textura das minhas escolhas. Tragar um objetivo, traz consigo a acao
do verbo. Quais verbos usaria aqui para descrever meus objetivos? Aqueles que

refletem a vontade de compartilhar as possibilidades do trajeto da dor?

Desvelar, no ato de exposicéo e de cuidado, sdo 0s primeiros passos para uma
construcdo coletiva de satde. Desvelar traz consigo uma possivel acdo a posteriori, a de
promover mudancas. Desvelar a experiéncia da fibromialgia, frente as vivéncias
socioculturais de duas mulheres, permite abrir 0o caminho para novas formas de

cuidados.
E a partir dai, outras veredas se apresentam, tais como:
Dialogar sobre a deslegitimacéo da fibromialgia e suas relagdes sociais;

Explorar as emocdes que se formam com o contato cotidiano do corpo doloroso
e a sociedade que esta inserida, bem como o atravessamento do meu corpo gordo e suas

violéncias frente a experiéncia da fibromialgia;

E por fim tracar estratégias de cuidado, para enfrentar a sindrome da

fibromialgia.
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4 PERCURSO METODOLOGICO

[Para ler escutando Alice Coltrane - Turiya & Ramakrishna]

Que ousadia é essa em fazer uma Escrita de Si?

Ao ingressar no mestrado, sentia-me insegura em assumir uma metodologia que
até uns 3 anos atrds ndo sabia nomear. Percebi, pérem, que ndo saber nomear nao
significa, necessariamente, ndo intuir a possibilidade de.

Dato, por formalidade, o percurso metodoldgico dessa pesquisa a partir de 2018,
durante meu segundo ano de residéncia multiprofissional e o encontro com a
Antropologia do Corpo, que configura o alicerce tedrico desse trabalho.

Com os estudos de corporeidade, género, politica e sexualidade; comecei a
questionar outras formas de estar e se relacionar no/com mundo, e por consequéncia

outras formas de expressdo do conhecimento.

NZo, Renata! E uma ficcdo essa ideia de temporalidade
linear, como se anterior a 2018 esses questionamentos ja
nao estivessem pulsando em seu amago.

Lembro de expressdes como “viajada” e “muito humanas” me definirem durante
toda a caminhada no curso de Farmacia. Nunca compreendi, em sua totalidade, esse
delineamento sobre mim. N&o por ndo entender o deboche de outrém ou da visdo
positivista que me cerceava, mas por compreender, desde nova, a trama em matizes que
formam a paleta do nosso, e do meu, conhecimento. E hoje, em 2024, vos digo; pinto
em cores de experimentacdo a vida que absorvo e reflito, a partir do meu corpo gordo,
das minhas relacGes, minhas angustias e dores, e estou escrevendo para te explicar 0s

pincéis que usarei aqui.

Esse projeto se desenvolveu com abordagem qualitativa a partir da metodologia
da autoetnografia colaborativa, partindo da teoria da corporeidade, a fim de desvelar a
experiéncia da fibromialgia, frente as vivéncias sdcio-culturais de duas mulheres.

Pronto, agora podemos comecar!



23
Meu primeiro contato com a Autoetnografia foi com a professora, e co-

orientadora, Djenane na disciplina de Autoetnografia Avangada em 2021, com leitura de
textos de Carollyn Ellis e compartilhamento de textos autorais, contudo, me firmo na
tradicdo de um resgate historico para melhor compreensao metodoldgica.

No campo académico e da Ciéncias Sociais, em especial na Antropologia no
final dos anos 1970, surgiram alguns trabalhos nomeados como "autoetnografia”, em
que pessoas com formacdo antropoldgica faziam pesquisa etnogréfica convencional em
seu proprio grupo étnico, que viriam configurar a “crise de representacdo” pos-moderna
na escrita antropoldgica (HEIDER, 1975; GOLDSCHMIDT, 1977; HAYANO, 1979;
CLIFFORD; MARCUS, 1986; CLIFFORD,1988). J& na década de 1980, pesquisadores
de sociologia, antropologia, comunicacdo e estudos de género comegaram a escrever e
defender a narrativa pessoal, a subjetividade e a reflexividade na pesquisa, embora ndo
usassem o termo autoetnografia (SANTOS, 2017), e desde entdo tal pratica é
incentivada nas pesquisas académicas antropoldgicas. Contudo, ndo podemos escorregar
nos sequestros e uso/desuso da academia de ideias anteriormente produzidas por
determinados grupos, como a negritude e povos originarios. A autoetnografia ja € feita
por esses grupos e o epistemicidio acaba negando suas formas de conhecimento.

Em seu livro Auto/Ethnography: Rewriting the Self and the Social 3 a
antrop6loga Reed-Danahay (1997) posiciona a Autoetnografia tanto como uma
metodologia, como também um texto de praxis interdiciplinares, que possibilita novas
formas de escrever sobre a vida social.

“Autoetnografia” vem do grego: auto (self: “em si mesmo”), ethnos (na¢éo: no
sentido de “um povo ou grupo de pertencimento”) e grapho (escrever: “a forma de
construgdo da escrita”) (REED-DANAHAY, 1997). Percebe o quanto j& podemos
inferir quando analisamos a origem da palavra?

A autoetnografia utiliza da autobiografia para compreender e/ou refletir um
contexto macro e social. Como metodologia, a autoetnografia € um processo e um
produto de andlise e interpretacdo cultural da conexdo entre o eu e o coletivo, a partir de
detalhes narrativos, situando o corpo sociopoliticamente inscrito como um local central
de construcdo de significado potencializando a consciéncia critica (ELLIS, 1999; SPRY,
2001; ELLIS, ADAMS, BOCHNER, 2011).

A capa do livro Auto/Ethnography: Rewriting the Self and the Social é a foto do surrealista belga René
Magritte segurando sua pintura “O filho do homem” (1946). Magritte eu nem tenho por surrealista, me
parece um fildsofo que ndo escreveu, mas é interessante pensar na conexdo da autoetnografia com
Magritte: “o interesse no que esta escondido e que o visivel ndo nos mostra”. Ambos autoetnograficos.
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Um método que se equilibra, no que Chang (2008) vai chamar de “modelo
triddico”, baseado em trés orientagdes: a primeira seria uma orientagdo metodologica -
cuja base é etnogréfica; a segunda, por uma orientacdo cultural - cuja base é a
interpretacdo: dos fatores vividos (a partir da memoria), do aspecto relacional entre o
pesquisador, 0s sujeitos da pesquisa e dos fendmenos sociais investigados; e por ultimo,

a orientacdo do contelido - cuja base ¢é a autobiografia aliada a um caréater reflexivo.

Por que explorar o Eu com Outra, em vez de uma solid&o qualificada?

Uma forma de compreender 0 modo de vida e as experiéncias das outras pessoas
é refletir sobre as nossas, como diz Carollyn Ellis (2021) e tal reflexdo se deu em
colaboracdo com outra mulher, que também vivencia a dor da fibromialgia.

Chang, Ngunjiri e Hernandez (2013) definem a Autoetonografia Colaborativa
como uma exploracdo comunitaria, que coletam, analisam e interpretam os dados
coletivamente, a fim de compreender os fendmenos socioculturais refletidos nos dados
autobiogréficos:

Quando o grupo trabalha em conjunto, a voz individual é examinada
de perto na comunidade. O questionamento de outros adicionam
profundidade Unica ao interrogatério pessoal. A construgdo de
significado individual é novamente seguida pela construcéo
de significado em grupo*. (CHANG, NGUNJIRI E HERNANDEZ,
2013, p.24 - grifo meu).

A pesquisa colaborativa tem potencial para gerar uma compreensao mais
aprofundada de si mesmo e dos outros, no contexto sociocultural, devido ao processo
dialégico com as historias uns dos outros (CHANG, NGUNJIRI E HERNANDEZ,
2013).

4 Ao refletir a frase “A construcio de significado individual é novamente seguida pela construcio de
significado em grupo”, me recordo dos escritos de LeBreton, em seu livro Antropologia do Corpo
(2003), discutindo o corpo da modernidade, o advento do individualismo ocidental e a fronteira entre o
individuo e o outro: “o encerramento do sujeito em si mesmo” (p.28). Sera a autoetnografia colaborativa
um instrumento de resgate do corpo social, a reconciliacdo do corpo a comunidade?
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Devoro metade do livro de Chang, Ngunjiri e Hernandez em uma noite.
Preciso dormir!
Desliga o notebook e va dormir, Renata, por favor.
Repito as palavras de ordem umas trés ou quatro vezes. Estou sentada no sofa da
sala, coberta por uma manta azul, pensando nas possibilidades politicas de construir em
colaboracdo com outra mulher. Entre um blend de cha e um cigarro, parto para leitura
do livro Duoetnografia, dos pesquisadores Sawyer e Norris (2013): ndo dormi nessa
noite.
A Duoetnografia surgiu como uma metodologia de pesquisa dialégica, ndo uma
conversa entre pessoas, mas um dialogo entre pessoas e suas percepc¢des dos fendbmenos
culturais, que geram novos significados (SAWYER E NORRIS, 2013).

Baseada na justica social, a duoetnografia tem sido usada
propositadamente para promover mudancas. Alguns duoetndgrafos
tém buscado uma consciéncia critica de suas proprias narrativas de
experiéncia por meio de um processo dialdgico, levando a uma
mudanca de perspectiva ou a uma restauragdo de uma narrativa e
outros para criticar ou desconstruir discursos culturalmente
dominantes, justapondo-os com narrativas pessoais
“contrapontuais” (SAWYER E NORRIS, 2013, p.14 — grifo meu).

Confluentia: inventando um nome para minha amostragem

Eu sei, Nos gostamos de nomes.

E os N6s que encontramos na ciéncia, destelham velhas certezas.

Inicialmente foi pensando a amostragem de bola de neve, ou seja, uma técnica
de amostragem ndo probabilistica, por meio de indicacdo das pessoas da comunidade,
onde existe a situacdo que contempla as condicdes elencadas para a amostra estudada
(VINUTO, 2014).

Mas assim como Manoel de Barros (1993), faco aqui um exercicio dos
deslimites da palavra. Dentre as possibilidades de amostragem néo probabilistica, que
tanto a academia valoriza, nenhuma contemplou a colabora¢do com minha interlocutora.
Em uma licenca poética, empresto do latim Confluentia, para apresentar meu

encontro com Mohara como ponto de unido de dois cursos de 4gua. Conheci Mohara na
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disciplina que fizemos juntas no departamento de Antropologia da UFMG. O cabelo
quase laranja, de vermelho fogo, a dogura na voz e o corpo colorido em tatuagem, se
apresentando com um projeto nada doce quanto sua imagem. Me apresentei como
investigadora das dores cronicas e seus sentires. Ela olhou, gesticulou que queria
conversar mais sobre o assunto e voltamos para aula. E a partir daquele contato, de
todas as sextas-feiras, dos nossos encontros formais, os informais, construimos uma
relacdo, para além da pesquisa. Mohara € o presente que esse trabalho me proporcionou,

é 0 colo em reconhecimento e a certeza que so se constroi cuidado se for compartilhado.

*

Construcdo de Dados Autoetnogréficos

A construcdo de dados foi realizada por meio de didrios de campo e entrevistas
interativas, aprovado por Comité de Etica n° 5.811.105:

e Diario de campo: instrumento metodologico de escrita descritiva e
reflexiva (ELLIS, 2004), um instrumento de memoria e recordacdo
pessoal.

e Entrevistas interativas: as entrevistas interativas fornecem uma
compreensdo profunda e intima das experiéncias pessoais e culturais,
através de um processo dialégico entre pesquisador e participantes
(ELLIS, 2004; ADAMS, JONES, ELLIS, 2015).

Sdo varios os tipos de dados autoetnograficos, para além de dados de memoria
pessoal. Chang, Ngunjiri e Hernandez (2013) acrescentam que 0s pesquisadores podem
utilizar dados de fontes externas, como familiares e amigos, bem como materiais de
arquivo, documentos publicos e pessoais e materiais graficos sobre o pesquisador (como
cartas de recomendacdo e artigos de jornal).

Um desafio durante a pesquisa foi em agendar as entrevistas presenciais, em meio
ao caos singular de cada uma: ambas fibromialgicas, mestrandas e com trabalhos
paralelos. Nossas interag0es oscilaram por conta das dores, dos humores e

compromissos. E nesse fluxo, seguimos trocando reflexdes virtualmente, por mensagens
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de textos ou audios pelo Whatsapp, o que permitiu também o entrelace afetivo de ambas
e o0 enriquecimento de uma melhor compreensao do fendmeno doloroso.
Para além do contato com Mohara, houve na minha trajetéria de pesquisa trés
eventos que contribuiram para a expansao dos dados e consciéncia da dor:
1. Entrevista cedida & aluna Sabrina Feitosa, sobre experiéncia de viver com dor
crbnica, para um trabalho na Disciplina Clinica Farmacéutica
2. Quatro entrevistas interativas feita pela orientadora Simone, para compreensao
da minha trajetoria de dor;
3. Estagio em docéncia, formulado e realizado a partir dos estudos de corporeidade,
com confeccdo do plano de aula e acompanhamento semanal da turma
(ANEXO C - Plano de aula).

Anélise de dados Autoetnograficos

Chang, Ngunjiri e Hernandez (2013) argumentam que as etapas para concluir o
processo de uma autoetnografia colaborativa ndo sdo lineares e sequénciais, mas
acontecem a medida que seleciona as memorias e decide quais delas se encaixam em
sua exploracdo autoetnografica, no processo de descricdo sistematica das inter-relacdes
entre elas. As seguintes etapas da analise dos dados autoetnograficos, foram discutidas e

produzidas em conjunto com Mohara:

1. Revisdo de dados Autoetnograficos: apresentacdo dos escritos nos diarios de

campo, fotografias pessoais, gravacdes das entrevistas e videos;

2. Codificacdo dos dados Autoetnogréficos: a partir da visdo macro dos dados

obtidos, foi possivel identificar os topicos que emergiram dos dados:
deslegitimacdo da dor, emocdes constituintes ao processo da dor e estratégias

de cuidado.

3. Conexdo dos dados com teoria: apresento um processo dialogico da
Antropologia do Corpo e Antropologia da Dor versus experiéncias subjetivas

de ambas.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5. 1 Cartas Corporificadas

Escrever cartas é escrever-se. Para si e por um desejo da poética, para uma outra
pessoa. Ndo me prolongarei nos conceitos oficiais e de historicidade da Carta, apesar de
achar interesse a linguagem da estrutura que uma carta contem: local, data, destinatario,
saudacdo, corpo, despedida e assinatura. Corpo. O corpo de uma carta, seja essa de
amor por saudades, desamor por precaucdo ou da vida como ela é, é um feixe de luz
sobre si e sobre, na maioria das vezes, das percepc¢des corporificadas.

Proponho cartas corporificadas a Le Breton, um antropo6logo francés, como um
entrelacamento dos corpos, ndo como uma pessoa singular da narrativa roméantica, mas
como possibilidade de representacdo de um grupo a partir do didlogo entre duas
mulheres com fibromialgia. Transformar a autoetnografia colaborativa em uma
narrativa corporificada.

Dentre as possibilidades de estilo de escrita para a andlise dos dados
autoetnograficos, criar, nessa secdo, cartas enderecadas permite a expansdo dos
deslimites das dores e dos sentires, muitas vezes sensiveis demais para se posicionar
como seu. Entre nosso primeiro didlogo, Mohara e eu, no departamento de Antropologia
da UFMG até marco de 2024, os encontros e dialogos reflexivos produziram cinco
cartas corporificadas. E apresento aqui, como Elise®, a producio dos nossos dados
referente a deslegitimacdo da dor e o sofrimento sociocultural por tras de tal
condensacéo corporificada.

Refletir sobre a producdo de novas escritas, com perspectiva mais criativa, de
temas tdo densos traz luz a nossa necessidade de cuidado também por meio da
linguagem. Essa se¢do alinha-se com o modelo de transformacdo através da escrita no
qual usamos a escrita para processar uma “experiéncia de limite” - algo que desafia a
nossa sensacdo de bem-estar - ou expressar assuntos sensiveis ou inacabados, como
parte de um processo dialdgico de auto-reconstrucdo (LENGELLE, 2020).

Boa correspondéncial®

> Referéncia a cancdo da banda The Cure - A Letter To Elise (1992): “..From me and you, there’re
worlds to part. With aching looks and briaking hearts. And all the prayers your hands can make...”

® Por uma estética da correspondéncia, as referéncias citadas no corpo das cartas estardo apresentadas
como notas de rodapé.



29

Belo Horizonte, 18 de maio de 2023

Caro Le Breton,

Como estd o tempo em Estrasburgo? Uma olhada no Google e vi que por ai e
aqui os dias estdo ensolarados. Que alegria primavera-outonal a nossa!

Hoje € dia 18 de maio, aqui no Brasil essa data € um marco nacional da luta
antimanicomial. Uma data politica e de celebracdo dos corpos. N&o quaisquer corpos,
aqueles tam-tam. Acho que ndo compreenderia a expressdo tam-tam, pois bem,
representaria a loucura em riso frouxo.

Muito estranha essa mania nossa de distingdo de corpos normais e patologicos.
Podemos discutir em outras cartas a patologizacdo e essa genealogia da loucura. Uma
pena Canguilhem n&o estar vivo para dancar em correspondéncia conosco. O senhor o
conheceu? Ele era francés.

Como todo dia 18 de Maio ha um grande ato pela cidade. Uma luta ao combate a
ideia de que se deve isolar as pessoas com sofrimento mental, em nome de pretensos
tratamentos. Ha percurssdo e bateria, flores de papel em cores vibrantes, samba no pé e
gritos de luta: “Refazer a esperanca, endossando o social, pega a visdo: salve Saude
Mental”. Estive presente. E vocé também, em meus pensamentos. O dia estava de sol e
vento frio, as ruas estavam floridas de esperanga. Tenho certeza que ia adorar a
experiéncia.

Me lembrei de seus escritos sobre os regojizos do carnaval e festas populares
medievais: “aquelas dos loucos, do asno, dos inocentes”, que eram o cerne da
sociabilidade do corpo’. Um grande corpo social em festa, em contrapartida das festas
“oficiais”, fundadas na separacdo e hierarquizacao dos atores. Ndo ha riso pascal em um
ato politico, mas ndo deixa de ser um revelador de um regime do corpo que ndo se
restringe somente ao sujeito, mas transborda para a comunidade.

Me embalei na poética da resisténcia desses corpos que sofrem contra a logica
neoliberal que nos limita, nos medicaliza e nos mata. Me senti pertencida. Durante todo

o0 ato refleti sobre a auséncia de legitimidade dos meus sentires e da minha dor, por

"LE BRETON, D. Antropologia do Corpo. 4ed, Petrépolis, RJ: Vozes, 2016.



30

conta da invisibilidade da sindrome fibromialgica. Aqui me interessa a inter-relacdo da
ilegitimidade que me foi tratada e meus comportamentos de isolamento e de reproducéo
de micro-violéncias. O isolamento, esse muito combatido no ato hoje, se apresentava a
mim como estratégia de controle do sentimento de estigmatizacdo da fibromialgia, num
movimento de manter em segredo e manter & ideia de persona anteriormente saudavel e
“normal”.

Que cruel essa perfomance social, ndo é mesmo?!

Enquanto escrevo me vem em pensamento uma cena de semanas atras. Pensei
em te escrever, mas estava imbuida em dor e passei os dias huma melancolia admitida.
N&o conseguia escrever, ndo conseguia arrumar a casa e 0 cont(r)ato social me
fragmentava nesse limbo entre as percepcbes dos outros e meu senso de identidade.
Essa ndo sou eu, meu caro! E hoje presente em canto florido de luta fez sentido
rememorar aquela identidade fragmentada.

N&o sou eu.
Que persona é essa que ndo consegue manter sua casa limpa?

Foi o primeiro pensamento. A capacidade de fazer determinadas coisas — em um
determinado padrdo — era fundamental para minha identidade. Uma vez que minha
prépria capacidade de fazer as coisas se esvai, quem (me) sobra?

Alguns autores argumentam que a dor crbnica impacta o Ser de trés maneiras
principais: restricdo de identidade (a restricdo sobre 0 que as pessoas poderiam ser);
restricdo corporal (restricdo ao corpo e sua relacdo com o ambiente) e restricdo de
atividade (a restricdo sobre o que as pessoas poderiam fazer).®

Eu mudo, pra outra de mim que as vezes perde a que fui quase que inteiramente.
A dor se acomoda no corpo e me torno outra, com outras ambicdes — as vezes menores e
mais simples, por outras mais soturnas e as vezes, as vezes mesmo, quando algo brilha
um pouco mais forte, é possivel se sentir ainda mais capaz, sem guarda corpo porque
também ndo ha garantias.

E para além, acabei me percebendo espelhada aos desejos destinados a fornecer
conforto ao outro. A cada dor e destruicdo do meu ideal presumido, a cada

transformac&o do meu corpo, criou dores em lugares significativos: identidade, trabalho

8 MILES, A et al. Managing constraint: the experience of people with chronic pain. Social Science &
Medicine, 61(2): 431-441, 2005.
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e relacionamentos. E corresponder contigo, sobre tais percepcfes, esta sendo um
processo de construcdo de significados, ao experimentar diferentes perspectivas da
minha identidade e reorganizar esse “eu-fragmentado”. Faz sentido?

Traduzir a dor em um nome, que signifique algo, é extramamente necessario
para delimitar seus contornos, para que essa situagdo “dor” seja transitoria e perene. Li
recentemente um capitulo de um livro, em que os autores®, discutindo o sentido de
identidade em pacientes com dores cronicas, revelam que a experiéncia de um
sofrimento prolongado é uma ameaca a identidade e que essa contradi¢éo entre o corpo
doloroso e o eu-fragmentado poderia representar um obstaculo a reabilitacdo terapéutica
se ndo fosse reconhecida. Sigo, as vezes, capturada na sensagédo de perda.

Sinto-me devaneando; talvez sejam os ventos do fim do dia, talvez sejam todas
essas cores e o carnaval fora de época, mas hoje o verso de Walt Whitman “meu espirito

¢ amplo, eu contenho multiddes”, ganhou outros contornos. Song of myself.

Com carinho,

Elise.

S CROWE, M et al. “Pain Takes Over Everything”: The Experience of Pain and Strategies for
Management. In: RYSEWYK, S. V. Meanings of Pain. Suica: Springer, 2919. P 59-76.


https://link.springer.com/chapter/10.1007/978-3-030-24154-4_4
https://link.springer.com/chapter/10.1007/978-3-030-24154-4_4
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Belo Horizonte, 10 de julho de 2023

Caro Le Breton,

Espero que esteja aproveitando as férias com um descanso merecido.

