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RESUMO
COSTA, Larissa Pereira. Representacdes Sociais de pessoas que convivem com fibromialgia
e a cocriacao de praticas de cuidado. Rio de Janeiro, 2023. Tese (Doutorado em Enfermagem)
- Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro,
2023.

A fibromialgia traz indmeras implicacfes para a vida das pessoas adoecidas e perpassa pelo
contexto bioldgico, social, econémico, cultural, laboral e emocional, se configurando como um
fendmeno de representacéo social. Os objetivos desse estudo foram caracterizar as representacdes
sociais sobre a fibromialgia construidas pelas pessoas adoecidas; identificar atitudes,
comportamentos e préaticas de cuidados aplicados; analisar as repercussfes de tais representacdes
sociais no cotidiano; discutir as estratégias aplicadas para lidar com a fibromialgia; cocriar
potenciais cuidados junto a essas pessoas. Estudo qualitativo, descritivo, exploratorio, a luz da
Teoria das Representacdes Sociais, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em marco de
2020, parecer n° 3.918.414. Foram realizadas entrevistas com 30 pessoas acima de 18 anos com
diagnodstico de fibromialgia, captados pelo método “snowball sampling”, entre abril de 2020 a
janeiro de 2021. Foram excluidas pessoas com comprometimento cognitivo ou de fala que
dificultasse a entrevista. As entrevistas foram submetidas ao software ALCESTE 2012, com 73%
de aproveitamento, num total de 2.934 unidades de contexto elementar dispostas em trés blocos e
cinco classes lexicais que mostram representacdes sociais da fibromialgia alicercadas na dimenséo
do conhecimento, ressaltando o sujeito e sua experiéncia com a doenca; na dimensdo biomédica,
considerando a sintomatologia, as dificuldades diagnoésticas e os impactos gerados; e numa
dimensdo pratica e sociofamiliar, a partir da compreensdo dos desafios enfrentados no cotidiano,
nas atividades de vida diéria, nas relacdes interpessoais, familiares, no trabalho, os traumas e
demais situagdes devido ao processo de adoecer. Concluiu-se que a fibromialgia gera
representacdes sobre a pessoa, a doenga e sobre o ser humano fragmentado, com forte concep¢éo
cartesiana-biomédica. O desconhecimento sobre a doenca gera incompreensdes que contribuem
para o agravamento da dor fisica, impactando a vida pessoal, familiar, social e laboral. A
disseminacdo de informacdes precisas no ambito académico/cientifico, familiar e social é urgente
para desconstruir crencgas e preconceitos. Ampliar as discussdes, impactos, desafios e as possiveis

terapéuticas de modo multidisciplinar € um dos caminhos apontados nesta pesquisa.

Palavras-chave: Fibromialgia. Enfermagem. Psicologia social.



ABSTRACT
COSTA, Larissa Pereira. Representacdes Sociais de pessoas que convivem com fibromialgia
e a cocriacao de praticas de cuidado. Rio de Janeiro, 2023. Tese (Doutorado em Enfermagem)
- Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro,
2023.

Fibromyalgia has numerous implications for the lives of sick people and permeates the biological,
social, economic, cultural, work and emotional context, configuring itself as a phenomenon of
social representation. The objectives of this study were to characterize the social representations
about fibromyalgia constructed by people with the disease; identify attitudes, behaviors and
applied care practices; analyze the repercussions of such social representations in everyday life;
discuss the strategies applied to deal with fibromyalgia; co-create potential care with these people.
Qualitative, descriptive, exploratory study, applying the light of the Theory of Social
Representations, approved by the Research Ethics Committee in March 2020, opinion No.
3,918,414. Interviews were conducted with 30 people over 18 years of age diagnosed with
fibromyalgia, captured by the “snowball sampling” method, between April 2020 and January
2021. People with cognitive or speech impairment that would make the interview difficult were
excluded. The interviews were submitted to the ALCESTE 2012 software, with a 73% success
rate, in a total of 2,934 elementary context units arranged in three blocks and five lexical classes
that show social representations of fibromyalgia based on the knowledge dimension, emphasizing
the subject and his experience with the disease; in the biomedical dimension, considering the
symptomatology, the diagnostic difficulties and the impacts generated; and in a practical and
socio-familial dimension, based on understanding the challenges faced in everyday life, in
activities of daily living, in interpersonal and family relationships, at work, traumas and other
situations due to the process of becoming ill. It was concluded that fibromyalgia generates
representations about the person, the disease and about the fragmented human being, with a strong
Cartesian-biomedical conception. Lack of knowledge about the disease generates
misunderstandings that contribute to the worsening of physical pain, impacting personal, family,
social and work life. The dissemination of accurate information in the academic/scientific, family
and social spheres is urgent to deconstruct beliefs and prejudices. Expanding discussions, impacts,
challenges and possible therapies in a multidisciplinary way is one of the paths indicated in this

research.