Hoje é segunda-feira e acabei de chegar de viagem da casa dos pais. A poltrona
do 6nibus me apertou todo o percurso, levantei na parada. Me alonguei. A dor em torgdo
vertical arranhou toda a coluna, descendo até a coxa direita.

Preltdio do desespero.
Me sinto exausta.

Fiquei bastante reflexiva com sua ultima carta e a expressdo mise en scéne...a
dor afeta a nossa capacidade de fazer coisas que - socialmente - sdo descritas como
“simples” e essas restrigoes, causadas pela dor, impacta em como podemos nos
movimentar e interagir com o ambiente. Um jogo de encenagdo quanto as aparéncias,
expressao dos sentimentos e suas relagdes com a dor. No meu caso a restricdo corporal é
acrescida pela falta de acessibilidade para um corpo maior. E isso acaba afetando minha
percepgdo de “lugar no mundo social”, pois torna limitado meu acesso. Se 0 corpo é a
interface entre o social e o individual, como reconstruir a relagdo com o mundo com
corpos dissidentes?

Desmarquei uma consulta hoje por conta de um treinamento do trabalho,
agendado em cima da hora. Veja, 0 humor ja ndo estava bom por conta da viagem e
piorou com a mudanca da agenda. O treinamento aconteceu fora dos muros da
universidade, em outro prédio, no terceiro andar. Cheguei e o elevador ndo estava
funcionando, fiquei encarando as escadas por um tempo, pensando no desejo infantil de
me teletransportar como o Noturno. Peguei um félego e me debrucei no corriméo e ja
nos primeiros degraus uma outra funcionaria me encontrou, com um sorriso no rosto —
nada compativel com meu humor matinal — e disse euférica “Vamos aproveitar a falta
de energia do elevador e perder uns quilinhos”. EU nao tinha energia para respondé-la,

tinha que economizar para subir os dois andares acima.
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Lembrei-me dos seus escritos na Antropologia da Dor!%: _A dor paralisa a
atividade de pensamento ou o exercicio da vida. Interfere no jogo do desejo, no vinculo
social’, triste verdade, meu caro.

Escrevo pois nos uUltimos meses vezes me vi em um movimento contraido de
socializacdo; as cadeiras da universidade, bares, cafés, dnibus ndo me comportam, e
caso eu force essa entrada ndo ha conforto, pelo contrario ha uma potencializacdo das
dores.

Chego na sala, em siléncio, querendo ser invisivel e me deparo com as cadeiras
mildas e enfileiradas. E aqui temos duas facetas da deslegitimacédo social da dor, por
um lado a restricdo corporal, e a falta de acessibilidade para certos corpos, por outro a
restricdo de atividade, que € atravessada pela dor crénica e também pela dor social do
corpo.

Solicito a coordenadora outra cadeira, ndo precisava explicar, mas relato que
além da cadeira ndo me servir ela pressiona a coxa gque € um ponto doloroso da
fibromialgia.

Mas vocé ndo parece doente!

A dor da fibromialgia é inevitdvel e parece que € preciso conviver segundo
algumas normais sociais. Quando em crise essa Elise absorve a sala vazia e o ar cheio
de gritos. Nao durei 10 minutos no treinamento e fui embora. A coxa direita, antes em

compressdo, agora arde em fagulhas, que chega a espasmar a dor.

Acho que vou sucumbir a ela.

Com carinho,

Elise.

10 BRETON, D. Antropologia da Dor. Séo Paulo: Editora Fap-Unifesp, 2013.
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Belo Horizonte, 22 de setembro de 2023

Caro Le Breton,

Outro dia escrevi um cartdo postal para ti, mas as noticias foram tantas que
preencheram aquele espaco onde colocaria 0 seu endereco e mais dois post-it amarelo
que carrego na bolsa. Tudo acabou ficando sem nexo e eu desisti de te escrever.

Pdérem hoje, quando eu estava voltando para casa, com duas sacolas listradas
cheias de verduras, frutas e queijo, comecou a chover e eu resolvi entrar em um cafe,
tomar alguma coisa quentinha e retornar a escrita.

Na minha ultima carta ndo estava bem, estava amarga. E vou te contar o que me
aconteceu logo depois. Resolvi procurar outro médico para 0 acompanhamento dessas
dores e todo aquele percurso corporal veio a tona novamente. A consulta agendada foi
num anexo de um hospital da cidade, as mesmas cores frias e o cheiro de desinfetante
de todo hospital. Na antessala as cadeiras ndo me comportavam, a secretaria me olhou
dos pés aos meus cabelos coloridos ¢ disse (tranquilamente): “O consultério da
Endocrinologia é ali do lado”. Respirei fundo, imaginei por alguns segundos uma cena
sanguinolenta digna de Tarantino, com sobrev6os em golpes e a lingua cortada da
secretéria. Respirei fundo. Imaginei a cena. E ri.

“Senhora, eu tenho uma consulta marcada com Dr Otavio ™.

Otavio ndo me parecia um bom nome, faz uma rima mediocre com “otario”,
pensei. E novamente eu ri.

De alguma forma, ndo sei te explicar como, mas sabia que dali pra frente s6 seria
“ladeira abaixo” - entende essa expressao?

Seria 0 mesmo que piorar, agravar, deixar pior.

De mal en pis.

E minha mente, fértil e criativa, estava de antemao me protegendo com todas as
cenas e piadas internas ficcionais.

A secretaria pegou meus documentos e solicitou que eu aguardasse, junto com
outras pacientes, ja senhoras — que também estavam espremidas nas cadeiras do

hospital. Aguardei em companhia de um livro, que comprei esses dias num sebo:
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Correspondéncias de Mario Carneiro e Iberé Camargo®! (ambos artistas brasileiros) e
pouco antes de anunciar minha chamada estava lendo a carta de lberé, pintor e
gravurista, sobre seu ultimo quadro e o padecimento em dor logo ap6s a producao da
natureza-morta, ele diz:

“Estou abafado, meu caro. Faz um més gue nao saio de

dentro de casa, lendo e pensando na perna.

Hoje tentarei recomecar minha vida, tentarei esquecer a

perna - é conselho do médico - para ver a percentagem de

psiquico que existe nesta dor.

Diz o médico que a causa ndo é grave, posso viver assim,
mas tem a historia da dor. ”

Era de 30 de dezembro de 1957 quando Iberé escreveu para Mario, ap6s varias
consultas médicas, dores gradativas e um diagnésico de hérnia de disco na coluna. Li
tantas vezes essa passagem, naquele momento, que quando me chamaram eu repeti
“mas tem a historia da dor”

ali

parada em pé

atbnita

em frente a porta entre-aberta e 0 médico de 1,90m.

Quase nao entrei.
Né&o deveria ter entrado.

Todo o trajeto daquele dia sussurava o desastre que seria 0s 15 minutos
seguintes de consulta.

Entrei. E novamente outra cadeira ndo me comportou. Os lugares ndao me
comportam, meu caro. N&do querem que eu transite, me misture ou me adentre para nao
manchar o véu do ideal de corpo que se esperam para uma mulher. O médico nao era
ortopedista, pois ndo gosto de ortopedistas. Ortopedistas s6 me passam antiinflamatdrios
e dietas restritivas. Ndo me escutam. Ndo me olham. Olham o pé, o joelho, a coluna e a
hérnia. Escolhi um médico da Clinica da Dor, afinal um medico especialista em dor

deveria — no meu imaginario — ter um letramento social da dor.

1 CAMARGO, I.; CARNEIRO, M. Correspondéncia Iberé Camargo — Mario Carneiro. Editora Casa
da Palavra, Rio de Janeiro:1999.
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Né&o foi 0 que me aconteceu.

Entrei, sem cadeiras confortaveis. O médico me perguntou se eu era casada, me
perguntou olhando para o computador e ndo pra mim.

N&o, respondi seca e monossilabica.

Se vocé emagrecer vai arrumar um bom homem para casar, disse 0 médico
branco, alto, magro, sem me olhar.

Uma tempestade raivosa estava se formando dentro de mim. Respirei bem fundo
e entendi que aquele ndo seria 0 espaco para falar da minha bissexualidade. Do término
de um casamento abusivo com uma mulher. De como ndo quero meu Ccorpo
domesticado pelos olhares machistas de uma sociedade doente.

Respirei fundo novamente:

Doutor, eu ndo quero casar. Eu quero é ndo sentir dor, por isso estou aqui.

O médico arqueou a sobrancelha, riu em deboche, continuou digitar palavras vas
e questionou onde eu sentia dor.

O corpo inteiro, pensei. Como eu expressaria que todo meu corpo arde em dor?
Dias antes da consulta estava lendo alguns artigos referente a inadequacao da linguagem
para expressar a experiéncia subjetiva dos pacientes!?, a dor desafia e destri a
linguagem, pois provoca uma regressdo a um estado pré-linguistico'®, achei bem
interessante (!) me fez querer inventar palavras, porque elas ndo acompanham o meu
sentir, sinto como se fosse necessario criar uma lingua, um neologismo, um dicionério
pra dizer dordalma, dordentro, dorlar, dortudo, dorgustia, dortermitente,
dorpulso, dorfinco. Ndo sei. Alguma coisa que consiga dizer precisamente 0 que é
sentir, como se sente, na lingua limiar da dor, transitando na fronteira entre intensidades
dificeis de definir.

Como retrato minha dor de forma “precisa” para que minha legitimidade nao
seja questionada?

Como comunicar uma dor que é intensamente subjetiva e invisivel?

1251M, J.; MADDEN, S. I liness experience in fibromyalgia syndrome: A metasynthesis of qualitative
studies. Social Science & Medicine, 67:57-67, 2008.

13 SOARES, M. (Des)localizagGes: geografias do corpo na poesia de Adrienne Rich. Cabo dos Trabalhos,
2016.
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Sinto dor no corpo todo, Dr. As vezes queima, irradia, corta agudamente como
um agulha fina e comprida na pele. Mas na maioria das vezes parece um pisca-pisca,
onde cada ponto do corpo déi simultaneamente, num movimento frenético, tal qual as

luzes de Natal.

Melhor metéfora que pensei naquele momento. E tenho quase certeza que ele
ndo me ouviu, pois logo em seguida sugeriu que eu emagrecesse: Ja tentou emagrecer?
Vou te passar um remédio bom para emagrecer e uns exames. Sugiro procurar um
nutricionista, ir pra academia e depois vocé retorna. Ta ok?

Que limbo me enfiaram nesse didlogo? Esse didlogo pareceu uma ficcdo: eu
estava ali queixando de dor e 0 outro sé se referia a emagrecimento.

Minha percep¢do, como paciente, desse perfil de profissional de satde é de um
mero cumpridor de carga horéaria, isento de empenho no cuidado ao outro. Eu
entendo...a compreensdo empatica é diferente da compreensdo avaliativa, mas veja
nenhum dos dois me foi oferecido.

Bati na mesa com os punhos fechados, falei alto, disse que meu problema néo
era ser gorda, insultei-o ao chama-lo de médico de TikTok* e sai com a porta batida.

Sai segurando o choro engasgado que carrego ha anos: primeira saida do
consultdrio, segunda saida do portdo principal do anexo e terceira saida dos limites
hospitalares. Trés saidas para que eu desmoronasse em lagrimas!

Até quando meu corpo sera violentado de tal forma? H& outras maneiras de
reagir a uma violéncia de forma néo violenta? Ou sera esse comportamento “ddcil” uma
resposta “colonizada” que esperam para meu corpo gordo? Estava totalmente imersa em
questionamentos e raiva, que a vontade era de deter esse fluxo de pensamento, de acabar
com essa necessidade social de sempre compor essa personagem de acordo com as

outras pessoas. Estava exausta.

Realmente...desaparecer-se de si € uma tentacdo, meu caro.

14 Referéncia ao aplicativo de midia para criar e compartilhar videos curtos, hoje em dia bastante utilizado
por alguns profissionais de salde.
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Chamei um carro, por aplicativo, para casa, para que, naquele dia, eu morresse.
O cinto de seguranca ndo fechou, novamente, e pela primeira vez nao tentei murchar a
barriga para que entrasse.
Uma musica do Smashing Pumpkins tocava baixinho na radio:
Try to hold on
For this heart's
A little bit colder

Tempos dificeis...e muitas vezes ndo ha urro que sustente.
Tentarei me manter firme, meu caro.
Com carinho,

Elise.
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Belo Horizonte, 09 de novembro de 2023

Caro Le Breton,

Feliz aniversario um pouco atrasado! Como foram as comemoragdes? Desejo
corpo em movimento no teu ano novo: movimento e poesia. Te contei que compraram
cadeiras maiores na Universidade? Finalmente, depois alguns semestres solicitando, o
aceite do departamento em que trabalho veio deferido.

Esse més completa trés anos em que me separei e vim morar s6. Uma amiga
psicéloga disse que o corpo sente o “aniversario” de determinados traumas, contudo
novembro para mim tem sido o aniversario das resoluc@es traumaticas. Ndo que eu nao
as sinta, mas consigo hoje ressignifica-las.

Essa carta é para expor o que eu chamo de deslegitimacdo dos intimos, pois por
um longo periodo foi uma realidade minha: familiar, amizades e esposa.

As dores sempre fizeram parte da minha vivéncia, desde muito nova, e em
momentos de crise de dor ouvia de meus pais verbalizando que eu era chata. Queixava
da musica alta, dos cheiros e luzes fortes; e como eu me sentia enjoada e triste.

CHATA

Cresci com a certeza que minha identidade estava limitada a ser chata.

Gorda e chata.

A cartografia emocional que foi se formando era aquela de compensagdo: uma
busca por ser muito engracada, muito inteligente, intelectual e agradavel, para
“compensar” o fato de ser gorda e chata.

Foram anos nessa ansia em ser numerosa.

Ao longo do meu processo terapéutico entendi que verbalizar minhas dores néo
deveria configurar como sindnimo de pessoa “rabugenta, incoveniente ou chata”, e que
a dificuldade de meus pais de processarem suas proprias emocdes eram tranferidas para
mim, com tais falas. Longo processo esse de se entender como outra coisa, para além
daquilo que é espelhado a ti.

Anos mais tarde e ja longe da casa dos pais, fui morar com duas pessoas amigas.

A convivéncia era boa.
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Afinal, eu sinto que ainda estava no modo “compensatorio” de existir. O
convivio declinou um pouco antes do diagndstico, quando as dores estavam me
enlouquecendo e novamente me vi solo.

Uma cena ainda é bem nitida na minha memoria: estava alguns dias com o0 sono
ndo reparador, uma dor latejante e a fome quase nula. Mas algo havia acontecido que
por volta das 18h me veio um lampejo de melhora e o primeiro pensamento foi em
tomar um banho e comer. Demorei quase uma hora nesse trajeto: sair da cama, tirar a
roupa, tomar banho (sem lavar o cabelo), colocar uma roupa limpa e seguir para a

cozinha. Tudobem | e n t a m e n t e

Estava enervada em dor, claudicada a ideia de ilusdo de cura.
Uma sopa vai me fazer bem, pensei.
Minhas mé&os trémulas ancoravam cada parede da casa, numa soliddo
qualificada. Senti o corpo todo em vibragéo irradiando para 0 espago entre meu corpo e
0 objeto desejado. Nao precisei de droga para ser sinestésica naquele dia, me movia em

conjunto com as vibragdes.

Ja ndo sabia que horas eram ou quanto tempo demorei para picar os alimentos:

alho, alho-poro, cenoura, batata, cebola e abobrinha. E a cada ingrediente pré-pronto, eu
repetia orgulhosamente:

Ta quase terminando, Elise!

Esperei em pé, vibrando, numa sensacdo de quase anestesiamento, a sopa ferver

e ficar pronta. Cologuei todos os temperos que tinha, mais gengibre. Gengibre cura

tudo, pensei. E por alguns segundo questionei se eu realmente estava em pé ou se estava

me imaginando em pé. Eu ndo estava sozinha em casa. Um colega estava na sala vendo

uma série aleatoria e vendo também todo o meu trajeto e as lagrimas caindo, seja por

dor ou por cebola.
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Né&o disse nada.

N&o me ajudou no minimo.

N&o saiu do sofé.

E hoje, te escrevendo sobre esse episodio, me lembro de uma passagem sua
sobre a ritualizagdo da dor ‘Sua aparente capacidade para assumir sozinho e em
siléncio sua provacdo dolorosa contrasta com as lagrimas e as lamentacGes
admitidas...c.

Mise en scéne!

Apos a sopa pronta me direcionei & sala e a mesa. Sentei devagar, cheirei a sopa

e me vi emocionada com aquela tigela colorida e nutritiva.

Un bol d‘amour!

Duas colheradas, um siléncio ensurdecedor e 0 amigo fez um convite para uma
festa na casa de uma colega. Fiquei pensando o quanto estdvamos vivendo em
realidades paralelas. Serd que ele sabia? Eu comemorando o sair da cama e uma
refeicdo comfort-food, e ele nos embalos de sabado a noite. Ndo sei quanto tempo ele
ficou me olhando, como quem esperava realmente uma resposta positiva. E eu
imaginando quando voltaria a dancar. Respondi que ndo, obrigada. Fica pra proxima.
Aquelas frases de cartdo pré-fabricadas.

Mais uma colher de sopa e escuto:

Vocé deveria se esforcar mais, Elise.

N&o consegui segurar a lagrima e a colher:

Mais? Eu deveria me esforcar mais?

Vocé compreende o quéo cruel é essa frase?

Acho que nunca esquecerei esse evento. Em que eu finalmente quebrei o padréo
compensatério de ser agradavel ao outro. Naquele momento eu vi 0S mesmos

comportamentos que meus pais faziam, quando mais nova.

15 LE BRETON, D. Antropologia da Dor. Sdo Paulo: Editora Fap-Unifesp, 2013.



42

Acho que foi ali, que compreendi aquela cena final do filme Closer, em que a

Alice (Natalie Portman) diz para Dan (Jude Law) que ndo 0 ama mais.

Desde quando? ele pergunta.
Agora. Desde agora.

Um salto no tempo e ja casada, fui viajar com a esposa (hoje ex) e uma amiga
em comum. O frio gélido do Chile piorava as dores nas articulacfes, a respiracdo e a
socializacdo. Me esforcei para sair do hotel e conhecer os pontos turisticos. Minha
amiga era uma pessoa muito mais carinhosa e receptiva com as minhas dores. E ao me
acolher mais, a esposa passou a me acolher também.

A esposa respeitava em algum grau, quando eu dizia que estava em crise, mas
ndo era algo pleno. Pois a incomodava também, exatamente pela restricdo de atividade:
se eu estava em dor, ndo conseguia fazer determinadas coisas que ela queria. E
novamente o fracasso na escuta, com aquele olhar de “seu humor nao esté interessante
pra mim!”. Uma escuta de repulsa: ndo quero que vocé sofra, porque EU ndo dou conta
de escutar seu sofrimento.

Apos o diagnostico ela ndo tratava com a agressividade como tratava antes: as
microvioléncias melhoraram um pouco e com o contato com essa amiga melhorou mais.

Seréa que minha dor sé era legitimada quando outras pessoas proximas estavam
proximas? E novamente me veio a lembranca de minha made ndo acreditando na
poténcia das minhas dores e sO valida-la ao escutar o médico dizer, direto e
objetivamente: E fibromialgia.

Todo esse percuso afetivo gerou-me dores angustiantes e uma desconfianca no
outro: me separei e construi novos vinculos afetivos. Entendi também que empatia ndo é
garantia de cuidado. Mas é impossivel ofertar cuidado sem empatia. D& pra ofertar
tratamento sem empatia, cuidado ndo. E esse cuidado vem exatamente do
reconhecimento da vulnerabilidade do outro, da rentincia de poder de “colonizar” o
outro com meus achismos. Que sorte a minha ter hoje relacbes tdo potaveis! Hoje
minhas queixas dolorosas tem valor de linguagem!

Com carinho,

Elise.

p.s: sairei de férias premium e retorno em margo. Uma linda passagem de ano, meu caro! Abragos.
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Estrasburgo, 21 de fevereiro de 2024

Cara Elise,

Que gosto receber tua Ultima carta. Espero que tenha se abengoado em aguas
salgadas e descansado em tuas férias premium. Hoje, vinte e um de fevereiro, é
aniversario de Eunice Kathleen Waymon e sugiro, para o embalo da correspondéncia a
musica Feeling Good.

Acabo de retornar de viagem. Passei uma semana, com alguns amigos e amigas,
no sul da Italia — uma das regides mais floridas. E entre um vinho Castel del Monte
(experimente seus tintos de uva di Troia), um pane pugliese — il pane pugliese & una
tipica pagnotta che si prepara in Puglia — e conversas sobre cinema, me recordei de ti,

cheguei até mencionar nossas correspondéncias.

Estavamos discutindo sobre o Corpo no cinema de Pasolini (tenho certeza que o
conhece) e varias reflexdes sugiram a partir dos didlogos. Pasolini em seu Teorema
lanca uns personagens que, depois do encontro com o Diferente, tornam-se outros.
Encontrar é deixar marcas, marcas essas que, no cinema de Pasolini, ultrapassaram a
pele e colococaram os 6rgdos em xeque. Fez-me recordar de Artaud e sua transmissao
radiofénica Para Acabar com o Julgamento de Deus: Artaud que nos fala em fazer de
seu corpo atual em mil pedacos, formando, assim, um novo corpo do qual ninguém

nunca mais ira se esquecer.

O Corpo, minha cara Elise, é também, ndo bioldgico, é constituido por afetos e
relacfes de intensidade. Criar para si um corpo sem 6rgaos é criar 0 novo, é 0 processo
constante e a dor é a chancela que ratifica a abertura para 0 mundo, ela da a luz uma
pessoa nova. Uma virtude paradoxal da dor consiste na lembranca do valor da existéncia
e na lembranca da felicidade elementar de dispor de si sem obstaculo, sem nada que
torne estranho a si e afaste dos outros®®. O alivio — dos encontros e vinculos — tem valor

de reinsercdo no mundo, de reapropriacdo de uma vida provisoriamente fragmentada®.

Existe potencialmente em toda dor, ap6s seu alivio, uma dimenséo iniciatica,
uma solicitagdo para viver mais intensamente a consciéncia de existir. A dor sofrida é
antropologicamente um principio radical de metamorfose e foi belo percebé-la em ti,
nesses meses em correspondéncia. Na tua Gltima carta, terminas dizendo Hoje minhas
queixas dolorosas tem valor de linguagem!, tdo bonita essa compreenséo de si e de teus
vinculos afetivos, peguei-me refletindo que, em muitas vezes, a dor € um instrumento
de conhecimento, uma maneira de pensar o limite de si e de ampliar o conhecimento dos

outros.

Apos algumas tagas de vinho tinto, trouxe & mesa e aos amigos a metafora da dor
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ser um sagrado selvagem'’. Sagrado porque, forcando o individuo & prova da

transcendéncia, ela o projeta para fora de si mesmo, revela-o a recursos proprios, cuja
existéncia ele ignoraval’. E selvagem porque ela o faz quebrando sua identidade, tal
qual conversamos. Nao Ihe deixa escolha.

Se as relacdes entre dor e sofrimento sdo multiplas, elas sdo sempre uma
equacdo do sentido vivido pela pessoa e do contexto em que ela estd implicada. A dor
traduz o mundo na linguagem especifica da pessoa que a sente. E € também uma
emocao, uma ressonancia emocional, porque impacta a qualidade da relacdo com o

mundo?’.

E cabe a ti, minha cara, uma escolha, fazer que seu sofrimento seja um
infortdrnio em que se perca inteiramente, em que faz desaparecer sua dignidade, OU, ao
contréario — e que desejo — fazer que seu sofrimento seja uma oportunidade que revele

uma outra dimens&o: a da Elise que sofre, mas que enfrenta 0 mundo de olhos abertos?’.

le corporel et le psychique ne font qu’un.

Com carinho,

Le Breton.

16 LE BRETON, D. Anthropology of the Experience of Chronic Pain. Phenomenologies in Anthropology:
40(3),2016.

17 LE BRETON, D. From the suffering into existence to that of the body. Douleurs Evaluation - Diagnostic —
Traitement: 22, 2021.
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5.2 Gramética dos Sentires

J& admito que ndo é o objetivo nesta secdo esmiucar todos 0s acontecimentos
dolorosos desde o diagndstico, ou até mesmo anteriores a ele. Mas expor o trajeto da
dor, dentro de alguns recortes temporais e as emocdes por tras de tais experiéncias.

Inicialmente, meu olhar iracundo estava direcionado a socializacdo dos corpos
como uma socializacdo material: da estrutura social, da falta de acesso para corpas
gordas, da ilegitimidade e violéncias diarias, em um movimento voltado para o outro,
para os atores dessas violéncia, para a sociedade. E apds um ano de discussdes
reflexivas, confissdes e entrevistas formais com Mohara, percebemos que trés emogoes
estavam frequentemente rodeando nossa linguagem: raiva, medo e culpa. Ha& uma
propria gramética da socializacio das emocdes, dentro da nossa corporeidade. E
esperado em pacientes de fibromialgia, que essa catarse emocional se torne evidente,
mas percebé-la atrelada ao social, ndo nos pareceu tdo 6bvio no primeiro momento,

afinal como bem recorda Le Breton:

A dor é uma poténcia disruptiva que desorganiza a subjetividade. O
sofrimento que emerge € a0 mesmo tempo percep¢do e emocao, é
sempre uma afetividade em movimento (LE BRETON, 2016 — pag 3).

5.2.1 Pretérito Perfeito'®: ou a raiva do percurso diagnostico

[Para ler escutando Arcade Fire — Photograph]

A gramaética da dor cronica, essa ja impressa em nossos corpos, se intensificou
em desespero em 2017 (Mohara) e 2019 (Renata), com o diagnoéstico da fibromialgia.
Contudo, a relacdo subjetiva com o uso de medicamentos, € anterior ao digndstico de
fibromialgia, para Mohara e eu — ambas com vivéncia de enxagueca e uso de
medicamentos para amenizar o sofrimento.

Até os quinze anos brincava que a jurubeba, forte e amarga, que vé Lourdes
fazia em conserva, me deixava imune as doencas. Meus irmdos mais novos ja com
histérico de alergias e problemas respiratorios, e eu robusta e saudavel. Enquanto

escrevo, questiono se meu percurso da dor j& era esperado. Sera que todas as dores,

16 O pretérito perfeito representa um fato concluido e se situa em um intervalo de tempo anterior ao ponto
de referéncia presente, anterior ao momento da enunciagdo (NUNES, 2013).
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desgastes emocionais e traumas, anteriores a 2019, culminariam necessariamente nesta
sindrome dolorosa? Esses questionamentos, hoje, formam a ilusdo de uma Renata
possivel e outra Renata que poderia ter sido. Alegro-me ao imagina-la livre de dor.

Ao contrario de mim, que até os quinze ndo vivenciava dores sufocantes,
Mohara recorda como essa trama dolorosa fazia parte dos teus dias, desde crianca, € 0
impacto subjetivo com a espera de uma relagdo médico-paciente:

A dor sempre acompanhou meus dias de uma forma ou
outra, a ponto de pensar que realmente devia ser algo que
todas as pessoas sentiam, que se adaptaram — como eu — a
contornar o desconforto para fazer o que quer que
decidissem ou precisassem durante o dia. Sempre que falei
algo a respeito com profissionais de saude, em particular
médicos, a resposta era vaga e distanciada "sdo dores do
crescimento”, "vocé pode estar no periodo pré menstrual®,
"ansiedade™ dentre tantas outras respostas que nao
deveriam ser nem classificadas como respostas, que
poderiam até justificar a dor, mas ndo a explicavam. Até
que eventualmente s6 parei de pensar na dor como
sintoma. "Ninguém sente dor no corpo todo!" foi uma
das frases que mais ouvi ao longo dos anos, e até cheguei a
acreditar, que de fato fosse impossivel (Mohara, 2023 —
grifo meu).

O relato de Mohara nos faz refletir sobre a cultura das praticas médicas e o0 que

deveria ser, como bem fala Le Breton “um fato de relacdo”:
9

Os motivos de mal-entendidos sdo abundantes. Uma consulta é uma
espécie de deliberagdo informal entre um médico — que se esforca por
fazer entrar, em suas categorias de pensamento, indicagdes que
considera confusas — e um paciente — que tem dificuldade para se
fazer entender por alguém que ele ndo compreende, pois esse alguém

“se perde em miudezas” a respeito de coisas que parecem tdo
evidentes (LE BRETON, 2013 — pag139).

N&o era apenas Mohara que, desde nova, integrava a dor na sua visao de mundo,
mas também todos os profissionais de salde por qual passou, que projetavam seus
valores e com frequéncia seus preconceitos, sobre aquilo que ela estava vivendo. O
mesmo aconteceu comigo, anos mais tarde.

Aos quinze, epoca da minha primeira menstruagdo, comecei com fortes dores de
cabeca - que perduram até hoje. Nauseas, tontura, fraqueza muscular, dorméncia nas

pontas dos dedos, zumbido no ouvido, e muita sensibilidade a luz, cheiros e som alto
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comecaram a frequentar meus dias. E hoje, mais de vinte anos depois, a estimulacdo
sensorial excessiva me atravessa em dor. O humor, obviamente, oscila em poucos
minutos, caso eu seja atravessada por essa avalanche sensorial. O corpo incapaz de
processar tudo que acontece em torno dele, como se fossemos entidades distintas:
meu corpo e eu. Os sons, 0s cheiros, as texturas, o contato entre a pele e 0 mundo
parece impossivel: é paralisante. Ap6s uma crise de enxaqueca, que me paralisou na
cama, iniciei o tratamento com Amirtriptilina+Dipirona.

Recordo-me, com carinho, do neurologista/psiquiatra que me acompanhava, Dr
Lucas — 0 mesmo que mais tarde viria também a acompanhar o Transtorno de
Ansiedade Generalizada (TAG) — , pelo cuidado na escuta, na linguagem e por ndo
justificar minhas dores de acordo com o nimero da balanca. Essa ressalva que trago,
quanto ao cuidado na escuta, ¢ exatamente pelo contrafluxo histérico da “entidade”
Medicina, uma vez que a medicina historicamente se constituiu isolando o corpo para
constitui-lo como objeto de saber da ciéncia, mas permanecendo surda a voz dos
pacientes (LE BRETON, 2016).

Na nossa primeira consulta relatei todos os sintomas citados acima, mas um em
especial me causou pénico na época. Ndo conseguia dormir por conta da dor, ndo
conseguia também sair daquela posicdo fetal deitada na cama. E nesse limbo, de uma
outra existéncia, transitei de um cdémodo a outro, sem me recordar. A mémoria até hoje
é fragmentada: em um instante estou deitada com lagrimas nos olhos na minha cama de
lengdis floridos, em outro estou no chdo do banheiro sem conseguir levantar-me.

Como parei aqui?
Ndo conseguia lembrar. N&o consigo lembrar. Fechei os olhos o mais forte
possivel para recordar como consegui ficar em pé. Eu queria o resgaste da memaoria nao
apenas em como cheguei ali, no chdo do banheiro molhada em lagrimas, mas queria
lembrar como era esse caminhar para algo. Naquele dia senti o desespero da falha na
memoria. Dr Lucas disse que a aura enxaguecosa Se apresenta em suas diversas
alteraces, para além do campo visual, ja tinha experienciado pontos brancos no campo
superior da visdo, os flashes de luzes cintilantes, os gostos terrosos inundando a boca
— 0 gue mais tarde entenderiamos como sinestesia — mas a aura como estado
onirico, é intensa em seu desespero ao se transportar. Apds esse evento, foi
acrescido o medicamento Naratriptana, e novas reacfes foram somadas a crise
de enxaqueca, com vOmitos constantes e uma sensacdo de sufocamento, que

apertava a garganta. Parei por conta propria, € mencionei isso no retorno a consulta.
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Outra droga, por favor!

Muito dessa vontade — sem tabu — no uso de medicamentos é também oriunda de
um costume observacional do meu pai com seus medicamentos e a préatica de se ter uma
“Farmacinha” em casa, caso aconteca algo.

Que algo seria esse?, pensava quando mais nova.
Mas estavam 14 os antiinflamatorios, dipirona, paracetamol, medicamentos
para resfriados e gripes, simeticona, descongestionantes nasais, antidiarréicos, pomadas
para assadura, para queimaduras, merthiolate, spray para contusdes, Vicky, gaze,
esparadrapo, curativos, termémetros (uns trés), soro fisiologico.

Cansei de os descrever aqui, mas acredito que deviam ter muitos mais.

Os anos se passaram oscilando entre crises de enxaqueca, e fui aprendendo que
certos estimulos e alimentos exarcebavam as dores. No intervalo entre o diagnostico de
Enxaqueca e TAG, um medico que ndo consigo recordar a especialidade, em uma
consulta de 10 minutos, receitou Topiramato com a justificativa de que o medicamento
“é bom para emagrecer, vocé precisa é desse”. Esse ndo foi o primeiro episédio de
gordofobia médica vivenciado, certamente que ndo, mas talvez tenha sido o primeiro
que posicionei-me ao verbalizar que minha queixa néo era o sobrepeso.

Foi nesse dia que entendi que meu corpo gordo sempre passara pela
patologizacdo e antes de mais nada, visto como um corpo doente e que precisa ser
medicalizado. Jimenez-Jimenez (2023) pesquisadora das corporalidades gordas,
denuncia essas violéncias:

Colocar/entender/tratar as pessoas gordas como doentes é gordofobia,
pois limita as experiéncias que podem ser vividas nos encontros ao
efetuar a captura dos olhares e dos agires para o regime de
verdade binédrio da doenca, em detrimento da multiplicidade do
existir de cada corpo gordo, e que vem acompanhado de
culpabilizacdo e de julgamentos negativos sobre o engajamento
daqguela pessoa com o autocuidado (JIMENEZ-JIMENEZ et al, 2023 -
grifos meus).

A gordofobia é esse cruel fluxo de exclusdo dos corpos, que faz com que pessoas
gordas ndo sejam dignas de ocupar determinados espagos, como conceitualiza Jimenez-
Jimenez (2021):

A gordofobia ¢ uma discriminacdo que leva a exclusdo social e,
consequentemente, nega acessibilidade as pessoas gordas. Essa
estigmatizacdo é estrutural e cultural, transmitida em muitos e
diversos espacos e contextos sociais na sociedade contemporanea.
Esse prejulgamento acontece por meio de desvalorizacéo,
humilhacdo, inferiorizagdo, ofensas e restricdes aos corpos gordos
de modo geral (JIMENEZ-JIMENEZ, 2021, p. 3 - grifos meus).
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Os anos se passaram, com mudancgas nos cenarios académicos: a adolescente de
17 anos recém ingressa no curso de Jornalismo chegou aos 23 anos, por um esbarro da
vida, no curso de Farmécia. A mudanca na estrutura de linguagem se fez presente nos
anos seguintes, com um curso téo tecnicista. Foi no curso de Farmécia que experienciei
crises sufocadoras de ansiedade.

“Ah, normal essa ansiedade dentro da universidade, Renata. Isso significa que €
uma estudante universitaria....longe das instalagoes artisticas e escritas ficcionais!”
diziam professores farmacéuticos.

Eu ria, confesso. Ria muito desses achismos do fazer ciéncia “séria e neutra” que
a Saude apresentava a mim. Hoje percebo, que sempre busquei o fundir da experiéncia
pessoal e ciéncia, durante minha graduacdo. Pensava que era ingenuidade minha querer
expressar poeticamente sobre minhas angustias na Farmécia. Talvez o fosse, no cenario
e nas limitacdes intitucionais da época. Pois bem, nessa idade todos os sintomas
caracteristicos e peculiares do Transtorno de Ansiedade Generalizada (TAG) estavam
presentes nos meus dias: fadiga, irritabilidade, dificuldade de concentracdo, taquicardia,
tensdo muscular, insdnia, pensamentos intrusivos, nauseas, sensacdo de aperto no peito,
alteracdo nos habitos intestinais e um choro melancélico constante e sem motivo
aparente. E novamente uma nova consulta, com novos medicamentos: conheci outros
antidepressivos (Fluoxetina), engordei com alguns (Nortriptilina), ajustei outros
(Fluvoxamina) e a flutuacdo na adesdo também sempre esteve presente. Mohara
vivenciou uma experiéncia muito similar a minha:

Procurei um Cardiologista, por acreditar que havia algo
errado com meu coragdo. Sentia palpitacbes frequentes
que deixavam-me sem ar e em algumas ocasides acabei
desmaiando pela falta de ar, isso antecedeu meu
diagnostico de fibromialgia, e se manteve entre piora e
melhora por alguns anos. A cardiologista em queséo
indicou Bupropiona e Fluoxetina, o primeiro deixava-me
alerta e sem fome, ndo conseguia comer e o segundo
deixava-me desconectada e sorridente, ainda que me
sentisse, internamente, muito mal. Mantive o tratamento
por alguns meses e entdo parei de tomar as medicacoes,
perdi muito peso e ndo senti melhora nem nas dores, nem
no que depois foi diagnosticado como TAG (Mohara,
2023).
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Percebi desde nova que os efeitos colaterais mais acentuados, em minha pessoa,
eram aqueles gastrointestinais: mais nauseas e constipacdo. Abandonava sempre 0s
medicamentos. Interessante perceber a expressao “abandonar”, como aquele estado de

negligéncia que pousa sobre o paciente.

Abandono a imposi¢ao
Abandono a eficacia simbolica
Abandono o cair da noite e as coerc¢des de identidade
Abandono....

... porque ndo héa diadlogo com o poema do meu corpo.

Mohara antes do diagostico de Fibromialgia em 2017 utilizava analgésicos, e
algumas vezes, Tramadol para alivio das dores. O percurso médico e terapéutico mudou
apos o primeiro diagnostico, realizado no Pronto Atendimento por uma médica
neurologista, que iniciou Ciclobenzaprina:

Depois da primeira crise de dor inexplicada aos 11 anos,
vieram outras menos incapacitantes que essa, até que aos
29 anos o diagnostico veio numa ida ao pronto socorro por
estar sentindo tanta dor nas pernas gque ndo conseguia
caminhar, e mal conseguia manter-se de pé por poucos
minutos. A médica pediu varios exames e compreendeu
que os sintomas, a forma como a dor se apresentava e a
auséncia de outras explicacdes nos exames indicava
fibromialgia. Foi ao mesmo tempo um alivio ter um nome
para 0 que sentia e portanto uma tentativa de tratamento,
seguido de um turbilhdo de outros sentimentos. Até
mesmo porque, depois do diagndstico é sempre uma
batalha interna mencionar ou nao a fibromialgia quando
por qualquer razdo a necessidade de ir ao hospital ou a
qualquer outro tipo de consulta se apresenta e isso ainda €
constante (Mohara, 2023).
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Seguindo a orientacdo da Neurologista do pronto
atendimento procurei um Reumatologista que pediu
exames, os fiz e ele confirmou o diagnostico de fibro, por
exame clinico e exclusdo de outros fatores nos meus
exames laboratoriais. Ele indicou o uso de Pregabalina
associada a Amitriptilina, que aliviaram um pouco a dor,
entretanto sentia uma constante prisdo de ventre,
desconforto abdominal e insonia. Ent&o ele decidiu alterar
para o Escitalopram, que nédo senti nenhuma alteracdo nem
mental nem fisioldgica. As dores aos poucos foram
ficando mais severas e a tentativa de reajuste de
medicacao por seis meses ndo aconteceu. Entdo, mais uma
vez, deixei o tratamento e parei de tomar as medicacOes
(Mohara, 2023).

A0 escrever essa sessdo lembro da primeira conversa longa, com Mohara, sobre
viver com fibromialgia, era uma sexta-feira pds aula de uma disciplina — que faziamos
juntas no departamento de Antropologia —. A regido da Pampulha estava se dissolvendo
em chuva, estdvamos ilhadas na Faculdade de Filosofia e Ciéncias Humanas (FAFICH),
impossibilitadas de sair. Resolvemos ficar e conversar sobre dor: dois cafézinhos, um
bolo de chocolate e um cigarro.

Foi a primeira conversa que senti-me relaxada ao expor esse turbilhdo de
sentimento do que é viver a dor e com dor. O alivio sentido ao compartilhar essas
experiéncias permaneceu, desde esse dia, até hoje.

Alivio de reconhecimento.

Pois bem, estdvamos sentadas na lanchonete do prédio da FAFICH falando sobre
0s medicamentos que ambas usaram e uma boa cena para visualizar essa conversa é
aquela do filme O Lado Bom da Vida (2012), em que Pat (Bradley Cooper) e Tiffany
(Jennifer Lawrence) descrevem 0s medicamentos que ja usaram e seus efeitos sentidos
pelo corpo (Figura 1). Excelente cena, até mesmo para uma analise socioldgica dos
olhares e rosto: Le Breton em Antropologia do Corpo (2016) revela “os olhos sdo o
orgdos beneficiarios da influéncia crescente da “cultura erudita” (péagina 51)”, ao
contrario da boca, do grito, do contato com o outro pela palavra. O desconforto
doméstico, de outros atores na cena, € vivenciado repetidamente por nds, aos olhares

alheios que ndo partilham das mesmas experiéncias.
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Figura 1. Frame do filme O lado bom da vida (2012)

-Que remédio vocé toma? § &
-Eu? Nenhum. = ‘Costumava tomar litio, Seroquel e Abilify,

Eles me deixam confuso e inchado.

E. Tomei Xanax e Effexor, ~Ja tomou Kionopin?
mas nao raciocinava bem e parei. -Klonopin? Sei.

"0 qué? Que dia é hoje?"

=Tira o brilho do olhar.
Deixa a gente acabado, detonado. -Pode apostar.

Fonte: Filme disponivel no streaming Netflix (2012 - cronometragem da cena: 27m:48s)

Em contrapartida com o diagnéstico de Mohara, 0 meu, em maio de 2019,
perpassou por uma série de microvioléncias sobre meu corpo gordo. Consultei quatro
médicos em Belo Horizonte e a unanimidade era: “emagreca que pdara de doer” ou
“Isso ¢é depressdo” oU a juncdo de ambos “é depressao por ser gorda, emagre¢a que
resolve tudo”. Resolver tudo era o que estava buscando. Resolver essa dor, que soava
em alarme o dia todo dentro dessa casa, que angustiava toda vez que um exame vinha

sem alteracOes (Figura 2). “Até que vocé é uma gorda sauddvel, isso é depressao!”.
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Figura 2. Exame reumatolégico

FATOR REUMATOIDE
METODO :IMUNOTURBIDIMETRIA

RESULTADO: 7 UI/mL VALORES DE RESERENCIA
HEMOSSEDIMENTAGCAO - VHS
METODO :MANUAL

RESULTADO: 22 mm/1* hora

Crianga: 0 - 20 mm

ELETROFORESE DE PROTEINAS
METODO : ELETROFORESE POR CAPILARIDADE / SEPARACAO ELETROCINETICA /
COLORIMETRICO - BIURETO

RESULTADO: VALORES DE REFERENCIA (V) VALORES DE REFERANCIA (g

PROTEINA TOTAL: 6,8 g/dL 6.4
ALBUMINA : 54,8 % 3,74 g/dL $5,8 - 66,1 4,01
ALFA I : 4,1 % 0,28 g/dL 2,9 - 4,9 022 =05 a1
ALFA II : 10,8 % 0,74 g/dL 7,1 - 11,8 o s
BETA I : 6,2 % 0,42 g/dL 4,9 - 7,2 o e
BETA II : 7,4 % 0,50 g/dL Yr=ma .
GAMAGLOBULINAS: 16,7 % 1,14 g/dL 11,1 - 18,8 -
RELAGCAO/AG 1,21 0,80 - 2,20

Fonte: Acervo Pessoal (2019)

Naquele momento o desejo era de plastificar todos os meus exames médicos e
andar por ai como “prova” de acesso ¢ de escuta nos lugares: “até que eu sou uma
gorda saudavel”. Grada Kilomba (2019), ainda que analisando a vivéncia como uma
mulher negra, em outro contexto politico, social e cultural, traz paralelos que
referenciam essa experiéncia em um angulo diferente, porém estruturalmente muito

préximo quando fala da permissdo de corpos ocuparem certos espacos e serem ouvidos:

Devido & longa demora de todo o processo de matricula, eu ainda ndo
tinha recebido o cartdo, entdo minha orientadadora gentil e
prontamente escreveu uma carta oficial declarando que eu era uma
aluna de doutorado. Isso me daria acesso a estrutura da universidade.
Eu costumava levar essa carta comigo, dentro da minha carteria. (...)
O papel permitiria que eu entrasse em um espaco que minha pele
ndo permitia, ou ndo tinha permissdo para entrar. (KILOMBA,
2019, pag 61,62 — grifos meus).