Keywords: Fibromyalgia. Nursing. Social Psychology.



RESUMEN
COSTA, Larissa Pereira. Representacdes Sociais de pessoas que convivem com fibromialgia
e a cocriacao de praticas de cuidado. Rio de Janeiro, 2023. Tese (Doutorado em Enfermagem)
- Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro,
2023.

La fibromialgia tiene numerosas implicaciones en la vida de las personas enfermas y permea el
contexto bioldgico, social, econémico, cultural, laboral y emocional, configurdndose como un
fendmeno de representacion social. Los objetivos de este estudio fueron caracterizar las
representaciones sociales sobre la fibromialgia construidas por personas con la enfermedad;
identificar actitudes, comportamientos y précticas de cuidado aplicadas; analizar las repercusiones
de tales representaciones sociales en la vida cotidiana; discutir las estrategias aplicadas para
afrontar la fibromialgia; co-crear cuidados potenciales con estas personas. Estudio cualitativo,
descriptivo, exploratorio, aplicando la luz de la Teoria de las Representaciones Sociales, aprobada
por el Comité de Etica en Investigacion en marzo de 2020, dictamen n° 3.918.414. Se realizaron
entrevistas a 30 personas mayores de 18 afos con diagnostico de fibromialgia, captadas por el
método “bola de nieve”, entre abril de 2020 y enero de 2021. Se excluyeron personas con
deterioro cognitivo o del habla que dificultara la entrevista. Las entrevistas fueron sometidas al
software ALCESTE 2012, con un 73% de aciertos, totalizando 2.934 unidades elementales de
contexto dispuestas en tres bloques y cinco clases Iéxicas que muestran representaciones sociales
de la fibromialgia basadas en la dimension del conocimiento, destacando al sujeto y su
experiencia con la enfermedad; en la dimensidn biomédica, considerando la sintomatologia, las
dificultades diagnosticas y los impactos generados; y en una dimension practica y sociofamiliar, a
partir de la comprension de los desafios enfrentados en la vida cotidiana, en las actividades de la
vida diaria, en las relaciones interpersonales y familiares, en el trabajo, traumas y otras situaciones
por el proceso de enfermar. Se concluyd que la fibromialgia genera representaciones sobre la
persona, la enfermedad y sobre el ser humano fragmentado, con una fuerte concepcion cartesiano-
biomédica. El desconocimiento sobre la enfermedad genera malentendidos que contribuyen al
empeoramiento del dolor fisico, impactando en la vida personal, familiar, social y laboral. La
difusién de informacion veraz en el ambito académico/cientifico, familiar y social es urgente para
deconstruir creencias y prejuicios. Ampliar discusiones, impactos, desafios y posibles terapias de

forma multidisciplinar es uno de los caminos sefialados en esta investigacion.

Palabras clave: Fibromialgia. Enfermeria. Psicologia Social.
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APRESENTACAO

A motivacdo para desenvolver esse estudo faz parte da minha trajetdria profissional
como enfermeira, atuando na assisténcia direta ao paciente hospitalizado, e como docente, no
acompanhamento dos alunos em suas praticas. Nas duas oportunidades pude observar que as
questdes relacionadas ao adoecimento cronico perpassam as diferentes dimensdes do cuidar, e
algumas questdes familiares perpassam os aspectos do processo saude/doenca, apresentando
implicacdes de diferentes extensfes, as quais interferem no autocuidado das pessoas em
situacdo cronica de saude.

Neste sentido, em 2015, iniciei o curso de mestrado na Universidade do Estado do Rio
de Janeiro (UERJ) pelo Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem (PPGENF) na linha de
pesquisa Fundamentos Filosoficos, Tedricos e Tecnologicos do Cuidar em Saude e
Enfermagem. A pesquisa que realizei investigou o adoecimento e o cuidado de pessoas com
fibromialgia, com foco na participacdo familiar no processo de salde, no quanto a vida e as
relacGes familiares eram afetadas pelo adoecimento crénico, nas mudancas que ocorriam com
a descoberta da doenga e como todos se organizavam frente as adversidades®.