Longe de comparar as violéncias vivenciadas pela negritude, com a gordofobia
experienciada por mim — até porque escrevo de um lugar como mulher branca,
privilegiada em sua estrutura de se transitar livremente, mas a ressonancia estrutural que
carrego é da marcacdo do diferente; o preconceito com corpos gordos, a classificagdo
como pessoa doente, traz esse imaginario em que todos 0s exames estardo alterados, e
que € necessdrio sempre apresentar “a prova”, o papel, o exame, para que a
possibilidade da escuta seja adquirida. E muitas vezes ndo é o suficiente. 1ISSO E

GORDOFOBIAL!
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O silenciamento da fibromialgia vem exatamente do lugar singular de ser uma
sindrome invisivel: ndo hd marcadores bioquimicos, exames de imagens, deformidades,
0 que resta € a escuta atenta a fala dos pacientes. A auséncia de exames comprobatdrios
na fibromialgia, afeta ndo apenas a deslegitimicdo e relacdo médico- paciente, mas na
capacidade intima e pessoal de lidar com o significado da doenga; como se o
diagnéstico clinico fosse muito fraco e fragil para se sustentar sem um papel que
determine algo, uma sorologia que exemplifique, uma estatistica médica a fim de
materializar as expectativas. E muito desse comportamento € oriundo do modelo
biomédico que considera a formacao subjetiva de menor importancia, enfantizando as
investigacOes técnicas e laboratoriais (SIM; MADDEN, 2008).

Anterior a maio de 2019 estava ardendo em dor — pensava que era exaustdo, pois
na época estava finalizando minha Residéncia Multiprofissional em Salde do ldoso e
cheguei a fazer 72 horas semanais em Janeiro, daquele mesmo ano. Era exaustdo, s
podia ser. A formatura veio, a dor estava l4, e foi se intensificando até chegar o
momento que ndo consegui tomar banho. Recordo de passar dois dias sem banho, por
ndo conseguir ficar em pé — lavar o cabelo demandava muita energia dos bracos e maos.
Naquela mesma semana pensamentos intrusivos de autoexterminio comecaram a flertar
entre meu corpo e minha mente, via-me anestesiada, com o corpo vibrando em dor — ja
ndo sabia distinguir os dias e as horas. Sentia raiva, muita raiva. Achei que estava
enlouquecendo.

E muito curioso esse sentimento de raiva, que desde entdo invadiu meu corpo,
porque ndo quero que confortem minha raiva. Quero que esse sentimento seja sobre o0s
sujeitos da raiva, ndo sobre mim: nesse periodo minha raiva era explicitamente
direcionada ao corpo médico, que reproduziam relacGes de poderes no encontro

cotidiano com meu corpo gordo, afinal:

A visdo que se tem de qualquer pessoa gorda, ndo importando sua
subjetividade, historia, cultura e hébitos, ja € um pré-diagndéstico, um
enquadramento do corpo gordo como um corpo doente —
condicdo que autoriza a todos que se relacionam com esse corpo a
exercerem o poder de controle sobre ele (JIMENEZ-JIMENEZ et al,
2023 - grifos meus).
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O diagndstico veio, quando resolvi voltar pra casa dos meus pais (no interior de
Minas Gerais, em Ipatinga) e consultar-me com um reumatologista da cidade. Queria
que alguém desse nome a esse sofrimento, mas também fui na busca de um acalento
para 0 medo no desejo de ndo-existir mais. Sentia raiva, medo e culpa. E isso estava
consumindo-me. N&o conseguia conversar ou escrever nessa época, meu unico resgate
desse més de maio foi uma uma suplica de crianca (Figura 3) e um desenho
personificado da Renata-fragmentada (Figura 4):

Figura 3. Diario Figura 4. La tormenta de mi dolor
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Fonte: Acervo Pessoal (2019) Fonte: Acervo Pessoal (2019)

Lembro do choro preso na garganta ao adentrar o consultorio, a desconfianga e a
ansiedade em passar novamente por um processo de anamnese e repetir — em pausas
longas e tremidas — as queixas que carregava ha meses. Estava exausta, mas armada
com todos os exames impressos. Exausta ndo apenas em descrever o trajeto da dor, mas
como sintoma de um corpo sem espessura. Fino e fragil em dor. Tentei resumir, fui
interrompida logo de inicio:

N&o, menina. Eu quero que vocé me conte quem € vocé, o que voceé faz.

Pra depois a gente falar dessa dor.



Fiquei em siléncio.
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Estava tdo impregnada por um “protocolo” de atendimento médico —
preconceituoso e binario, depressdo e obesidade — que por instantes aquele siléncio
consumiu o consultorio e nossos olhares. Falei da minha formacdo e a formatura na
residéncia, que morava em Belo Horizonte, que gostava de dancar e nem isso eu estava
conseguindo. Falei pouco. Estava perdida em mim e na idéia de sujeito. A dor faz isso
com a gente, se perder em quem somos...porque tudo o que se sabe e sente € dor.
Lembro do entusiasmo do médico ao falar da residéncia multiprofissional: “Que
incrivel! Vocés sdo essenciais no processo terapéutico”. Segurei o choro.

Percorri com calma toda cronologia desses sentires, mostrei 0s exames e em
paralelo, o médico pediu licenga para apertar alguns pontos dolorosos: ja no terceiro
ponto no antebrago, o choro veio em queda d‘agua. Sinto que desmoronei ali, naquela
sala fria e branca de consultorio de hospital. Desmoronamento ndo s6 em lagrimas, mas
uma catarse raivosa por todos os olhares alheios, até entdo, quanto aos limites do meu
sofrimento, Le Breton descreve todo o testemunho que ndo consegui estruturar naquele
momento:

Quando um sofrimento exibido parece desproporcional em relagdo a
causa e ultrapassa o limite tradicional, desconfia-se de complacéncia
ou de fingimento. A reputacdo do ator esta entdo em jogo. Nos casos
em que é obrigatério aguentar o sofrimento com firmeza, 0 homem
oprimido pela dor e que ndo corresponde & expectativa dos outros
através de sua propensdo a queixa e as lagrimas, expde-se a
reprovacdo muda ou a extorsdo para que comporte melhor (LE
BETRON, 2013, pag 110 — grifos meus).

Interrogar a construcdo social da dor, como também construcdo de
microvioléncias, passa por esse lugar social que implicitamente define a “dose da dor
esperada”; para Le Breton (2013) cada experiéncia, cada doenca e cada lesdo ¢
associada a uma margem difusa de sofrimento, contudo o antrop6logo segue centrado
no paradigma do 6érgdo, ao pontuar a doenc¢a/lesdo e ndo o corpo que sofre, uma vez que
determinados corpos passam por uma outra configuracdo dos limites da dor: corpos
gordos, corpos pretos, corpos Igbtgiap+ tem os seus limites dolorosos questionados
frente a0 “homem sofredor” que tanto Le Breton frisa. Se ha um caminho que as
tradicbes sociais tracam para dor, certamente esses corpos estdo nos deslimites, nas
margens do sofrimento, por exemplo: inimeros s&o os relatos de mulheres pretas que na
hora do parto, sdo violentadas com falas esteriotipadas que sdo “mais fortes” e

“resistentes”, justificando a falta de analgesia/cuidado.
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Um estudo qualitativo com mulheres afroamericanas sobre a experiéncia da
fibromialgia pontua o estigma, discriminacdo e credibilidade vivenciado por essas
mulheres ao relatar os sintomas fibromialgicos para profissionais de saude (medico e
enfermeiro), compartilhando a crenca comum de que manter o diagndstico em segredo
ajuda a criar um lugar seguro, pois ndo sé@o violentadas com tais falas (SCHAEFER,
2005).

A consulta durou um pouco mais de uma hora: com orientacbes quanto aos
tender-points da Fibromialgia, alguns sintomas satélites para além de dor: brainfog e
sintomas cognitivos, dificuldade de concentracdo, sono nédo reparador, fadiga cronica,
sindrome do instestino irritavel, alodinia, cefaléia, formigamentos, dentre outros, bem
como as possibilidades farmacoterapéuticas. Iniciei com Ciclobenzaprina, assim como

Mohara, com a autonomia de progredir a dose “quando achar necessario”.

Achei necessario depois de uma semana e de 5mg progredi para 10mg.

Dormi melhor.

A indicacdo dela foi a Ciclobenzaprina, néo recordo da
dosagem, mas a ajustei algumas vezes. Era um
medicamento barato e acessivel, porém ficava sedada toda
vez que tomava e por isso a decisdo de tomar o remedio
vinha depois de eliminar todas as alternativas possiveis e
pesar as consequéncias de seu efeito nos dois dias
posteriores, porque ele me deixava grogue, sonolenta e
com muita dificuldade de raciocinio por pelo menos dois
dias apdés o uso. De fato, era impossivel sentir dor se
estava desmaiada. (Mohara, 2023 — grifo meu).

Voltei para Belo Horizonte, com um nome para chamar de meu. Ha um desejo
subjetivo, de reconhecer e nomear a doenca, quando a dor passa a ser cronica, a fim de
materializar os tratamentos e expectativas. O ato de nomear, em diagnostico, €
importante por varias outras razdes, ndo apenas como ferramenta para a medicina
prescrever tratamento e prever prognosticos, mas também como funcéo social, legal e

politica.
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Desde minha mudanca para Belo Horizonte em 2017, curso em
acompanhamento psicoterapéutico. E uma das primeiras coisas que se aprende em
terapia é quanto a importancia de nomear emog¢6des. Dar nome para aquela dor que tanto
estava afligindo-me, foi o primeiro passo para conscientizacdo do sofrimento. E
importante entender que a fibromialgia ndo me define como identidade, mas me
constroi como sujeita da dor. E o segundo passo foi nomear a raiva, 0s sujeitos da raiva
e a injustica percebida.

Ainda restam duas emocdes: 0 medo que sentiriamos no ano seguinte e a culpa

que ainda agora, enquanto escrevo, persiste.

5.2.2 Pretérito Imperfeito!’: ou o medo gordofébico

[Para ler escutando Benjamin Clementine - | Won‘t Complain]

No inicio de 2020, resolvi superar a inseguranca em nao achar-me merecedora
de ocupar determinados espacos, e ainda assim, fiz matricula em uma disciplina isolada
no Programa de POs Graduacdo em Medicamentos e Assisténcia Farmacéutica:
Farmacobiopolitica. Tinha finalizado a Residéncia Multiprofissional ha um ano, estava
nesta estranha fase de adaptagdo a um “novo normal” com as dores oscilando, as
terapias medicamentosas em ajustes e o emprego em um hospital privado de Belo
Horizonte.

Era marco de 2020, tinha saido do hospital uma hora antes para participar da
primeira aula as trés da tarde. Cheguei a tempo, mas lembro de ter ficado cerca de dez
minutos fora da sala, espiando pela janela, com receio de entrar e descobrirem que eu
era uma fraude. O direito de ser mediocre é um privilégio masculino! Nao a toa as
mulheres nutrirem essa neurose, nitidamente é um problema social e ndo individual.
Entrei j& com a turma na sala, sem fileiras organizadas, mas as cadeiras dispostas em
meia lua, ao redor do professor convidado. E novamente a estreita cadeira ndo oferecia
espago para 0 meu corpo, com aquele bragco acoplado que ndo se move. Nao conhecia
ninguém e ninguém também me conhecia. Lembro de sentar ao lado da mulher, que

hoje é minha orientadora, e pedir uma caneta emprestada.

170 pretérito imperfeito indica um fato ndo concluido, que situa-se no intervalo de tempo simultaneo a
um ponto de referéncia passado ou ainda anterior a um ponto de referéncia futuro, marca algo nédo
limitado e inacabado (NUNES, 2013).
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Apo6s acomodar-me, uma rodada de apresentacédo foi feita para que todas e todos
se conhecessem. A maioria estava em curso de doutorado, com teorias de injustica
epistémica, decolonialidade a Heidegger, e além disso, duas professoras do
departamento estavam presentes (que hoje sdo minha orientadora e co-orientadora) e eu
ali crua. Lembro de minha fala iniciar com algo sobre “Entdo, eu ndo estou no
mestrado, tdo pouco no doutorado...”. Inusitadamente timida — eu ndo sou timida — ou
talvez estivesse sentindo-me intimidada. Simone, ao meu lado, olhou para mim com um
largo sorriso no rosto e disse “Mas vocé estd aqui! Que bom, seja bem vinda!”.

Aquele foi o Dia 0 de aulas presenciais, para mim, para todo um pais, dos
préximos anos. Ndo tinhamos idéia do que enfrentariamos, como pessoa singular e
coletiva, num pais de Bolsonaro. Mal sabiamos o que viria a acontecer pela crise de

salide provocada pela pandemia de Covid-19:

A expectativa de um novo ano habitual foi repentinamente retirada
dos planos de milhdes de pessoas ao redor do globo. Subitamente a
populacdo foi forcada a modificar seus habitos de vida e a se isolar
socialmente como medida de prevencdo. Sentimentos como medo e
preocupacdo se tornaram mais frequentes, enquanto 0s cenarios
politico e econdmico deflagraram diversas crises (FURTADO et al,
2022).

H& uma memoria confusa desse periodo pandémico e muito resulta de um
comportamento de anestesiamento de alguns sentimentos e o acionamento deste modo
de “batalha”. Nos dois anos que se estenderam de pandemia estava em um ritmo intenso
de atividades; cursei disciplinas isoladas no PPGMAF: Farmacobiopolitica (2020/1),
Etnografia em Educacdo Farmacéutica (2020/2) Métodos Qualitativos de Pesquisa em
Saude (2021/1) e Fundamentos Teoricos para Pesquisas em Educacdo Farmacéutica
(2021/1), com aprofundamento na pesquisa qualitativa e experiéncia subjetiva do
paciente.

Estava a frente na militancia politica e partidaria; compondo os Setoriais de
Saude Nacional e Estadual, bem como a Cordenacdo Nacional da organizacao e atuacao
nas comunidades (Morro do Papagaio e Dandara) em Belo Horizonte com dois projetos
paralelos. O primeiro, pelo projeto Mutirdo do Bem Viver, que colaborei na sua
construcdo e execucdo, consistia na distribuicdo de cestas agroecologicas (Figura 5)
para as comunidades, em parceria com as familias agricultoras do Movimento Sem

Terra (MST). A arrecadacdo na época foi realizada atraves de financiamento coletivo e
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esteve presente em Vvarios estados do Brasil, incluindo Minas Gerais. Os acampamentos
Patria Livre e Zequinha, em Sdo Joaquim de Bicas, e 0 assentamento Ho Chi Minh em
Nova Unido eram os principais fornecedores dos agroecologicos que compunham as
cestas. Junto com cada cesta agroecoldgica era entregue também um kit com méscaras
N95 e alcool.

Figura 5. Cestas Agroecologicas

Fonte: Acervo Pessoal (2020)

O segundo projeto realizado pela lideranca Julio Fessd e outras liderancas locais,
foi o #favelacontracovid - Agédo de Prevencdo a Covid-19 no Morro do Papagaio, com
parceria de profissionais de salde e educadores populares, com distribuicdo de méascaras

e educacdo em saude.

A transformacéo ¢ e so sera, se for coletival

E por fim, o trabalho na area da assisténcia farmacéutica de um hospital privado,
em um momento delicado, em que meu corpo fazia parte do que classificaram como
grupo de risco, e ainda assim ndo sabia como a doenca poderia afetar-me, em especial
uma possivel precipitagdo de crise fibromidlgica neste processo. Além dos momentos de
estresse constantes e rotatividade intensa de fungdes hospitalares.

No inicio da pandemia os servicos de Farmacia Clinica foram suspensos e
colocaram toda equipe clinica na gestdo hospitalar, em uma carga horaria doentia com
rodizio de farmacéuticos a cada semana: eu trabalhava doze horas por sete dias seguidos

e folgava toda a préxima semana.



62
Até hoje ndo vejo a logica nesse esquema de trabalho — foi e é contraprodutivo.

E isso perdurou por 3 meses, até que a propria equipe médica solicitou o retorno da
Clinica também na linha de frente dos cuidados. Todo o hospital, ao longo do ano de
2020, acabou se tornando “Area Covid”; com abertura temporaria de um espaco semi-
intensivo, abertura temporéaria de outra farmécia satélite e uma unidade de internacdo
especifica para 0s casos respiratorios. As equipes foram remanejadas, e eu que
“pertencia” a equipe de idoso fragil, fui escalada para equipe de cardiologia: 0s
pacientes sobreviventes da Covid-19 que estavam ainda no CTI, e com sequelas
cardiacas, eram encaminhados para a unidade de internagdo que eu estava.

No momento que decidimos o retorno para o cuidado do paciente 0 bombardeio
gordofdbico, pelas farmacéuticas, comegaram — respaldadas pelo discurso de “grupo de
risco” promovido pelos agentes de satide a populacao:

Se eu fosse vocé falaria com a chefe para néo ir pra area covid, vocé é gorda,

pode usar isso para se safar. Cuidado hein!

Gorda é fator de risco para Covid, se eu fosse vocé continuava na gest&o.

Se vocé pegar covid é mais facil vocé ter sequelas ou até mesmo morrer, do que
eu. (disse a farmacéutica magra, que notoriamente ndo cuidava da alimentacéo e fazia

uso de furosemida para ndo engordar).

E aqui trago uma passagem de um relato da Leila Cunha Raposo e Maria Luisa
Jimenez-Jimenez (2022), do artigo Mulheres gordas na pandemia: gordofobia,
(re)existéncias e ativismo gordo que coincide EXATAMENTE com as falas vivenciadas

por mim:

Ilhéus — BA, jun./2020: Positivei para a Covid-19. Sendo uma mulher
gorda, logo me vi atravessada por inimeros discursos e temores:
“precisa se cuidar, pois vocé ¢ gorda”, “ser gorda é fator de risco
para a Covid”, “gordos morrem mais por Covid”, “pessoas gordas
estdo no grupo de risco, com maior letalidade quando tém Covid-
19”. Essas foram apenas algumas das falas que chegaram até mim,
mas o pior ainda estava por ocorrer. Num centro para atendimento a
pacientes infectados pelo coronavirus, mesmo eu estando com um
exame positivo em maos, ao ser atendida por um médico, sem nem
olhar meu exame, ele me disse: “Vocé ndo esta com covid. Vocé ¢
gorda, se tivesse, ja teria morrido”. Tive Covid-19, sobrevivi sem
precisar de internagéo e sou uma mulher gorda (RAPOSO; JIMENEZ,
2022 — grifos meus).



63

Assim como o relato, o pior também estava por vir: fui escalada para atuar na
Clinica. Além da formacdo em assisténcia farmacéutica e minha competéncia no
servico, estdvamos carentes de profissionais, uma vez que o nimero de atestados s
aumentava. Voltei pra Clinica e ndo havia pijamas hospitalares e capote do meu
tamanho. O pijama hospitalar € o uniforme de servico, aqueles azuis que todo
profissional de saide no ambiente hospitalar usa enquanto esta em trabalho. J& o capote
¢ um Equipamento de Protecdo Individual (EPI), imprescindivel nesse momento de

crise. N&o havia um sequer.

E possivel compreender o qudo sintomatico (além de infinitamente
doloroso) foi esse evento?

Conversei com a liderancga sobre o problema estrutural e institucional que estava
a nossa frente: NAO TEM ROUPA PARA CORPOS GORDOS - sim em caixa alta, no
mesmo tom da minha fala. Durante a conversa a lideranca saiu da sala, pegou a maior
numeracdo (GG) que o hospital fornecia e disse:

“Veste ai, tenho certeza que cabe. Olha que enorme que é”.

N&o era. Era um GG. Eu ndo sou uma mulher GG.

E novamente a ldgica do constrangimento impera nesses espacos, quando o
outro (caracterizado por um corpo magro, na maioria das vezes) “investe” em tratativas
que desconhece, e que se quer, é capaz de realmente escutar.

Conversei com a hotelaria. Conversei com a diretoria. Conversei com outras
pessoas gordas que trabalhavam no hospital; auxiliares de limpeza, fisioterapeuta,
médico e cozinheira. Um desgaste emocional para, depois de uma semana,
“fornecerem” o Frankenstein que era o uniforme. Exatamente isso que se pode
imaginar: ndo era um uniforme em tamanho para corpos maiores, era um uniforme
retalhado e remendado. Desde nova, mulheres gordas, experienciam tal desgaste, seja
nos uniformes escolares, roupas para trabalho, festas de debutantes, formaturas e datas
comemorativas, convergindo sempre em uma experiéncia traumaética e ansiogénica
(JIMENEZ-JIMENEZ; PINORIO, 2021).

Em uma correlagdo com o trabalho de Malu e Luciana (2021), sobre a moda e 0
mercado plus size, o hospital naguele momento se organizava em torno também da

falacia da diversidade, uma vez que sempre foi a fachada publicitéria da institui¢éo:

N&o entrar nas roupas numa sociedade onde a vestimenta significa
uma das principais formas de representacdo social pode ser
considerada uma questdo estrutural e estruturante, que move um
sistema baseado na falta de acessibilidade como premissa lucrativa,
pautada na insatisfacgdo com o corpo (JIMENEZ-JIMENEZ;
PINORIO, 2021 — grifos meus).
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Insatisfacdo com o corpo! Nagquela mesma semana passei mal um dia, por conta
do meu desejo por sorvete e minha intolerdncia a lactose, e cheguei mais tarde no
hospital, tendo passado a noite com problemas gastrointestinais e diarréia. Ao relatar
para a supervisora, ela me “conforta” com a fala:

Pensa pelo lado positivo, Renata: pelo menos vocé ndo engordou!

A mesma farmacéutica que tomava furosemida “recreativa” para ndo engordar,
que estava se especializando em estética e nas redes sociais repostava imagens como

essa (Figura 6):

Figura 6. Gordofobia Midiatica

primeiro rolé apés a quarentena né

Fonte: Imagem compartilhada por diversas clinicas de estéticas no Instagram (2020)

Esta narrativa gordofdbica, reproduzida pelas redes sociais, se intensificou a
partir de maio, ap6s o Conselho Nacional de Saude (CNS) recomendar a implementacao
de medidas de distanciamento social mais restritivo (lockdown), nos municipios com
ocorréncia acelerada de novos casos de COVID-19 e com taxa de ocupagdo dos servicos
atingido niveis criticos (CNS, 2020).

O isolamento como medida de diminuicdo da propagacao do virus transformou a
rotina da maioria da populacgdo, seja na vigilancia com alimentacdo, higienizacéo, seja
pela restricdo de atividades e o fechamento temporéario de academias, potencializando
para algumas pessoas 0 pavor de engordar, maior que o medo de adoecer e morrer
(DIOGO et al, 2021).
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H& de se lembrar que nesse més de maio/2020, segundo o Painel Coronavirus do
Ministério da Saude, o Brasil registrou 162.699 casos de Coronavirus e 11.123 mortes
provocadas pela doenga (CNS,2020). E apesar do alto contagio e crescente mortalidade,
0 corpo permanecia preso no espelho social das aparéncias, como bem recorda Le

Breton:

A acdo da aparéncia coloca o ator sob o olhar apreciativo do outro e,
principalmente, na tabela do preconceito que o fixa de antemao numa
categoria social ou moral conforme a forma do corpo ou do rosto (LE
BRETON, 2006 - pagina 79).

E sob a égide da aparéncia, um mercado extremamente lucrativo potencializou
seu crescimento, com a manutengdo e valorizagcdo de um ideal de corpo e aparéncia,
desencadeando discursos, piadas e memes gordofdbicos (JIMINEZ-JIMENEZ et al,
2023). Em pleno terror pandémico, as dicas de “cardapios fit” sempre apareciam a
minha mesa, como sugestbes de cuidado — diziam. Em um desses dias, rasguei a
impressdo de uma receita lowcarb de panqueca de brocolis. Ndo me importavam as
calorias, a balanga ou o olhar alheio, mas me incomodava muito a idéia de permissao
gue as pessoas sentiam para comentar sobre meu corpo e recomendar quaisquer medidas
restritivas, com a maquiagem do cuidado. Rasguei o papel e o tal “cuidado pensado em
mim”, e como resposta fui encaminhada para a psicéloga do hospital, com a justificativa
de estar “agressiva nos comportamentos”. Sai, apés 30 minutos de conversa, com um
diagnostico psicoldgico: ansiedade severa, e a recomendacdo de ndo ouvir podcast de

politica pela manha.

Atravessamos um momento histérico no mundo, com a pandemia da Covid-19,
como o0 mais grave problema de satde publico enfrentado, que reverberou em questdes
sociais e de saide mental em todo mundo, em diferentes niveis. E é esperado, assim
como aconteceu em epidemias anteriores, elevadas prevaléncias de ansiedade, ndo
apenas na populacdo em geral, mas principalmente nos profissionais de satde (SILVA
et al, 2021).

Pode-se até pensar “Ah, mas € uma reacdo esperada”: uma reagédo institiva do
ser humano, em meio ao caos que reina, mas esse pensamento, por vezes reducionista,
pode mascarar problemas mais sérios, que precisam urgentemente de atengdo e acdo:
como a elevada carga de trabalho, poucas horas de sono, uma infraestrutura inadequada,
indisponibilidade de equipamentos de prote¢do individual em quantidade, tamanho e
qualidade o suficiente, por exemplo.
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Uma revisdo sisteméatica com metandlise, produzida por pesquisadores do Rio
Grande do Norte, evidenciou a elevada prevaléncia de ansiedade nos profissionais da
salde, durante a pandemia da Covid-19 (SILVA et al, 2021). Sendo as mulheres com
maior risco de ansiedade que os homens, é crivel que seja pelo fato de representarem em
maior propor¢do a forca de trabalho em salde - aproximadamente 80%, inclusive
atuando na linha de frente e com o maior tempo de cuidado direto com pacientes
(SILVA et al, 2021).

Um dado para falar o ébvio: estavamos todas adoecidas! Era 24 de agosto de
2020 e estdvamos ha 100 dias sem Ministro da Saude em meio a maior pandemia dos
ultimos tempos, a uma crise sanitaria e de saude publica, ndo era falta de preparo, néo
era falta de profissionais capacitados, era (e foi) a politica de um governo genocida. E
estar ciente da catastrofe que estava acontecendo: desestimulo ao uso de mascaras,
promocdo de tratamentos ineficazes — e um numero elevado no hospital por intoxicacao
com lvermectina —, além do desestimulo a vacinacdo e atraso na compra de vacinas,
adoecida fiquei e vi muitas das minhas parcerias com humor cada vez melancolico.

Meu corpo doia por medo e por exaust&o.

Nessa eépoca 0 manejo farmacoterapéutico da fibromialgia e TAG era feito por
mim mesma em dialogo com uma medica geriatra do hospital — excelente no manejo
de dor/humor. Discutiamos a melhor estratégia para suprimir o desconforto, uma vez
que o contexto social estava fadado ao horror, restava um manejo individual:
progressdo da Duloxetina para 60mg, Tramadol 50mg de manha e a noite, Trazodona
150mg para dormir e cannabis todos os dias, quando chegava do trabalho.

Era agosto de 2020 e eu que tinha pausado a terapia, por questfes financeiras,
retornei quando misturei todos os medicamentos com uma garrafa de vinho e me vi

engolida pelos lencois azuis da cama e os pés ardendo em chamas (Figura 7).



Figura 7. Diario
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Fluto na sombra dessas chamas
Que gueima do calcaneo até os fios
de cabelos
Faco diariamente uma anamnese
parandica em mim.

E constantemente choro.
Tenho vontade de chorar a todo
momento.

Meu coracéo dispara.

Pulsa quente dentro de mim, tal qual
as brasas calcaneares.

Me pego novamente imaginando
situacdes de tragédia.

Seréa que voltarei a sorrir?

(Belo Horizonte, 07 de agosto de 2020)

A anamnese parandica, com mensuracdes diarias de frequéncia cardiaca e

pressao arterial, ndo foi por conta do transtorno de ansiedade, pelo contréario, ambos sdo

produtos da gordofobia internalizada por mim. Entender essa microvioléncia intima foi

um processo custoso na terapia, pois em algum momento nesse periodo pandémico

internalizei e aceitei o discurso médico odioso que meu corpo € um corpo morbido.

Prestes a ruir, a adoecer, uma morte lenta e diaria e que era preciso estar sempre em

alerta, para ndo PARAR.
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As dores foram se intensificando e junto a elas, um abuso de drogas para resistir
a carga horaria, os estudos e atualizacfes de possiveis tratamentos e as acdes com a
comunidade. Recordo-me de entrar no elevador chorando, pois havia perdido mais de
10 pacientes naquele dia, aquele choro sem esfor¢o, que so cai...transborda. Um médico,
da equipe de cuidados semi-intensivos respiratorio, entrou em siléncio e chorou junto
comigo, ali, enquanto desciamos para o refeitorio. Na mesma semana, fui de encontro a
um médico da minha equipe — para discutir a dose dos medicamentos de um paciente —
e 0 vi, no fim do corredor, se debrucando sobre a parede fria da unidade de internacao e
sentando lentamente ao chédo, chorando por mais outra perda. Chorei com todos:
médicos, enfermeiras, nutricionista, fisioterapeuta, psicoldgas, cozinheiras, auxiliares

de limpaza e com todas as Renatas.

Chorei em um siléncio molhado.

E ainda me pergunto se me recuperei desse ano.



69

5.2.3 Futuro do Presente®®: ou a culpa fibromialgica

[Para ler escutando Moses Sumney - Doomed]

Quando se adentra a literatura biomédica quanto a temporalidade das dores, é
restrito o vocabulério. A temporalidade para medicina emerge a partir dos dias
dolorosos e de acordo com a Associacgao Internacional para o Estudo da Dor, a dor pode
ser aguda (duracdo inferior a 90 dias) ou crénica (duracdo superior a 90 dias) (RAJA et
al, 2020). Apenas.

Contudo a percepcdo e analise da experiéncia doS tempoS, para pacientes com
fibromialgia, pode ser construida de diversas formas, ao considerar o corpo como centro
de inferéncia. O futuro do presente é a relacdo de descompasso temporal para aqueles
que vivenciam a dor, frente aos outros corpos que ndo experienciam a dor diariamente.
Essa conexdo chega por meio de um dialégo apos a leitura de um texto de Halberstam e
a temporalidade Queer. Jack Halbertam é professor do Departamento de Literatura
Comparada, na Universidade de Columbia e elabora o conceito de tempo queer como

novas maneiras de entender 0s comportamentos ndo normativos:

Subculturas  queer produzem temporalidades alternativas,
permitindo aos seus participantes acreditarem que seu futuro pode ser
imaginado de acordo com légicas que estdo fora desses marcadores
paradigmaticos da experiéncia de vida — como 0 nascimento, o
casamento, a reproducdo e a morte. Para o propdésito deste livro,
“queer” se refere a logicas e organizacdes nio normativas de
comunidade, de identidade sexual, de corporalidade e de
atividades no espago e no tempo (HALBERSTAM, 2020 — grifos
meus).

Foi a partir da leitura despretensiosa do texto de Halberstam, que fez sentido
pensar em experimentacBes de tempos fibromialgicos e como tais tempos estdo
emaranhados as expressées emocionais que o acompanham. Ha dois marcos temporais
de referéncia neste capitulo: um pretérito e um futuro, que ordenam subsistemas
temporais intimos e particulares.

Nesse processo de descompasso temporal entre meu corpo, minha dor e o
mundo, alguns tempos foram-me proprios: o tempo do diagnéstico; o tempo da
percepcdo de uma identidade fragmentada; tempo de andlise de si; tempo de se

relacionar com o mundo; tempo de repouso; tempo investido em explicar a dor ao

18 O futuro do presente expressa um fato ndo concluido em um intervalo de tempo posterior ao presente
ou simultadneo ao momento da enunciacdo (NUNES, 2013).
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mundo, aos parentes, as amizades; e como tais relacbes se comportam com o tempo
fragil que se apresenta durante uma crise dolorosa; tempo esperado do medicamento
fazer seu efeito terapéutico; tempo compassivo dos ajustes farmacoterapéuticos; tempo
de alivio; tempo investido em estudos; tempo de rendncia da ideia de controle; tempo da
percepcdo dos gatilhos e dos diferentes sentires; de ndo saber como terminaré o dia, a
semana, as tarefas; tempo de abandonar uma equipe de salde limitada e preconceituosa
e ir em busca de outros tratamentos e como em todos esses tempos manter-se presente,
ndo pretérica ou futura. Presente.

E todos esses tempos sdo tempos fora da propulséo capitalista, em desalinho
com a ldgica produtivista do corpo e novamente outra emog¢do ganha pulsdo: a culpa.
Em diversos momentos nos meus encontros com Mohara, acabavamos sempre no final
com o sentimento de culpabilizacdo, com a sensacdo interna de que deveriamos fazer
algo mais, algo especifico o bastante para ser apontado e validado e distante o
bastante da possibilidade de execucao:

Ha oscilacbes, claro, de pessoas proximas que
compreendem a ponto de notarem quando comeco a entrar
na crise e quem, mesmo notando a dificuldade n&o acha
que € uma situacdao que realmente necessite de medicacao,
repouso, ou qualquer outro tratamento. S&0 as mesmas
pessoas que costumaram dizer que isso era falta de X
(qualquer coisa que ela conseguisse lembrar-se no
momento), que ndo era real, que se eu fizesse
alongamentos, andasse um pouco mais, fosse a academia,
comesse alguma coisa especifica, melhoraria. Que era eu
guem ndo queria sentir-me melhor. Isso ndo déi tanto
guanto a crise, acho que nada doi tanto quanto a crise,
mas é particularmente doloroso (Mohara, 2023 - grifo
meu).

Le Breton discutindo a construcdo social da dor, descreve a mesma angustia

nossa, daquele que vive com dor e suas relacoes:

As vezes surge a suspeita de ma vontade por parte de um doente que
poderia “esforcar-se um pouco” ou “preocupar-S€ MeENOS com a
saude”. A solidariedade inicial transforma-se em desconfianca e as
vezes, em rejeicdo. Algumas familias permanecem solidarias, porem
outras se destroem por causa da incompreensdo para com aqueles de
quem, com o passar do tempo, se acaba pensando que exagera e que
poderia se encarregar mais de si mesmo (LE BRETON, 2013, pag
155 - grifo meu).
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Oras, ndo é de se espantar que 0 nosso sentimento de culpabilizacdo, perpasse
pelo modelo de corporeidade do saber médico e da construcdo social da mecanizacao do
corpo. E na construcdo de seu saber e saber-fazer a medicina negligenciou o sujeito e
sua histdria, seu meio social, sua relagdo com o desejo, a angustia, a morte, o sentido de
doenga, para considerar apenas o “mecanismo corporal” (LE BRETON, 2003). Como
confirma Le Breton (2003) “a medicina frequentemente, trata uma doenga, ndo um
doente, isto ¢: um homem inscrito em uma trajetoria social e individual.”

Assim seguimos nos culpabilizando, isentando outros atores nesse processo

terapéutico.

Inicio de julho de 2023, dois dias antes do meu desligamento no hospital que
trabalhava, tive uma consulta com a reumatologista que me acompanhou no Gltimo ano
em Belo Horizonte. Minha queixa na consulta era clara: “Progredi a dose de
Pregabalina, ndo estd segurando a dor. Quais outras opg¢des temos?” Primeira opgao
terapéutica dela foi quanto eu sair do hospital, uma vez que o ambiente ja estava
deixando-me adoecida e as mudancas na estrutura organizacional ndo estavam nada
favoraveis. Ela ainda ndo sabia sobre o desligamento. Apos essa primeira opcao, sugeriu
associacdo de Gabapentina a Pregabalina. Veja, ambos neuromoduladores e
recomendados (grau de recomendacdo A) nas diretrizes brasileiras, mas 0 uso
concomitante pode resultar em depressdo respiratéria, com exacerbacdo dos efeitos
colaterais — como rash cutaneo que ja estava tendo com a Pregabalina. N&o era uma
opcao minha. Discordei do esquema terapéutico proposto, disse que ndo fazia muito

sentido o uso de ambos (somado ao opidide Tramadol, de resgaste).

N&o h& muito o que fazer entdo, Renata.
Sugiro entdo procurar uma Clinica da Dor.

N&ao ha muito o que fazer.
N&o ha muito o que fazer?
N&o ha muito o que fazer!
N&o ha muito o que fazer...

Nao ha.
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A partir daquela fala a busca ndo foi apenas por um outro tratamento, mas por
uma equipe de saude que acolhesse e discutisse em conjunto alternativas para sair
daquele estado constante de dor. Nesta peregrinacdo terapéutica fiboromialgica, Mohara
e eu tivemos tratamentos e acessos um pouco distintos, mas sempre privilegiadas pela
branquitude. Ambas mulheres brancas e de classe média. E fato que meu corpo gordo,
atinge outra camada de opressdo e muito do inicio ao acesso médico foi desenhada,
novamente, pelo imaginario de corpo gordo, como gordo doente. Como denuncia

Jimenez-Jimenez (2023):

Ser uma pessoa gorda em nossa sociedade significa perder direitos,
direitos até bastante corriqueiros para quem os tem. Por isso mesmo,
muitas vezes, esses direitos passam despercebidos, como sentar-se em
uma cadeira confortavel no restaurante, ser tratada com dignidade e
humanidade pela equipe médica, usar os transportes puablicos com
confianca e comodidade. A gordofobia tira todos esses direitos do
individuo gordo e o culpa por isso (JIMENEZ-JIMENEZ et al, 2023
- grifos meus).

Pensar no Tempo de acesso e no Tempo do cuidado terapéutico para pacientes
com fibromialgia, atravessa a relacdo de classe social e corpo; uma vez que o corpo € o
primeiro instrumento de trabalho e a relacdo doente-médico € sempre, também, uma
relacdo de classe (BOLTANSKI, 1979). Boltanski (1979) ja nos aponta que entre as
classes sociais mais baixas a doenca tenderia a ser percebida somente enguanto
houvesse uma incapacitacdo de performance social, representada principalmente pelo
trabalho. E em seus escritos, quanto a construcdo social da dor, Le Breton (2013)
reafirma o trabalho como medida dos meios populares e ndo ser capaz de realiza-lo

atesta o reconhecimento da doenca e discorre:

Por forga e por cultura, acostumaram-se a nio “se preocupar com a
satde”, a resistir & doenca com uma vontade ainda mais forte,
porque as atividades cotidianas ligadas ao trabalho constituem a
prépria esséncia da vida (LE BRETON, 2013, pag136 — grifos meus)

Contudo é bastante problematico inferir uma “despreocupacao” a satde, ou um
costume adquirido, das camadas populares, enquanto na verdade a propria linguagem de
salde estereotipa certas populacGes, condicionando seu acesso, como bem reforga o

professor José Alcides Figueiredo Santos:
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Agueles que estdo em pior situacdo socioeconémica sofrem um fardo
maior, se aproximando cada vez mais de limiares mais criticos de
deterioracdo da salde, justamente ao serem submetidos a um processo
cumulativo de agravamento de um quadro ja em si agravado
(SANTOS, 2020 — grifos meus)

Outro ponto em discordancia é essa romantizacdo francesa da ideia de
“valorizagao da resisténcia” pelas classes populares, ao invés da anélise de uma politica
de morte de determinados corpos; afinal uma mulher que trabalha mais de doze horas
por dia, para fazer entregas para aplicativos, que recebe um salério infimo, sofrendo
violéncias fisicas e verbais diarias, com omissdes por parte das empresas de entrega e
transporte, certamente estard mais exposta a uma série de doencas que outra com
melhores condicGes sociais e financeiras (GODOI, 2023).. A romantizacdo da

valorizacédo da forca € o discurso do privilégio capitalista branco.

Ha de se considerar também ndo apenas a condicdo socioecondmica, mas um
atravessamento pela raga - uma condicdo historicamente forjada, em sua estrutura
escravagista. E em se tratando de dor, seja ela de quaisquer temporalidades (aguda ou
crénica, pela medicina), a historia € cruel com a negritude, pois sdo pessoas
historicamente descritas como capazes de SUPORTAR a dor. Inimeras sdo as
sobreposicOes de fatores que fortalecem esse processo de culpabilizacdo, e para as
mulheres pretas ha ainda muitos degraus de problemas até o fundo desse poco.

Na pesquisa qualitativa de Schaefer (2005), o autor afirma que as experiéncias
de mulheres afro-americanas com fibromialgia tem recebido pouca atencdo dos
pesquisadores, justificando o estudo para assim desenvolver planos de cuidados
individualizados, uma vez que as vozes de tais mulheres sdo silenciadas pela historia,
pela cultura e é claro, pela medicina. Dentre os sete temas emergidos na analise de
dados, ressalto dois para exemplificar o quanto a racga, atrelada a condicdo social,
impacta no trajeto da dor: o primeiro é referente a (des)escuta pelos profissionais de
salde, a falta de interesse pelo corpo médico e a descrenca dos enfermeiros quanto as
gueixas dolorosas — um silenciamento de suas vozes — ; o0 segundo tema é quanto ao
enfrentamento da doenca, que significou para todas fazer mudancas para a reconstrucao
da saude, mas principalmente mudancas econémicas domésticas, uma vez que as Crises
dolorosas afetaram significativamente o trabalho e a obtengdo de renda. Esse dado néo €
claramente aprofundado no estudo, quanto quais seriam 0s meios de trabalho que essas

mulheres tinham ou a estrutura familiar por detrés das relacdes, mas € interessante por
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ser 0 artigo entre os meus achados que traz claramente — em entrevistas transcritas — a
preocupacdo no impacto financeiro que a sindrome acarretou, sustentando a cruel

materialidade dos corpos.

A construcdo da salde é resultado de uma diversidade de entendimentos
relacionados a qualidade de vida, e para além da relacdo com o corpo, ha de se
considerar, também, padrBes de habitacdo e estrutura doméstica como componentes de
possiveis intensificadores de crise fibromialgica (aqui estamos falando do que deveria
ser estrutura basica e apropriada de habitagdo; existéncia de banheiro de uso exclusivo,
nameros baixos de densidade por comodo-domicilio, presenca de eletrodomésticos e
insumos para o preparo das refeicBes). Numa dessas noites em crise o alivio de nédo
precisar torcer a mao minha roupa de trabalho, como outrora vo fazia, fez-me refletir
sobre as limitacOes de possibilidades de cuidado, frente a materialidade das condic¢des

sociais:

Ja passou da meia noite. As roupas estéo lavando.
Eu fico muito feliz por ter uma maquina de lavar.
E engracado, né? Essas felicidades de gente grande...
A minha é ter uma maquina de lavar.
Eu estou saindo de uma crise de dor.
E na maioria das crises, ultimamente, minhas m&os doem muito.
E eu ndo consigo escrever.
E d6i também pra digitar.
A tentativa de criar videos diarios, é para me manter numa constante reflexdo
Eu gosto de ter uma maquina de lavar
Porque néo preciso torcer
Porque me sinto torcida
O tempo inteiro

H& uma angustia na minha fala tremida, na minha imagem torcida em dor. Ha o
tempo angustiante de espera: da dor se diluir, das méos estarem firmes para estender a
roupa no varal e do humor se refazer. Ha o tempo de buscar outros meios para manter
um diario de campo. H4, sem davidas, a dor. Ndo negamos. Mas ha também o
privilégio da espera DO TEMPO.

N&o € o intuito o compadecimento as lagrimas minhas, mas questionarmos em
parceria como pautar possibilidades de cuidado para tempos téo distintos e para aquelas,

que por um sistema opressor, o tempo é negado.
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Como pautar possibilidades de cuidado no tempo do
capital?

Como pautar possibilidades de cuidado com tantas vozes ainda silenciadas?

Como construir outros discursos de cuidado, uma vez que nossa corporeidade
se fundamenta a partir de um olhar cartesiano, anatomofisiolégico e
biomédico?



Enfrentamento dos Dias Terrosos
[Para ler escutando Christian Léffler — Swin]

Quinta-feira de dor.

A dor em mim imprime o gosto areoso da terra.

Essa tdo crua e material, que consome meu metabolismo em pequenos bamboleios agonizantes.

A caminho de casa, meu corpo oscila de um lado para o outro, tocando outros corpos, na simples tentativa de permanecer
no centro.

Em pulméo pleno sussurro o cheiro molhado desses dias, que insistem repousar em minhas pélpebras.
Choro em suplica e em louvor.

“Oh minha mae, me permita chegar em casa sem que eu perca 0s pes em
ardor!”

Chego em casa com esse corpo, que ramifica em dor o desejo em nao-Ser.

A abertura e 0 muro me sinalizam mais duas entradas.

Sei hoje, a luminosidade, os cheiros e as melodias que me permitem repouso.
Me sinto esperta ao tentar driblar o desejo da entrega.

Meia luz, rosas brancas e Christian L6ffler me embalam num ritual de desanestesiamento.
Sem mochila e sem roupas, quero viver o direito de ser mulher torta.
Lassada.

Um comprimido. Dois. O terceiro seria abuso de drogas?

Melhor eu preparar um cha para depois.

A égua quente que infunde a flor, infunde em mim o cuidado.

Me camomila em abracos tenros e solitarios.

Paro. Respiro. Giro em nado com as aguas-vivas de Loffler... as méos
suspensas no ar, dangam a iniciagdo do banho quente.

“Vai passar, minha qguerida.”

Em dias como o de hoje me sinto seca, cor de cobre e amarga.
As palavras doem e ndo consigo verbalizar.
Como é possivel uma dor dilacerar a fala?
Logo eu que sempre busquei o emaranhado das palavras carcomidas...
... hoje ndo me resta uma para navegar.
Fico pensando que é preciso inventar palavras para descrever essas dores.
A fibromialgia me deixa tensa todo o tempo.
E exaustivo.
E exausta aprendi a ndo sentir vergonha das minhas vulnerabilidades.