Os conhecimentos adquiridos ao longo do desenvolvimento do mestrado despertaram
grande interesse pela tematica. Em especial, advém do fato de, ao longo da elaboracdo da
dissertacdo, ter conhecido e me aproximado das atividades desenvolvidas pelo Laboratoério de
Fisiologia Aplicada a Educacdo Fisica (LAFISAEF) do Instituto de Educacdo Fisica e
Desportos (IEFD) da UERJ, que direciona sua atuacéo de carter interdisciplinar ao cuidado
de pessoas com fibromialgia, como também, com outras situacdes cronicas de salde.

No sentido de aprofundar os conhecimentos, os investimentos atuais do doutorado
permanecem com foco no mesmo tema do mestrado, mas com outra abordagem teorico-
metodologica, para explorar as suas multiplas faces e gerar novos conhecimentos que possam

contribuir para ampliar a sua compreensdo e os cuidados as pessoas com fibromialgia.

1 A dissertacdo intitula-se “A familia como rede de apoio as pessoas com fibromialgia: estratégias de cuidado

interdisciplinar” e foi desenvolvida sob a orientagdo da Profa Dra Lina Marcia Migueis Berardinelli, com defesa
no ano de 2017.
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CAPITULO 1
CONSIDERACOES INICIAIS

Este estudo aborda a tematica da fibromialgia (FM) que, segundo Ladvig, Masselli e
Ferreira (2016) tem sido seriamente pesquisada ha quatro décadas e até entdo ndo era
considerada uma entidade clinicamente bem definida.

N&o se trata de uma sindrome relativamente nova, haja vista que existem relatos de
sintomas combinantes desde 1592. Porém, a denominacdo fibromialgia foi utilizada pela
primeira vez em 1976 por Hench e reconhecida em 1981 apds a descri¢do de seu quadro
clinico por Yunnus e seus colaboradores. Mais tarde, em 1990, com o intuito de minimizar as
divergéncias e a confusdo diagnostica, o Colégio Americano de Reumatologia (ACR)
elaborou critérios de classificacdo que foram aceitos pela comunidade cientifica e
contribuiram muito para a homogeneizacdo do diagnéstico e impulsionaram
consideravelmente os estudos sobre FM (Heymann et al, 2017).

Segundo Heymann et al (2017), trata-se de uma sindrome frequente na populacao
entre 0os 35 e 44 anos, predominantemente em mulheres, numa propor¢do de até nove
mulheres para cada homem acometido. As mulheres sdo as mais afetadas pela FM e
representam de 70 a 90% dos casos, sendo a maior incidéncia entre 35 e 55 anos. No Brasil
estd presente em até 2,5% da populacdo geral e estima-se que acometa de 2% a 4% da
populacdo mundial. Em estudos feitos nos Estados Unidos da América (EUA) e na Europa a
prevaléncia encontrada foi de até 5% na populacdo geral e ultrapassou 10% dos atendimentos
em clinicas reumatoldgicas (Ziani et al, 2017; Souza; Perissinotti, 2018).

Estudo desenvolvido por Capela et al (2009) confirma dados compativeis com a
literatura, em que mais de um terco (35%) da amostragem da pesquisa apresentou dor difusa e
crénica, com predominancia no sexo feminino. Portanto, pertencer ao sexo feminino pode ser
um fator predisponente e, frequentemente, relacionado a presenca de dor, sendo essa relagdo
fundamentada tanto em fatores biol6gicos hormonais quanto sociais. Os autores levantam,
ainda, a possibilidade de a prevaléncia relacionada ao género feminino estar atrelada a maior
procura de mulheres por servicos de satde do que de homens.

Em um estudo norte-americano, alguns autores sinalizam a baixa produ¢do de dados
sobre a prevaléncia da FM na populacéo geral e apontam que na Dinamarca se estimou essa
prevaléncia em 1%, enquanto na Espanha atinge 2,4% e na América do Norte as estimativas
variam de 2,0% a 3,3% (Jones et al, 2015).
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Pesquisa de revisdo desenvolvida por Marques et al (2017) possibilitou fazer um
levantamento da prevaléncia da FM no mundo. Na Venezuela a prevaléncia se encontra em
0,2%, considerado o pais de menor prevaléncia dentre os estudos ja divulgados. China,
Malésia, Cuba e México mantém a prevaléncia da FM abaixo de 1% e paises como Holanda,
Franca e Libano mantém a prevaléncia entre 1% e abaixo de 2%. Entre 2% a 3% se
classificam Brasil, Itdlia, Espanha, Ird, Alemanha e Jap&o. Por fim, entre os paises com maior
prevaléncia da fibromialgia destacam-se Escdcia com 5,4% e EUA com 6,4%.