Tenho gosto de agua salgada no fim do dia.
(Belo Horizonte, 28 de abril de 2022)
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5.3 ProposicOes de Estratégias de Enfrentamento

[Para ler escutando Maria Bethénia - Carta de Amor]

Nossas concepgdes atuais do corpo estdo ligadas ao avanco do individualismo
enquanto estrutura social, a emergéncia de um pensamento racional positivo e laico
sobre a natureza, ao recuo progressivo das tradicdes populares locais, e ligadas ainda a
histéria da medicina, que encarna em nossas sociedades um saber, de certa forma,
oficial sobre o corpo, em oposi¢do ao vinculo comunitario e social (LE BRETON,
2016).

H& um senso comum em pensar estratégias de enfrentamento para fibromialgia,
como préticas individuais: meditacdo, acupuntura, bolsa quente, massagem relaxante,
entre outros. Contudo hoje, apds cinco anos vivendo a (e com) fibromialgia compreendo
gue nao é possivel pensar na construcdo de estratégias de enfrentamento e suporte fora
de um ambito coletivo. Ao propor estratégias de enfrentamento no ambito da
coletividade, rompemos com a culpa imputada a pessoa que vive com dor, de que é uma
responsabilidade individual e exclusiva da pessoa que a sente. Tentar em coletivo
manejar e disponibilizar ferramentas para mudar a realidade do sofrimento fibromialgico
deveria ser (também) o caminho, caso contrario estamos diante de ferramentas
individuais de alivio — que obviamente tem seu papel no cuidado.

E a nossa busca de cuidados diarios, sdo influenciadas pelas nossas historias,
pelas dindmicas das nossas relacBes e experiéncias coletivas. Aprendi com a terra, com
a comunidade, com as relagdes que a gente SO ndo muda o sistema. E necessario

organizac&o coletiva, é necessario o plural o NOS, o COMUNAL.

E um exercicio de imaginac&o politica, de vislumbre do futuro que

queremos atraveés de praticas coletivas.
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Por uma educacdo em saude corporificada

Os achados em relacdo ao processo diagndstico reverberam diretamente no
processo de enfrentamento da sindrome, uma vez que as estratégias de enfrentamento
bem sucedidas se desenvolvem quando o paciente tem conhecimento em sua totalidade
da sindrome, a partir de uma compreensdo mais sensivel dos sintomas e uma relagdo
terapéutica mais colaborativa (SIM; MADDEN, 2008; DOEBL et al, 2020), reforgando
a importancia de uma equipe multi e interdicisplinar, uma comunidade, para trabalhar a
compreensdo da fibromialgia e seus cuidados, a expectativa dos pacientes e o
significado dos tratamentos que acessam.

Em diversos estudos, pacientes com fibromialgia, confessaram a busca no apoio
comunitario, em diferentes tempos da experiéncia, desde a educacdo sobre os
medicamentos em uso, até proporcionar uma oportunidade para falar da experiéncia sem
0 medo do julgamento (SCHAEFER, 2005; SIM; MADDEN, 2008; DOEBL et al,
2020,). E isso envolve tornar o paciente consciente de seu padrdo de sintomas, ‘escutar*
0 proprio corpo, obter informacdes sobre a fibromialgia e desenvolver a capacidade de
refletir sobre si mesmo (SIM; MADDEN, 2008).

A construcdo de uma educacdo em saude corporificada se propde a uma
educacdo transgressora, uma educacdo antigordofdbica, antiracista, antilgbtgfobica e
anticapacitisca, que afete os corpos com respeito, acolhimento e dignididade. Uma
construcdo de educacdo em salde dentro da academia, para a academia e fora dos muros
da academia, junto com a comunidade.

No segundo semestre de 2022 tive o privilégio académico de construir uma
disciplina (Tépicos em Farmécia B: Corporeidade e Salde) como parte da minha
formacdo no mestrado (Estagio em Docéncia), junto a minha orientadora. Propor uma
disciplina e uma educacdo em saude corporificada, é pautar possibilidades de
experiéncias, pautar possibilidades de novos discursos, com meu corpo e o corpo do
outro e da (re)construcédo de relacbes que fogem da légica do fracasso, da preguica e do

fingimento:
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Entender a arte e educacdo como forma rizoméatica no construir
conhecimento localizado, é estarmos abertos as multiplas maneiras e
possibilidades de perceber as vivéncias, que ndo existe apenas uma
maneira de compreender e explicar as coisas, é entender que nédo
temos a apropriacdo do conhecimento verdadeiro e Unico, mas que
podemos propor a construgdo de formacgdes socais mais tolerantes,
respeitando as diferengas e escutando 0s menos favorecidos
(JIMENEZ-JIMENEZ, 2022)

Foi utilizada, para a disciplina, a metodologia de sala de aula invertida e aulas
dialdgicas, com discussdes entre alunes e professoras, a partir das leituras prévias
indicadas. Durante todo o semestre foi estimulado escritas reflexivas referentes aos
contetdos debatidos em sala, bem como exercicios de criacdo artistica (desenho,
pintura, colagem, fotografia, videos). E nesse desafio de discutir corporeidade e 0s
aspectos antropoldgicos da dor, para uma turma de graduacdo em Farmécia — em suas
especificidades, algumas reflexdes'® evidenciaram suas narrativas intimas, as

intersecgdes com o cuidado farmacéutico e o campo social:

Em minha vida, a dor tem sido uma companheira amarga,
muitas vezes, mas também uma professora que instiga. Ela
tem impulsionado, freado, atrasado. Dando ritmo a
orquestra sinfénica de sentimentos inevitaveis, agridoces e
potentes que a vida me apresenta. Nao sentir a dor seria
ndo ouvir a musica. Buscar estratégias terapéuticas é
descobrir como dancgar e quando descansar. Quando
batalhar e quando contemplar. O corpo entra em
evidéncia novamente, nos lembrando o quanto estar
presente em si e no corpo social € poder ser humano. A
dor, como um sintoma e um sentimento, € um
desencontro de sincronias que Vvivemos COmMO
comunidade. (Aluna Rizoma, 2022 — grifo meu)

E de extrema importancia que tenhamos conhecimento
desses aspectos objetivos para a pratica clinica, mas o que
faz com que nosso trabalho impacte positivamente na vida
das pessoas € o acolhimento. E quando digo
acolhimento, me refiro ao acolher o paciente como um
todo (seus aspectos sociais, fisicos, emocionais, crengas
e principalmente suas queixas), dando espaco para que
ocorra essa empatia. Acredito que a funcdo da pratica
clinica é evitar dores futuras (quando possivel), mas
principalmente cuidar daquelas que estdo pulsantes. Para
Isso, precisamos discutir sobre a dor de forma transversal,
seja nas disciplinas obrigatorias, na vida pessoal ou com
nossos pacientes (Aluna Flor, 2022 — grifo meu)

19 para resguardo a privacidade das alunas, referencio como nomes vegetais.
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Arte como expressao de resisténcia

Compreender que a fibromialgia é para além de dor generalizada, nos permite
compreender a textura dos dias, seus ritmos e a constelacdo de sintomas que formam a
sindrome. E um desses sintomas é a névoa mental (brainfog), que paira no corpo,
caracterizado por esquecimentos, lentificacdo do pensamento e muito ruido. H& uma
embriaguez de pensamentos, uma despersonalizacdo que nao conecta com nenhum
tempo (passado-presente-futuro): flutua.

Como um corpo que sente o corte do vento pode estar suspenso em neblina?

E utilizar a arte como instrumento de alivio e reflexdo do reconhecimento dos
desejos, possibilita ndo estar nesse estado em ndo-ser, ndo estar novamente no lugar da
Renata-fragmentada. Verbalizar a dor através da arte e converter o corpo em sofrimento
num espaco de ligacdo, entre o desejo de ndo-ser e 0 desejo de se reconstruir, constitui,
uma tarefa ardua (SOARES, 2016). Desenhar durante esses momentos de neblina,
resgata o foco no corpo sentido, no corpo desenhado, na percepc¢do sensorial do toque
da caneta com os dedos e com o papel e no siléncio mental (Figura 8), resgata-me de

volta ao tempo do Presente.

Figura 8. Névoa mental
SR

Fonte: Acervo pessoal (204)
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Propor a arte como estratégia de enfrentamento, desdobra-se em estratégias
internas, baseadas na emocdo, destinadas a lidar com sentimentos ou cognicOes
indesejados, como citado acima, mas também em estratégias externas, para a

comunidade de corpas gordas, no meu caso como desafio de aceitacao:

A partir da dificuldade em aceitar o proprio corpo como ele é, gordo,
comecam a surgir reflexdes sobre a possibilidade de ter autonomia e
aceitar o corpo como resisténcia, dentro a essas a¢cdes do micro ao
macro, comegam a surgir inimeros movimentos de mulheres que
acreditam que seus corpos sdo livres e que, ao invés de ficarem
sofrendo, invisiveis e excluidas em seus sofas, lutam pela auto-
aceitacdo e, assim, transformam seus corpos em corpos politicos,
revolucionarios e felizes (JIMNEZ-JIMENEZ,2021)

Na contra-légica de uma corporeidade capitalistica, do corpo como
empreendimento de si, emancipar e aceitar o corpo como ele &, atravessa-lo sob a luz da
criatividade e liberdade de existir, estremece estruturas profundas de uma sociedade que
lucra com o desgosto das mulheres com seus corpos e esse movimento tectnico é capaz
de transmutar o sujeito para uma outra logica de se estar no mundo e ser nesse tempo
presente (JIMENEZ-JIMENEZ, 2021).
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Enraizamento Territorial e Praticas Coletivas

Nas duas revisdes sistematicas referentes as experiéncias subjetivas de pacientes
com fibromialgia, os relatos dos pacientes descreveram o enfrentamento da dor como
uma luta diaria pessoal de cada individuo, e as vezes, uma experiéncia soliaria (SIM;
MADDEN, 2008; DOEBL et al, 2020). O enraizamento territorial proposto segue o
caminho de uma artesania dos afetos, da construcdo de redes comunitarias, onde as
pessoas entendem quais sdo as suas necessidades e entendem como fazer acontecer, em
colaboragéo — assim como experienciado por mim com meus encontros com Mohara.

E em paralelo a esse enraizamento, construir e fortalecer praticas coletivas, tais como:

e Academias publicas e que espacos de exercicio sejam cada vez mais

acessiveis e acolhedores, para todos 0s corpos:

A ativista e educadora fisica Ellen Valias denuncia em sua rede social
(@atleta_de_peso) uma cultura que afasta as pessoas, Cujo COrpos, cComo 0S
fibromialgicos, corpos gordos, corpos pretos, pedem paciéncia e adaptacdo. E
necessario combatermos certas culturas ao redor do ambiente da academia ou de outras
atividades fisicas que sdo gordofobicas, capacitistas, etaristas, dentre outras. Por uma

prética de exercicio fisco acolhedora e sem punicéo.

e Redes de psicologues sociais para acompanhamento psicoterapéutico:

Entender a importancia da psicoterapia, no processo fibromialgico para
compreensdo dos gatilhos e humores. E, talvez, compreender que a terapia, ndo muda a
realidade social, mas ajuda a enfrentar um pouco melhor com ela. Cada pequena
mudanca que vamos construindo dentro dos nossos entornos e dos meios em que

lutamos alimentam mais nossa esperanca — isso é um esperancar freiriano, ndo esperar!
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CONSIDERACOES NAO-FINAIS

[Para ler escutando Gal Costa — Vaca Profana]

Me referir a esta Ultima sessdo como consideraces ndo-finais deve-se a natureza
intrinsecamente incompleta de qualquer escrita, bem como desse trabalho.

H& uma passagem do livro da Isabela Figueiredo, A Gorda que traduz um
sentimento no qual tentarei discorrer: “A histdria ndo se compadece com emocoes
privadas e é a sua frieza implacavel que concede a pequena resisténcia individual uma
dimensdo épica”. Compartilhar nossas historias vai muito além de espalhar
conhecimento e conscientizacdo. Compartilhar nossas historias € manter ecoando essa
voz que se modifica, mas permanece poderosa. Ndo foram os traumas e a dor diaria que
me tornou a mulher forte, gentil e compassiva que sou hoje, foi como reagi a isso e s
foi possivel com uma base de afetos e privilégios que sustentaram as crises.

A medida que exploramos, Mohara e eu, as experiéncias de deslegitimacdo da
fibromialgia através da escrita, come¢amos naturalmente a adotar diferentes vozes ou
personagens em relacdo a doenca, referidas como Elise, em referéncia ao nosso eu
complexo, multivoz e narrativamente estruturado. Rememorar alguns episddios, nos
distanciar e desenvolver uma consciéncia duoetnogragica dos nossos sentimentos de
fragmentacdo, avaliando nossos corpos e adaptando diferentes vozes, trouxe novas
perspectivas dos eventos traumaticos.

Em comparacdo com a raiva, 0 medo e a culpa, descritos na secao dois, nossos
encontros, percepcdes e poesia, permitiram-nos explorar a experiéncia da fibromialgia
de tal forma que compreendemos melhor a sindrome em suas particularidades, e que
cada dia sentimos mais conforto em partilhar nossas experiéncias. Escrever a partir das
emoc0des vivenciadas levanta questionamentos quanto o discurso sobre as emocg6es na
peregrinacdo fibromialgica; uma vez que a sindrome acomete mais mulheres, seria esse
discurso um exercicio também de poder? Uma vez, como bem traz Catherine Lutz e
Lila Abu-Lughod (1990) sobre o lugar da emocdo no pensamento ocidental, que
“qualquer discurso sobre emocdo é também, ao menos implicitamente, um discurso

sobre género”.
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O corpo ndo deveria ser um mero instrumento de saber, mas um meio de
vivenciar o “fazer-ser humano” em todas as suas possibilidades. E as possibilidades da
autoetnografia colaborativa permite a construcdo de um processo esperan¢oso de novos
significados, frente a experiéncia dolorosa.

Longe de mim, ser roméantica com um processo metodoldgico tdo doloroso como
¢ a autoetnografia! Em diversos momentos da minha pesquisa e escrita, bem como
agora na reta final da defesa, descobri que a tentativa de descrever minhas dores
resultava em uma resposta corporal semelhante as crises e aquele estado constante de
alerta, como em outros momentos tive. Faco uma pausa para 0 choro, para ouvir as
coxas doloridas na cadeira larga da minha sala, para o inundamento de emogdes, tento
traduzir esse formigamento que percorre a coluna até a cabeca: e quando paro para
perceber minha dor hoje, o choro cessa, as palavras retornam no campo mental e

consigo sentir menos dor.

Existe uma espécie de descanso mental e lacrimal nesta Gltima pagina.
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Respeito muito minhas lagrimas
Mas ainda mais minha risada
Escrevo, assim, minhas palavras
Na voz de uma mulher sagrada
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A experiéncia da dor crbnica em mulheres: autoetnografia colaborative como
ferramenta de compreens8o do fendmeno doloroso

Pesquisador: Simone de Aradjo Medina Mendonga

Area Temdtica:

Versbo: 2

CAAE: 58535122.1.0000.5149

Institulgdo Proponente: UMIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
Patrocinador Principal: Financlameanto Proprio

DADOS DO PARECER
Mamero do Parecer: 5.811.105

Apresentacio do Projeto:

Trata-ze de Protocolo da drea de Clénclas da Sadde, estudo de delineamenio observacional, abordagem
qualitativa, utilizendo o método autoetnografia colaborativa, coro tema relacionado a drea de estudo da dor
abordande & perspectiva da experiéncla 4a pessoa na condiglo dolorosa. As pesquisadoras esperam
aproximar as experdncias subjetivas das pessoas ao culdado da pratica clinica, contribuindo para &
formagao de competéncias e habilidades do profissional farmecdutico. As pesquisadoras informam gue a
elaboragio de hipdtess nao ae aplica &0 estudo. O uso da autostnografia fod adotado porque esta permite o
desvelamento das varies camadas de conscléncla para compreender-se & experéncia cultural.
Autoetnografia & um processo e, tambSm wm produto, de andlise & interpretacio cultural a partir de detalhes
narrativos, com a possibidade de potendalizar a conacléncla critica. Serdo convidedas & participar do
estudo 25 mulheres, cls e transgéners, com diagndstico de dor crbnica, incluindo & proponente do estuda,
com idade superior & 18 anos. SerBo excluides os homens & a5 mulheres com eplsddios de dor aguda. A
colets de dados serd reallzada ulilzando dess técmcas. Uma técnica serd a entrevista semb-estruberada,
entrevistas interativas, que deverd ser respondida pelas participantes. Durante a entrevista sugerem, por
exemplo, que os tpicos como & experidnca de sintomas. busca por um diagnostico & enfrentamento da dor
poderdo ser abordados. A outra téenica de coleta de dados serd o didno de campo da pesquisadora no qual
a peaquisedora ird descrever e refletr sobre as proprias experéncias de dor, bem Como, a8 expeariénciss de
dor descritas pelas participantes do
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estudo. As entrevistas e o didrio de campo serfo analsados partindo da teoria da corporeldade, pela
perspectiva da Antropologia do Corpo.

Objetive da Pesqulza:

Objetivo Prirmdrio:

Compreender & expendncia & viveéncla de mulheres com dores crinicas.

Objetivo Secumndario:

- Compreender & trajetdria desde o disgndstico até atualidade, de mulheres que convivem com dor crbnicaz-
Compreender os desdobramenios psicossocials gerados pela experiéncia doloresa em mulheres;- Conhecer
& comgartiihar estratégias de enfrentarmento das mulheres para lidar com as dores crinicas.

Gl L 6 Panecer: SE11.105

Avaliagio dos Riscos & Beneficlos:

As pesquisadoras informam que pode haver racos relaconsdes ao cardter interacional da coleta de dados
{entrewvistas) gue pode lever 8 desconforto & constrangimentes. Também pode haver recelo guanto &
divulgagio de dados confidenclals. Para minimizar esses riscos potenclals, serd garantido que as
entreviatas ocormerdo em bocal reservado. Informam gue as particlpantes poderBo ndo responder questdes
quando néo se sentirem conforidvels com as mesmas. Serdo também asseguradas a confidencialidade e a8
privacidads no uso dos dados obtidos. Em nenhum moments havers associacio dos dedos obbdes com
nome 4a participants ou gualguer informacdo que o dentifigue.

Em relagfo aos beneflcios da pesguisa afirmam a pesquisa autcetnografica consiste em melhorar a
compreenado cultural de sl e dos outros, bem como possul o potencial para estimular a reflexdo sobre as
relagies socials, a fim de construlr préticas transformadoras. As pesguisadoras esperam que & partir do
prajein &g experiénciss subjetivas possam ser aproxdimadas ao culdado da pratica clinica. A compreensao
aprofundada do processo subjetive de dor em mulheres permitird avangar o arcabougo tedrico para
formag8o profissional farmacéutica e o desenvolvimento de habilidades em alunos.

Comentarics e Conslderacdes sobre a Pesquisa:

Protocolo de pesquisa vinculade ao Mestrado do Programa de Pds-Graduagldo em Medicamentos e
Asslsténcla Farmacdutica da Faculdade de Farmécla. Segundo o Parecer do Departamento de Farmécia
Social o profocolo é relevante para 8 produgio de conhecimento clentifico, qualitative & multiprofissional
sobre o procesas subjetive de dor em mulheres. As adequagtes solicitadas foram realizadas.
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Consideracbes sobre os Termos de apresentagdo obrigatbria:

Foram apresentados: 1. PE_IMFORMACOES BASICAS DO _PROJETO 1863655 pdf, 2. Parecer.pdf — da
Camara Departamental do Departamento de Farmécla Social da Faculdade de Farmacia aprovando o
Protocela; 3. TCLE_Renata_Lopes_Serra_Megra pdf - com adeguacdes; 4.
Frojeto_Renate_Lopes_Serra_Negra.pdf.pdf; 5.
FOLHA_DE_ROSTO_PARA_PESOUISA_ENVOLVEMDO SERES HUMANDS pdf — assinada pela Diretora
da Faculdade de Famrnécia; 6. Carta_Resposta pdf.

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequagbes:

Sk, somos de parecer gue o Protocolo sega APROVADD.

1. Preencher as informagdes da folha de rosto. Identificar o cargo da pessoa que 8ssina a Folha de Rosto.

2. Informar come e onde a8 mulheres voluntirias serBo captadas. Caso seja utilizado algum servigo
apresentar 8s anuéncias pertinentes. Caso seja em algum servigo que essas mulheres estio recebendo
tratamento informar no TCLE que ndo haverd prejuizo so tratamento delas em funcio da participacio ou
nao na pesqulsa.

RESFOSTA

O Protocole ndo informa onde & como as participantes do estude serdo captadas: Incluido na segio
Amostra de Métodos.

PENDECIA RESOLVIDA

3. Apresentar o roteiro da entrevista semi-estruturada ou identificar de forma conslstente os plcos a serem
abordades. Considers a necesaldade das voluntdnas avallarem previamente se sentindo constrangidas ou
nao & o nivel de conatrangimento a que deverdo se submeter para participar ¢a pesquisa. Esta & uma
Informag@o importante para se dar ou ndo o consentiments.

RESFOSTA

Hens que =eri0 abordedos nas entrevistas foram detalhados em Métodos.

PENDEMNCIA RESOLVIDA

4. Revisar o cronograma considerando que o Projets fol submetido postarorments & data prevista para o
inicio aa coleta de dados D2/05, Protocolo submetido em DEADS2022.

st i e o Parecer S811.108

RESFOSTA

Fevisado cronograma.

PENDEMNCIA RESOLVIDA

5. Revisar o orgamento — nBo exiEte pesquisa de custo zero.
RESFOSTA
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Coangido eqgamento.
PEMDEMCIA RESOLYIDA

6. TCLE

a_ Infarmar quats os critérios para eleger as mulheres que deverbo fazer 8 enfrewsta, o didno de campo, ou
armibos.

RESPOSTA

&0 sera em senvigos de saude, sem necessidade de anuencla. Capiacdo especificada em Método.
PENDEMNCIA RESOLVIDA

b Irfarmar coma a entrevista serd agendada, local de realizagdo da enfrevista & como esta serd registrada;
gravagio de dudio ou de dudioivideo. Informar os topicos da entrevista seml-estruturada, tempo & Ser
alecado para fazer & entrevista. Informar onde serd guardado os dados coletados e por guanio tempo.
RESPOSTA

Cioanigo no projets & TCLE.

PENDEMCIA RESOLYIDA

c. Infarmar o que & o didrio de campo, o gue deve ser reglstrado, como o8 registros podem ser feltos, por
quanio tempa deverd ser feito, como 08 dados ou o disno serd quardasto & o Quanto tempo.
RESPOSTA

Detalhado no projeto e TCLE

PENDEMNCIA RESOLVIDA

d. Alterar a frase “E garantida a recuperaglo de danos (indenizagéo), caso seja comprovado o dano
decorente da pesquisa” para “Vocé terd direito 3 Indenizacho diante dos eventuals danos causados pela
pesquisa.”

RESPOSTA

Alterado.

PENDEMCIA RESOLYIDA

a. Acrescentar & frase °E importants esclarecer que a sua participacio serd lsenta da quakguer despesa ou
oubre dnus.” , "caso vood ienha gualguer despesa vood tera direito &0 ressarcimento”. For exemplo, talvez &
participante precise adquirr um cademo ou bloguinho para fazer o digrio de campo. Deskocamento em mess

de transpore para participar da entrevista.
RESPFOSTA
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Chlins Lo oy Panecar: SE11. 108

Altersdo.

PENDEMNCIA RESOLWIDA

f. Cobecar no corpo do TCOLE &3 seguintes Informagdes: que o TOLE & elaborado em duas vias e gue uma
SE&r4 entregue para a participante e a outra ficard sob & guarda da pesquisadora responsavel; que as
dividas e perguntas sobfe o desenvolviments da pesquisa deverdo ser resolvidas com & pesquisadora
responsdvel, colocar nome, telefone contato & emall; a3 dividas e perguntas dtcas deverio ser resobvidas
Junto a0 Comitd de ética em Pesquisa da UFMG (COEPE/UFMG) — telefone & email.

RESPOSTA

Coarigida.
PENDEMNCIA RESOLWIDA

Conslderagtes Finals a critério do CEP:

Tende em vista a legislagio vigente (Resoluglo CHE 466/12), o CEP-UFMG recomenda aos
Pesguisadones: comunicar toda e qualguer alteragio do projeto & do termo de consentimento via emenda na
Plataforma Brasil, iInformar imediatamente gualpuer evento adverso ocormido durante o desanvolimento da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de notificacdo relatdrios parciss do
andaments do mesmo & cada 06 (sels) meses @ ao vrming da pesguisa encaminhar a este Comitd um
sumério dos resultados do projeto (relatdrio final).

Este parecer fol elaborado basesdo nos documentos abalxo relaclonados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situago
informagdes Dasicas| PB_IM 3 1 D 16 0202 Aceito
o Projete  ROJETO 186385cpdf 1 200150 1
Custros Carta_Resposta paf 161 02022 |Renata Lopes Sera | Aceito

20:51:43 | Megra

Progeto Detalhado ! | Progeto_Renata_Lopes Sema Megrapdf] 16102082 | Renata Lopes Sema | Aceito
Brochura 20:43:54  |Megra

FELEI ?amm de |TCLE_Renata_Lopes_Sera_Megrapdl | 16/ 02022 |Renats Lopes Sema | Acelo
Aasentimento | 2004338 |Megra
Justificativa de
Aursncia
Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO_FARA PESQUIS | 1610002 |Renata Lopes Semra | Acelio
A ENVOLVENDD SERES HUMANOS | 20:96:00 | Negra
Parecer Anterkor Parecar, pdf 0BS5S0 |Renata Lopes Semra | Acsito

2312247 |Megra
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Situacio do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciac8o da CONEP:
Nao

BELO HORIZONTE, 13 de Dezembro de 2022

o™

Assinado por:
Corinne Davis Rodrigues
(Coordenador(a))
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ANEXO B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pesguisa: “A experiéncia da dor erinica em mulheres: autoctnografia colaborativa como

ferramenta de compreensio do fendmeno deloroso™

Voot estd sendo convidada para participar dessa pesguisa, que tem como chjetivo
compreender a experiéncia e vivéncia de mulheres com dor cronica, bem como a trajetoria a partir do
diagnostico, desdobramentos psicossociais ¢ estratépias de enfrentamento.

Caso voce concorde, serd convidada a participar de entrevistas individuais e elaboragio
de didrio de campo. A entrevista sera agendada, via contato telefonico, e o local da realizagio a ser
combinado com vocé - seja em ambiente domestico, seja um local de confianca ¢ conforto. Os
registros da entrevista serfio através de gravagio de audio. Os audios serio transcritos, preservando
sua identidade, logo apas a realizacio das entrevistas ¢ posteriormente destruidos.

As enfrevistas interativas ocorrerio no periodo de 4 meses, quinzenalmente, durante
aproximadamente 2 horas, conforme interagiio ¢ participagée das entrevistas.

Durante as entrevistas, a pesguisadora e voce trabalhario sobre topicos especificos a cada mes:

1% Més: Historia pregressa até o diggnastico: relagio médico-paciente, exames bioguimicos ¢ de
imagens solicitados, educagio em sadde em relagio ao diagnostico por parte dos profissionais de
saide, tomada de decisdo compartilhada em relagio ao tratamentao;

2% Més: Experiencia dos sintomas: experiencia subjetiva dos sintomas antes do diagnostico e apos
diagnostico ¢ terapéutica instituida, frequéncia e intensidade dos sintomas;
3% Més: Gestdo social da dor: relagio subjetiva com a farmacoterapia, relagdes sociais ¢ apoio

emaocional;

4% Méx: Estrategias de enfrentamento; estratémas de enfrentamento, individuais ¢ comumitanas, para
além da farmacoterapia, praticas de exercicios fisicos.

Voot serd onentada gquanto d confeccio de um diaro de campo. O diarie de campo
servird como um instrumento metodologico de eserita descritiva e reflexiva, sobre sua experiéncia
subjetiva com a dor cronica. Serd necessario um caderno para esse fim, disponibilizado pela
pesquisadora logo no pnimeiro encontro. Sera estimulado escntas dianas clon semanas, ate o

termine da pesquisa. As reflexides dos dianios de campo, serio compartilhados com a pesquisadora
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durante as entrevistas, como um processo dialético das tematicas e do processo doloroso. Ao final
do estudo, o diario ficara de posse da propria participante.

Voo tem total liberdade para se recusar em participar ou para refirar seu consentimento a
qualguer momento e por qualguer motivo, sem nenhum dane ou prejuizo quanto a participagio nas
atividades educacionais que sio alve do estudo. E importante esclarecer que a sua participagio serd
isenta da qualquer despesa ou outro dnus, caso vood tenha qualquer despesa vocg tera direito ao
ressarcimento. Além disso, a participagio neste estudo ¢ voluntiria, portanto, nio recebera nenhuma
remuneragdo ou bonificaciio para tal. Voce terd direito 3 indenizagio diante dos eventuais danos
causados pela pesquisa.

Ao participar desse estudo, pode haver riscos relacionados so camter interacional da
colets de dados (entrevistas) que pode levar a desconforto e constrangimentos. Tambeém pode haver
receio quanto a divulgagio de dados confidenciais. Para minimizar esses riscos polenciais, serd
garantido que as entrevistas ocorrerdo em local reservado. Além disso, vocé possui liberdade em nio
responder questies quandoe ndo se sentir confortavel com as mesmas. Serdo também asseguradas a
confidencialidade ¢ a privacidade no uso dos dados obtidos. Em nenhum momento haverd associagio
dos dados obtidos com o seu nome ou qualquer mformagio que entifique vocé. Voo podera
solicitar a qualguer momento informagdes sobre o andamento do estude e sobre resultados obtidos
relacionados com seus dados.

s beneficios diretos aos participantes dessa pesquiza serdo a oportunidade de refletir ¢
relatar sobre seu processo de dor e melhor compreensio cultural de si e dos outros, possibilitando a
busca de novos caminhos e praticas terapéuticas. Alem disso, com os resultados do estudo espera-se
aproximar as experiéncias subjetivas ao cuidado da pratica clinica. A compreensio aprofundada do
processo subjetive de dor em mulheres permitira avangar o arcabougo teonco para formagio

profissional farmacéutica ¢ o desenvolvimento de habilidades em alunos.

Rubrica da participante Rubrica da pesquisadora

Toda a informagéo obtida neste estudo & confidencial e serd estritamente utilizada para
fins de pesquisa. Todos os dados pessoais coletados serdo protegidos e incluidos numa base de dados
de acordo com as Normas da Resolucio 466,12 do Conselho Macional de Satde.
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(s registros ¢ documentos coletados ficario sob a guarda do pesguisador responsavel,
em scu setor de trabalho, na UFMG, por até cinco (5) anos. Apds esse periodo, o material serd
destruide ¢ descartade em local adequado. 36 terdo acesso aos mesmos o5 pesquisadores
participantes.

Sua participacio ¢ muito valiosa para o desenvolvimento desta pesquisa.

Eu...... o -~ - eetiveernieenenesy 8R0S ter sido suficiente
e dcvldamcnlu: CSI.LIIICtLdEI p-c]a p-c:.qu:s»a.dnrn scll:-n: 3 TCEI]]L:I.I,.-D.I:I desta pesquisa, como esta escrito
neste termo, declaro que consinte em participar da pesguisa em questio por livre vontade nio tendo
sofrendo nenhuma forma de pressio ou influgncia indevida. Estou ciente que meus dados serdo
tratados com absoluta seguranca para garantir a confidencialidade, privacidade ¢ anonimato. Fu
informado que em caso de divida posso entrar em contato com Comité de Etica em Pesquisa/UFMG.

Data:  / AUEEIMEEUTE oo oo eae e sm s e et s ems smemmemn s en s e ann

Pesguisadora responsivel

Eu...... etseitb sttt s st en s s seesnsenneess TCSPONSAVE] pelo projete acima descrito,
d.cLLu.ro que cll:-tnu.' capunl,nncamcﬂlc o consentimento deste participante de pesquisa {ou do seu
representante legal) para realizar este estudo.

Data:__/ AUSEIIMBEITE . v oo ers e em s smes s s ns s s s m e s e s

Este termo sera arquivado pela pesquisadora res

consultas ¢ verif

Nota: Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi elaborade em duas vias, ficando uma
com q participante da pesquiza e a outra com a  pesquisadora responsdvel. Dhividas e perguntas
sobre o desenvolvimento da pesquisa serdo esclarecidas com a pesquisadora responsavel. Dividas
€ Pergunias éticas serdo resolvidas funto oo Comité de ética em Pesquisa da UFMG (CEP/UFMG).
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ANEXO C - ROTEIRO PARA AS ENTREVISTAS
Durante as entrevistas, eu e Mohara refletimos sobre tais topicos:

1. Historia pregressa e percurso diagnostico: relacdo medico-paciente, educacédo

em salde em relacdo ao diagnodstico, tomada de decisdo compartilhada em
relacdo ao tratamento;

2. Experiéncia dos sintomas: experiéncia subjetiva dos sintomas antes e apés

diagnostico, terapéutica instituida, frequéncia e intensidade dos sintomas;

3. Gestéo social da dor: relagdo subjetiva com a farmacoterapia, relacées sociais e

apoio emocional;

4. Estratégias de enfrentamento: estratégias de enfrentamento, praticas de

exercicios fisicos e tratamentos alternativos.



ANEXO D - PLANO DE AULA
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
FACULDADE DE FARMACIA
COREGIADD DE COORDENALAD DDATICA DO CLRSD DE FARMACA

UFIG

UF#1G | UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS ?

FACULDADE DE FARMACIA e

COUEGIADD DE COORDEMACAD DIDATICA DO CLIRED DE FARMADIA ey

ATIVIDADE ACADEMICA CURRICULAR: Corporeldade e Sadde
TITULO EM INGLES DA ATIVIDADE ACADEMICA CURRICULAR:
Corporeality and Heailth

CODIGO: FASE2T - Topicas em Farmacia B TTF

DEPARTAMENTO: Farmdcia Social (FAS)

PROFESSORES: Simone de Arsdjo Medina Mendonga (coord):
Renata Lopes Serra Negra (estagiana em docéncia)

PRE-REQUISITO(S): -

TURND: Diumo

CARGA HORARIA

Tedrica | Pratica | Total
30 [1] 30

EMENTA: Compreensso de conceitos sobre corporesdade na perspectiva da
antropologia do corpo @ da antropologia da dor e suas implicagbes no cuidado
am salde. Corporestade humana enquanto fendmeno social, como intermédio
entre s, entre si e 0s outros e entre sl @ o mundo. O corpo como construgBo
simbdlica, wirapassando a percepgio do conpo fisico, insere ativamente o ser
humano dentro de um espaco social & cultural.

PERIODO | TURNO | CREDITOS
Diurno 30

CARGA HORARIA A DISTANCIA: N&o

CONTEUDO VARIAVEL: Sim
CONHECIMENTOS PREVIOS: -

OBJETIVO GERAL: Explorar as potencialidades da Antropologia do Conpo
dentro da perspectva da Sadde, perpassando o Cofpo em suas varias
dimensdes: biomédicas, estébicas e polibcas.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:
1. Debater os sentidos atribuldos ac Corpo, de scordo com época & culbura
insendsa;
2. Debater os desdobramentos do Corpo na cultura contemporines;

3. Discutir Antropologia da Dor e a relagdo com o paciente.

CONTEUDO PROGRAMATICO TEORICO: Antropologia do corpo. O homeam

anatomizado. Corpo magquina. Corpo drgdo de humor & medicalzacso
humor cotidiano. Conpo indesejdvel da mulher. Envelhecimento intolerd

Corpo cibemético. Antropologia da dor.

METODOLOGLA:

Sala de aula invertida e aulss diskogadas

Escrita reflexiva

Samindrics

Exercicios de cragio (desenho, pintura. colagem, fotografia, video)

RECURSOS:
Sala de aula

AVALIACAD:

Inditvidual - Produgso de textos (escritas reflexivas)— 3 x 15 pontos
Inditvidual - Participagio nas discusades | Preparo para as aulas — 15 pontos
Em equipe - Samindrics — 40 pontos

Mecessidade de Matricula Prévia: Sim
Regime Especial: Sim

Exame Especial: Sim

Vinculo com atividade de Extens&o: N&o
REFERENCIAS:

Baslca:

LE BRETOMN, D. Adeus ao Corpo: Antropologia & sociedade. Campines:
Papirus, 2003.

LE BRETOMN, D. Antropologla do Corpo. Petropolis: Vozes, 2003,

LE BRETOMN, D. Antropalogla da Dor. 580 Paulo: Unifesp, 2013,
MALUF, 5. W. Conpo e Corporalidade nas culturss contemporéneas:
abordagens antrogoligicas. Dosslé Corpo e Histdria.

Complementar:
LE BRETOMN. D. . A soclologla do corpo. Petrdpolis: Viozes, 2000

do
val.
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ANEXO E - ARTIGO PARA SUBMISSAO

Sugestao de periddico: Revista Interface (Botucatu), Qualis A3 (Artes/Saude Coletiva)
- Secdo Criagéo: https://interface.org.br/submissao/

Cartas Corporificadas: duoetnografia da deslegitimacéo da fibromialgia
Renata Lopes Serra Negra?®; Mohara Villaga?! e Simone Furtado!

Resumo: Apresentamos aqui as Cartas Corporificadas, como producdo de dados
duetonograficos de duas mulheres que vivenciam a fibromialgia que, por um ano
mantiveram contato e trocas quanto a invisibilidade da sindrome. Esse projeto se
desenvolveu com abordagem qualitativa a partir da metodologia da autoetnografia
colaborativa, partindo da teoria da corporeidade, a fim de dialogar sobre a
deslegitimacdo da fibromialgia e suas relacfes sociais. Tal exercicio criativo e reflexivo
busca provocar reflexfes quanto a deslegitimacédo da dor, seus desdobramentos sociais e

contribuicdes para uma relacdo acolhedora com a sindrome e a sociedade.

Palavras-chaves: autoetnografia, fibromialgia, deslegitimac&o, antropologia

20 Universidade Federal de Minas Gerais, Programa de Pds Graduagdo em Medicamentos e Assisténcia
Farmacéutica

2L Universidade Federal de Minas Gerais, Programa de Pds Graduagdo em Comunicagdo Social
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Embodied Letters: duoethnography of the delegitimization of fibromyalgia
Abstract: We present here the Embodied Letters, as a production of duetonographic data
from two women who experience fibromyalgia who, for a year, maintained contact and
exchanges regarding the invisibility of the syndrome. This project was developed with a
qualitative approach based on the methodology of collaborative autoethnography, based
on the theory of corporeality, in order to discuss the delegitimization of fibromyalgia
and its social relations. This creative and reflective exercise seeks to provoke reflections
on the delegitimization of pain, its social consequences and contributions to a
welcoming relationship with the syndrome and society.

Keywords: collaborative autoethnography, fibromyalgia, deslegitimization, anthopology

Cartas Encarnadas: duoetnografia de La deslegitimacion de La fibromialgia
Resumen: Presentamos aqui las Cartas Encarnadas, como una produccion de datos
duetonogréaficos de dos mujeres que padecen fibromialgia y que, durante un afio,
mantuvieron contacto e intercambios sobre la invisibilidad del sindrome. Este proyecto
se desarroll6 con un enfoque cualitativo basado en la metodologia de la autoetnografia
colaborativa, basada en la teoria de la corporalidad, con el fin de discutir la
deslegitimacion de la fibromialgia y sus relaciones sociales. Este ejercicio creativo y
reflexivo busca provocar reflexiones sobre la deslegitimacion del dolor, sus
consecuencias sociales y sus aportes a una relacién de acogida con el sindrome y la

sociedad.

Palabras claves: autoetnografia colaborativa, fibromialgia, deslegitimacion,

antropologia
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Cartas corporificadas

Escrever cartas é escrever-se. Para si e por um desejo da poética, para uma outra
pessoa. Ndo me prolongarei nos conceitos oficiais e de historicidade da Carta, apesar de
achar interesse a linguagem da estrutura que uma carta contem: local, data, destinatario,
saudacdo, corpo, despedida e assinatura. Corpo. O corpo de uma carta, seja essa de
amor por saudades, desamor por precaucdo ou da vida como ela é, é um feixe de luz
sobre si e sobre, na maioria das vezes, das percepc¢des corporificadas.

Proponho cartas corporificadas a Le Breton, um antropoélogo francés, como um
entrelacamento dos corpos, ndo como uma pessoa singular da narrativa roméantica, mas
como possibilidade de representacdo de um grupo a partir do dialogo entre duas
mulheres com fibromialgia. Transformar a autoetnografia colaborativa em uma
narrativa corporificada.

Dentre as possibilidades de estilo de escrita para a andlise dos dados
autoetnograficos, criar, nessa secdo, cartas enderecadas permite a expansdo dos
deslimites das dores e dos sentires, muitas vezes sensiveis demais para se posicionar
como seu. Entre nosso primeiro didlogo, Mohara e eu, no departamento de Antropologia
da UFMG até marco de 2024, os encontros e dialogos reflexivos produziram cinco
cartas corporificadas. E apresento aqui, como Elise??, a producdo dos nossos dados
referentes a deslegitimacdo da dor e o sofrimento sociocultural por tras de tal
condensacéo corporificada.

Refletir sobre a producdo de novas escritas, com perspectiva mais criativa, de
temas tdo densos traz luz a nossa necessidade de cuidado também por meio da
linguagem. Essa se¢do alinha-se com o modelo de transformagcdo através da escrita no
qual usamos a escrita para processar uma “experiéncia de limite” - algo que desafia a
nossa sensacdo de bem-estar - ou expressar assuntos sensiveis ou inacabados, como
parte de um processo dialogico de auto-reconstrucdo (LENGELLE, 2020).

Boa correspondéncial?®

22 Referéncia a cancdo da banda The Cure - A Letter To Elise (1992): “...From me and you, there’re
worlds to part. With aching looks and briaking hearts. And all the prayers your hands can make...”

23 Por uma estética da correspondéncia, as referéncias citadas no corpo das cartas estardo apresentadas
como notas de rodapé.
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Belo Horizonte, 18 de maio de 2023

Caro Le Breton,

Como estd o tempo em Estrasburgo? Uma olhada no Google e vi que por ai e

aqui os dias estdo ensolarados. Que alegria primavera-outonal a nossa!
Hoje é dia 18 de maio, aqui no Brasil essa data € um marco nacional da luta
antimanicomial. Uma data politica e de celebracdo dos corpos. N&o quaisquer corpos,
aqueles tam-tam. Acho que ndo compreenderia a expressdo tam-tam, pois bem,
representaria a loucura em riso frouxo.

Muito estranha essa mania nossa de distingdo de corpos normais e patologicos.
Podemos discutir em outras cartas a patologizacdo e essa genealogia da loucura. Uma
pena Canguilhem n&o estar vivo para dangar em correspondéncia conosco. O senhor o
conheceu? Ele era francés.

Como todo dia 18 de Maio ha um grande ato pela cidade. Uma luta ao combate a
ideia de que se deve isolar as pessoas com sofrimento mental, em nome de pretensos
tratamentos. Ha percurssdo e bateria, flores de papel em cores vibrantes, samba no pé e
gritos de luta: “Refazer a esperancga, endossando o social, pega a visdo: salve Saude
Mental”. Estive presente. E vocé também, em meus pensamentos. O dia estava de sol e
vento frio, as ruas estavam floridas de esperanga. Tenho certeza que ia adorar a
experiéncia.

Me lembrei de seus escritos sobre os regozijos do carnaval e festas populares
medievais: “aquelas dos loucos, do asno, dos inocentes”, que eram o cerne da
sociabilidade do corpo?. Um grande corpo social em festa, em contrapartida das festas
“oficiais”, fundadas na separacgdo e hierarquizacao dos atores. Ndo ha riso pascal em um
ato politico, mas ndo deixa de ser um revelador de um regime do corpo gque ndo se
restringe somente ao sujeito, mas transborda para a comunidade.

Me embalei na poética da resisténcia desses corpos que sofrem contra a légica
neoliberal que nos limita, nos medicaliza e nos mata. Me senti pertencida. Durante todo

o0 ato refleti sobre a auséncia de legitimidade dos meus sentires e da minha dor, por

24| E BRETON, D. Antropologia do Corpo. 4ed, Petropolis, RJ: Vozes, 2016.
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conta da invisibilidade da sindrome fibromialgica. Aqui me interessa a interelagdo da
ilegitimidade que me foi tratada e meus comportamentos de isolamento e de reproducéo
de micro-violéncias. O isolamento, esse muito combatido no ato hoje, se apresentava a
mim como estratégia de controle do sentimento de estigmatizacdo da fibromialgia, num
movimento de manter em segredo e manter & ideia de persona anteriormente saudavel e
“normal”.

Que cruel essa performance social, ndo é mesmo?!

Enquanto escrevo me vem em pensamento uma cena de semanas atras. Pensei
em te escrever, mas estava imbuida em dor e passei os dias numa melancolia admitida.
N&o conseguia escrever, ndo conseguia arrumar a casa e 0 cont(r)ato social me
fragmentava nesse limbo entre as percepcbes dos outros e meu senso de identidade.
Essa ndo sou eu, meu caro! E hoje presente em canto florido de luta fez sentido
rememorar aquela identidade fragmentada.

N&o sou eu.
Que persona é essa que ndo consegue manter sua casa limpa?

Foi o primeiro pensamento. A capacidade de fazer determinadas coisas — em um
determinado padrdo — era fundamental para minha identidade. Uma vez que minha
prépria capacidade de fazer as coisas se esvai, quem (me) sobra?

Alguns autores argumentam que a dor crbnica impacta o Ser de trés maneiras
principais: restricdo de identidade (a restricdo sobre 0 que as pessoas poderiam ser);
restricdo corporal (restricdo ao corpo e sua relacdo com o ambiente) e restricdo de
atividade (a restricdo sobre o que as pessoas poderiam fazer).?®

Eu mudo, pra outra de mim que as vezes perde a que fui quase que inteiramente.
A dor se acomoda no corpo e me torno outra, com outras ambicdes — as vezes menores e
mais simples, por outras mais soturnas e as vezes, as vezes mesmo, quando algo brilha
um pouco mais forte, é possivel se sentir ainda mais capaz, sem guarda corpo porque
também ndo ha garantias.

E para além, acabei me percebendo espelhada aos desejos destinados a fornecer
conforto ao outro. A cada dor e destruicdo do meu ideal presumido, a cada

transformacéo do meu corpo, criou dores em lugares significativos: identidade, trabalho

2 MILES, A et al. Managing constraint: the experience of people with chronic pain. Social Science &
Medicine, 61(2): 431-441, 2005.
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e relacionamentos. E corresponder contigo, sobre tais percepcles, esta sendo um
processo de construcdo de significados, ao experimentar diferentes perspectivas da
minha identidade e reorganizar esse “eu-fragmentado”. Faz sentido?

Traduzir a dor em um nome, que signifique algo, é extremamente necessario
para delimitar seus contornos, para que essa situagdo “dor” seja transitéria e perene. Li
recentemente um capitulo de um livro, em que os autores®®, discutindo o sentido de
identidade em pacientes com dores cronicas, revelam que a experiéncia de um
sofrimento prolongado é uma ameaca a identidade e que essa contradi¢do entre 0 corpo
doloroso e o eu-fragmentado poderia representar um obstaculo a reabilitacdo terapéutica
se ndo fosse reconhecida. Sigo, as vezes, capturada na sensacdo de perda.

Sinto-me devaneando; talvez sejam os ventos do fim do dia, talvez sejam todas
essas cores e o carnaval fora de época, mas hoje o verso de Walt Whitman “meu espirito

¢ amplo, eu contenho multiddes”, ganhou outros contornos. Song of myself.

Com carinho,

Elise.

26 CROWE, M et al. “Pain Takes Over Everything”: The Experience of Pain and Strategies for
Management. In: RYSEWYK, S. V. Meanings of Pain. Suica: Springer, 2919. P 59-76.


https://link.springer.com/chapter/10.1007/978-3-030-24154-4_4
https://link.springer.com/chapter/10.1007/978-3-030-24154-4_4
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Belo Horizonte, 10 de julho de 2023

Caro Le Breton,

Espero que esteja aproveitando as férias com um descanso merecido.

Hoje é segunda-feira e acabei de chegar de viagem da casa dos pais. A poltrona
do énibus me apertou todo o percurso, levantei na parada. Me alonguei. A dor em torcao
vertical arranhou toda a coluna, descendo até a coxa direita.

Prelldio do desespero.
Me sinto exausta.

Fiquei bastante reflexiva com sua Gltima carta e a expressao mise en scene...a
dor afeta a nossa capacidade de fazer coisas que - socialmente - sdo descritas como
“simples” e essas restrigdes, causadas pela dor, impacta em como podemos nos
movimentar e interagir com o ambiente. Um jogo de encenagdo quanto as aparéncias,
expressao dos sentimentos e suas relagdes com a dor. No meu caso a restrigdo corporal é
acrescida pela falta de acessibilidade para um corpo maior. E isso acaba afetando minha
percepgao de “lugar no mundo social”, pois torna limitado meu acesso. Se o corpo ¢ a
interface entre o social e o individual, como reconstruir a relacdo com o mundo com
corpos dissidentes?

Desmarquei uma consulta hoje por conta de um treinamento do trabalho,
agendado em cima da hora. Veja, 0 humor ja ndo estava bom por conta da viagem e
piorou com a mudanca da agenda. O treinamento aconteceu fora dos muros da
universidade, em outro prédio, no terceiro andar. Cheguei e o elevador ndo estava
funcionando, fiquei encarando as escadas por um tempo, pensando no desejo infantil de
me teletransportar como o Noturno. Peguei um folego e me debrucei no corrimédo e ja
nos primeiros degraus uma outra funcionaria me encontrou, com um sorriso no rosto —
nada compativel com meu humor matinal — e disse euférica “Vamos aproveitar a falta
de energia do elevador e perder uns quilinhos”. EU nao tinha energia para respondé-la,

tinha que economizar para subir os dois andares acima.
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Lembrei-me dos seus escritos na Antropologia da Dor?”: ‘A dor paralisa a
atividade de pensamento ou o exercicio da vida. Interfere no jogo do desejo, no vinculo
social’, triste verdade, meu caro.

Escrevo pois nos uUltimos meses vezes me vi em um movimento contraido de
socializacdo; as cadeiras da universidade, bares, cafés, 6nibus ndo me comportam, e
caso eu force essa entrada ndo ha conforto, pelo contrario ha uma potencializacdo das
dores.

Chego na sala, em siléncio, querendo ser invisivel e me deparo com as cadeiras
mildas e enfileiradas. E aqui temos duas facetas da deslegitimacédo social da dor, por
um lado a restricdo corporal, e a falta de acessibilidade para certos corpos, por outro a
restricdo de atividade, que € atravessada pela dor cronica e também pela dor social do
corpo.

Solicito a coordenadora outra cadeira, ndo precisava explicar, mas relato que
além da cadeira ndo me servir ela pressiona a coxa gque € um ponto doloroso da
fibromialgia.

Mas vocé ndo parece doente!

A dor da fibromialgia é inevitavel e parece que € preciso conviver segundo
algumas normais sociais. Quando em crise essa Elise absorve a sala vazia e o ar cheio
de gritos. N&o durei 10 minutos no treinamento e fui embora. A coxa direita, antes em

compressdo, agora arde em fagulhas, que chega a espasmar a dor.

Acho que vou sucumbir a ela.

Com carinho,

Elise.

TLE BRETON, D. Antropologia da Dor. Séo Paulo: Editora Fap-Unifesp, 2013.
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Belo Horizonte, 22 de setembro de 2023

Caro Le Breton,

Outro dia escrevi um cartdo postal para ti, mas as noticias foram tantas que
preencheram aquele espaco onde colocaria 0 seu endereco e mais dois post-it amarelo
que carrego na bolsa. Tudo acabou ficando sem nexo e eu desisti de te escrever.

Porem hoje, quando eu estava voltando para casa, com duas sacolas listradas
cheias de verduras, frutas e queijo, comecou a chover e eu resolvi entrar em um cafe,
tomar alguma coisa quentinha e retornar a escrita.

Na minha ultima carta ndo estava bem, estava amarga. E vou te contar o que me
aconteceu logo depois. Resolvi procurar outro médico para 0 acompanhamento dessas
dores e todo aquele percurso corporal veio a tona novamente. A consulta agendada foi
num anexo de um hospital da cidade, as mesmas cores frias e o cheiro de desinfetante
de todo hospital. Na antessala as cadeiras ndo me comportavam, a secretaria me olhou
dos pés aos meus cabelos coloridos ¢ disse (tranquilamente): “O consultério da
Endocrinologia ¢ ali do lado”. Respirei fundo, imaginei por alguns segundos uma cena
sanguinolenta digna de Tarantino, com sobrevoos em golpes e a lingua cortada da
secretaria. Respirei fundo. Imaginei a cena. E ri.

“Senhora, eu tenho uma consulta marcada com Dr Otavio ™.

Otéavio ndo me parecia um bom nome, faz uma rima mediocre com “otario”,
pensei. E novamente eu ri.

De alguma forma, ndo sei te explicar como, mas sabia que dali pra frente sé seria
“ladeira abaixo” - entende essa expressao?

Seria 0 mesmo que piorar, agravar, deixar pior.

De mal en pis.

E minha mente, fértil e criativa, estava de antemdo me protegendo com todas as
cenas e piadas internas ficcionais.

A secretaria pegou meus documentos e solicitou que eu aguardasse, junto com
outras pacientes, ja senhoras — que também estavam espremidas nas cadeiras do

hospital. Aguardei em companhia de um livro, que comprei esses dias num sebo:
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Correspondéncias de Mario Carneiro e Iberé Camargo?® (ambos artistas brasileiros) e
pouco antes de anunciar minha chamada estava lendo a carta de lberé, pintor e
gravurista, sobre seu ultimo quadro e o padecimento em dor logo ap6s a producdo da
natureza-morta, ele diz:

“Estou abafado, meu caro. Faz um més que ndo saio de

dentro de casa, lendo e pensando na perna.

Hoje tentarei recomecar minha vida, tentarei esquecer a

perna - é conselho do médico - para ver a percentagem de

psiquico que existe nesta dor.

Diz o médico que a causa ndo é grave, posso viver assim,
mas tem a historia da dor. ”

Era de 30 de dezembro de 1957 quando Iberé escreveu para Mario, apés varias
consultas médicas, dores gradativas e um diagndstico de hérnia de disco na coluna. Li
tantas vezes essa passagem, naquele momento, que quando me chamaram eu repeti
“mas tem a historia da dor”

ali

parada em pé

atbnita

em frente a porta entreaberta e 0 médico de 1,90m.

Quase nao entrei.
Né&o deveria ter entrado.

Todo o trajeto daquele dia sussurrava o desastre que seria 0s 15 minutos
seguintes de consulta.

Entrei. E novamente outra cadeira ndo me comportou. Os lugares ndo me
comportam, meu caro. N&do querem que eu transite, me misture ou me adentre para nao
manchar o véu do ideal de corpo que se esperam para uma mulher. O médico ndo era
ortopedista, pois ndo gosto de ortopedistas. Ortopedistas s6 me passam anti-
inflamatdrios e dietas restritivas. Ndo me escutam. Ndo me olham. Olham o pé, o
joelho, a coluna e a hérnia. Escolhi um medico da Clinica da Dor, afinal um médico

especialista em dor deveria — no meu imaginario — ter um letramento social da dor.

28 CAMARGO, I.; CARNEIRO, M. Correspondéncia Iberé Camargo — Mario Carneiro. Editora Casa
da Palavra, Rio de Janeiro:1999.
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Né&o foi 0 que me aconteceu.

Entrei, sem cadeiras confortaveis. O médico me perguntou se eu era casada, me
perguntou olhando para o computador e ndo pra mim.

N&o, respondi seca e monossilabica.

Se vocé emagrecer vai arrumar um bom homem para casar, disse 0 médico
branco, alto, magro, sem me olhar.

Uma tempestade raivosa estava se formando dentro de mim. Respirei bem fundo
e entendi que aquele ndo seria o espacgo para falar da minha bissexualidade. Do término
de um casamento abusivo com uma mulher. De como ndo quero meu corpo
domesticado pelos olhares machistas de uma sociedade doente.

Respirei fundo novamente:

Doutor, eu ndo quero casar. Eu quero é ndo sentir dor, por isso estou aqui.

O médico arqueou a sobrancelha, riu em deboche, continuou digitar palavras vas
e questionou onde eu sentia dor.

O corpo inteiro, pensei. Como eu expressaria que todo meu corpo arde em dor?
Dias antes da consulta estava lendo alguns artigos referente a inadequacao da linguagem
para expressar a experiéncia subjetiva dos pacientes?®, a dor desafia e destri a
linguagem, pois provoca uma regressdo a um estado pré-linguistico®®, achei bem
interessante (!) me fez querer inventar palavras, porque elas ndo acompanham o meu
sentir, sinto como se fosse necessario criar uma lingua, um neologismo, um dicionério
pra dizer dordalma, dordentro, dorlar, dortudo, dorgustia, dortermitente,
dorpulso, dorfinco. Ndo sei. Alguma coisa que consiga dizer precisamente 0 que é
sentir, como se sente, na lingua limiar da dor, transitando na fronteira entre intensidades
dificeis de definir.

Como retrato minha dor de forma “precisa” para que minha legitimidade nao
seja questionada?

Como comunicar uma dor que é intensamente subjetiva e invisivel?

29 SIM, J.; MADDEN, S. I liness experience in fibromyalgia syndrome: A metasynthesis of qualitative
studies. Social Science & Medicine, 67:57-67, 2008.

30 SOARES, M. (Des)localizagGes: geografias do corpo na poesia de Adrienne Rich. Cabo dos Trabalhos,
2016.
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Sinto dor no corpo todo, Dr. As vezes queima, irradia, corta agudamente como
um agulha fina e comprida na pele. Mas na maioria das vezes parece um pisca-pisca,
onde cada ponto do corpo doi simultaneamente, num movimento frenético, tal qual as

luzes de Natal.

Melhor metéfora que pensei naquele momento. E tenho quase certeza que ele
ndo me ouviu, pois logo em seguida sugeriu que eu emagrecesse: Ja tentou emagrecer?
Vou te passar um remédio bom para emagrecer e uns exames. Sugiro procurar um
nutricionista, ir pra academia e depois voceé retorna. Ta ok?

Que limbo me enfiaram nesse dialogo? Esse dialogo pareceu uma ficgdo: eu
estava ali queixando de dor e o outro so se referia a emagrecimento.

Minha percepgdo, como paciente, desse perfil de profissional de saide é de um
mero cumpridor de carga horéaria, isento de empenho no cuidado ao outro. Eu
entendo...a compreensdo empatica é diferente da compreensdo avaliativa, mas veja
nenhum dos dois me foi oferecido.

Bati na mesa com os punhos fechados, falei alto, disse que meu problema néo
era ser gorda, insultei-o ao chama-lo de médico de TikTok®! e sai com a porta batida.

Sai segurando o choro engasgado que carrego ha anos: primeira saida do
consultério, segunda saida do portdo principal do anexo e terceira saida dos limites
hospitalares. Trés saidas para que eu desmoronasse em lagrimas!

Até quando meu corpo serd violentado de tal forma? Ha outras maneiras de
reagir @ uma violéncia de forma ndo violenta? Ou serd esse comportamento “docil” uma
resposta “colonizada” que esperam para meu corpo gordo? Estava totalmente imersa em
guestionamentos e raiva, que a vontade era de deter esse fluxo de pensamento, de acabar
com essa necessidade social de sempre compor essa personagem de acordo com as

outras pessoas. Estava exausta.

Realmente...desaparecer-se de si é uma tentagdo, meu caro.

31 Referéncia ao aplicativo de midia para criar e compartilhar videos curtos, hoje em dia bastante utilizado
por alguns profissionais de salde.
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Chamei um carro, por aplicativo, para casa, para que, naquele dia, eu morresse.
O cinto de seguranca ndo fechou, novamente, e pela primeira vez ndo tentei murchar a
barriga para que entrasse.
Uma masica do Smashing Pumpkins tocava baixinho na radio:
Try to hold on
For this heart's
A little bit colder

Tempos dificéis...e muitas vezes ndo ha urro que sustente.
Tentarei me manter firme, meu caro.
Com carinho,

Elise.
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Belo Horizonte, 09 de novembro de 2023

Caro Le Breton,

Feliz aniversario um pouco atrasado! Como foram as comemoragfes? Desejo
corpo em movimento no teu ano novo: movimento e poesia.

Te contei que compraram cadeiras maiores na Universidade? Finalmente, depois
alguns semestres solicitando, o aceite do departamento em que trabalho veio deferido.

Esse més completa trés anos em que me separei € vim morar s6. Uma amiga
psicologa disse que o corpo sente o “aniversario” de determinados traumas, contudo
novembro para mim tem sido o aniversario das resolucdes traumaticas. Nao que eu nédo
as sinta, mas consigo hoje ressignifica-las.

Essa carta é para expor o que eu chamo de deslegitimacdo dos intimos, pois por
um longo periodo foi uma realidade minha: familiar, amizades e esposa.

As dores sempre fizeram parte da minha vivéncia, desde muito nova, e em
momentos de crise de dor ouvia de meus pais verbalizando que eu era chata. Queixava
da musica alta, dos cheiros e luzes fortes; e como eu me sentia enjoada e triste.

CHATA

Cresci com a certeza que minha identidade estava limitada a ser chata.

Gorda e chata.

A cartografia emocional que foi se formando era aquela de compensagdo: uma
busca por ser muito engracada, muito inteligente, intelectual e agradavel, para
“compensar” o fato de ser gorda e chata.

Foram anos nessa ansia em ser numerosa.

Ao longo do meu processo terapéutico entendi que verbalizar minhas dores ndo
deveria configurar como sindnimo de pessoa “rabugenta, inconveniente ou chata”, e que
a dificuldade de meus pais de processarem suas proprias emocdes eram transferidas para
mim, com tais falas. Longo processo esse de se entender como outra coisa, para além
daquilo que é espelhado a ti.

Anos mais tarde e ja longe da casa dos pais, fui morar com duas pessoas amigas.

A convivéncia era boa. Afinal, eu sinto que ainda estava no modo “compensatorio” de
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existir. O convivio declinou um pouco antes do diagnéstico, quando as dores estavam
me enlouquecendo e novamente me vi solo.

Uma cena ainda é bem nitida na minha memoria: estava alguns dias com 0 sono
nédo reparador, uma dor latejante e a fome quase nula. Mas algo havia acontecido que
por volta das 18h me veio um lampejo de melhora e o primeiro pensamento foi em
tomar um banho e comer. Demorei quase uma hora nesse trajeto: sair da cama, tirar a

roupa, tomar banho (sem lavar o cabelo), colocar uma roupa limpa e seguir para a
cozinha. Tudobem | e n t a m e n t e

Estava enervada em dor, claudicada a ideia de ilusdo de cura.
Uma sopa vai me fazer bem, pensei.
Minhas mé&os trémulas ancoravam cada parede da casa, numa soliddo
qualificada. Senti o corpo todo em vibragéo irradiando para o0 espago entre meu corpo e
0 objeto desejado. Nao precisei de droga para ser sinestésica naquele dia, me movia em

conjunto com as vibragdes.

Ja ndo sabia que horas eram ou quanto tempo demorei para picar os alimentos:

alho, alho-poro, cenoura, batata, cebola e abobrinha. E a cada ingrediente pré-pronto, eu
repetia orgulhosamente:

Ta quase terminando, Elise!

Esperei em pé, vibrando, numa sensagédo de quase anestesiamento, a sopa ferver

e ficar pronta. Cologuei todos os temperos que tinha, mais gengibre. Gengibre cura

tudo, pensei. E por alguns segundo questionei se eu realmente estava em pé ou se estava

me imaginando em pé.
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Eu ndo estava sozinha em casa. Um colega estava na sala vendo uma série
aleatdria e vendo também todo o meu trajeto e as lagrimas caindo, seja por dor ou por

cebola.

Né&o disse nada.

N&o me ajudou no minimo.

N&o saiu do sofé.

E hoje, te escrevendo sobre esse episddio, me lembro de uma passagem sua
sobre a ritualizagdo da dor ‘Sua aparente capacidade para assumir sozinho e em
siléncio sua provacdo dolorosa contrasta com as lagrimas e as lamentacGes
admitidas...¢. %

Mise en scene!

Apds a sopa pronta me direcionei a sala e a mesa. Sentei devagar, cheirei a sopa

e me vi emocionada com aquela tigela colorida e nutritiva.

Un bol d‘amour!

Duas colheradas, um siléncio ensurdecedor e 0 amigo fez um convite para uma
festa na casa de uma colega. Fiquei pensando o quanto estdvamos vivendo em
realidades paralelas. Serd que ele sabia? Eu comemorando o sair da cama e uma
refeicdo comfort-food, e ele nos embalos de sabado a noite. Ndo sei quanto tempo ele
ficou me olhando, como quem esperava realmente uma resposta positiva. E eu
imaginando quando voltaria a dancar. Respondi que ndo, obrigada. Fica pra proxima.
Aquelas frases de cartdo pré-fabricadas.

Mais uma colher de sopa e escuto:

Vocé deveria se esforcar mais, Elise.

N&o consegui segurar a lagrima e a colher:

Mais? Eu deveria me esforcar mais?

Vocé compreende o quéo cruel é essa frase?

32 E BRETON, D. Antropologia da Dor. Sdo Paulo: Editora Fap-Unifesp, 2013.
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Acho que nunca esquecerei esse evento. Em que eu finalmente quebrei o padréo
compensatério de ser agradavel ao outro. Naquele momento eu vi 0s mesmos
comportamentos que meus pais faziam, quando mais nova.

Acho que foi ali, que compreendi aquela cena final do filme Closer, em que a

Alice (Natalie Portman) diz para Dan (Jude Law) que ndo o ama mais.

Desde quando? ele pergunta.

Agora. Desde agora.

Um salto no tempo e ja casada, fui viajar com a esposa (hoje ex) e uma amiga
em comum. O frio gélido do Chile piorava as dores nas articulagBes, a respiracdo e a
socializacdo. Me esforcei para sair do hotel e conhecer os pontos turisticos. Minha
amiga era uma pessoa muito mais carinhosa e receptiva com as minhas dores. E a0 me
acolher mais, a esposa passou a me acolher também.

A esposa respeitava em algum grau, quando eu dizia que estava em crise, mas
ndo era algo pleno. Pois a incomodava também, exatamente pela restricdo de atividade:
se eu estava em dor, ndo conseguia fazer determinadas coisas que ela queria. E
novamente o fracasso na escuta, com aquele olhar de “seu humor ndo esta interessante
pra mim!”. Uma escuta de repulsa: ndo quero que vocé sofra, porque EU ndo dou conta
de escutar seu sofrimento.

Apds o diagnastico ela ndo tratava com a agressividade como tratava antes: as
microvioléncias melhoraram um pouco e com o contato com essa amiga melhorou mais.

Sera que minha dor s6 era legitimada quando outras pessoas proximas estavam
préximas? E novamente me veio a lembranca de minha mde ndo acreditando na
poténcia das minhas dores e sé valida-la ao escutar o meédico dizer, direto e
objetivamente: E fibromialgia.

Todo esse percurso afetivo gerou-me dores angustiantes e uma desconfianca no
outro: me separei e construi novos vinculos afetivos. Entendi também que empatia néo é
garantia de cuidado. Mas é impossivel ofertar cuidado sem empatia. D& pra ofertar
tratamento sem empatia, cuidado ndo. E esse cuidado vem exatamente do

reconhecimento da vulnerabilidade do outro, da renincia de poder de “colonizar” 0
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outro com meus achismos. Que sorte a minha ter hoje relacGes tdo potaveis! Hoje
minhas queixas dolorosas tem valor de linguagem!
Com carinho,

Elise.

p.s: sairei de férias premium e retorno em margo. Uma linda passagem de ano, meu caro! Abracos.
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