Diante desses dados numéricos, Acosta e Madariaga (2015) afirmam que a prevaléncia
da fibromialgia possui cardter homogéneo em todos os paises ja estudados e que ndo ha
distincdo entre &reas rurais e urbanas ou entre paises desenvolvidos e ndo desenvolvidos.

Sendo assim, a alta prevaléncia faz com que a FM seja considerada a segunda
condigdo reumatica mais frequente no mundo, ficando atras somente da artrite reumatoide, e
pode acometer pessoas de diferentes etnias, culturas e niveis socioecondémicos, ocasionando
um impacto negativo na qualidade de vida e funcionalidade dessas pessoas (Pernambuco et al,
2016).

Trata-se de uma sindrome caracterizada por dor cronica difusa, rigidez muscular,
condicdo fisica reduzida, fadiga, sono nao reparador, ansiedade, depressdo, dificuldades
cognitivas, reduzida capacidade de trabalho fisico e pela presenca de, pelo menos, 11 pontos,
num total de 18, sensiveis a palpacéo e pressdo no sistema musculoesquelético, denominado
tender points, que conduz a pessoa a uma importante reducdo da funcdo fisica e ao uso
constante dos centros de satde (Berardinelli et al, 2017).

Além desses, outros sintomas sdo referidos por Carvalho (2014) como edema,
parestesias, cefaleias, frequéncia urinaria anormal, sindrome do célon irritado, fendmeno de
Raynaud, disfuncdo na articulacdo temporomandibular, dismenorreia, extrema sensibilidade
ao frio, ansiedade, depressdo, disturbios alimentares, obesidade, sindrome metabdlica,
alteracdes de humor.

Diante dessa variedade no quadro clinico exposto até aqui e da inexisténcia de
marcador laboratorial ou exame de imagem caracteristico, o diagndstico da FM é baseado no
julgamento clinico e variavel com a experiéncia de cada médico. De acordo com as novas
diretrizes para o diagnostico da FM, publicado em 2017, a presenca de dor difusa, a avaliagdo
dos pontos dolorosos, bem como a mensuracdo de humor através de instrumentos validados
também possuem grande utilidade e sdo marcadores fundamentais para o diagndstico de

pessoas com suspeita de fibromialgia (Heymann et al, 2017).
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Apesar do extenso contexto relatado, até 0 momento, ndo existe tratamento realmente
direcionado e eficaz para a fibromialgia. O fato é que os pacientes continuam a sofrer com
uma grandeza de sintomas e 0s gastos publicos e privados relacionados a FM atingem
quantias exorbitantes (Pernambuco et al, 2016).

Além de todas as suas caracteristicas clinicas e sintomatoldgicas, a FM possui
indmeras implicagBes sociais, familiares e laborais. As pessoas acometidas sentem-se
insatisfeitas com a demora no diagnostico e com o tratamento recebido dos profissionais de
saude. Tal fato ocorre por perceberem a falta de credibilidade dos profissionais que o0s
atendem em relacdo ao seu estado de adoecimento, colocando-os sempre em situacdo de
suspeita, além de dispensar um cuidado fragmentado, baseado apenas nos sintomas (Acosta;
Madariaga, 2015).

O que se observa € que muitas pessoas passam anos tentando descobrir um diagnostico
concreto para as situagdes algicas até se depararem com a constatacdo da FM. Além disso,
elas reclamam que, na maioria das vezes, as pessoas nao acreditam em suas queixas algicas e,
por ndo acreditarem, ndo conseguem reconhecer o adoecimento como uma patologia. Relatam
que familiares ou até mesmo profissionais de salde ajuizam que essas queixas podem ser de
qualquer outra manifestacdo patolégica mais comum e julgam ser de tratamento e resolugéo
mais simples (Costa, 2017).

Por ser tdo subjetiva, tdo singular, a dor da FM gera incapacidades clinicas e
emocionais que causam conflitos e angustias para quem estad doente, mas vale ressaltar que
cada um tem seu perfil, comportamentos e modos de agir em busca de estratégias € maneiras
de se adaptar a nova condicéo.

Portanto, por ndo ser uma doenca tdo visivel, a fibromialgia tende a ser desacreditada,
provocando inseguranca, desconforto, frustracdo, baixa autoestima, sentimento de culpa, além
de exclusdo social, familiar e isolamento (Hayar et al, 2014).

Todos esses aspectos evidenciam que o cuidado da pessoa com esta doenga esta
vinculado e enraizado nos aspectos socioculturais do ambiente onde tal cuidado é realizado e
na projecdo de valores e preconceitos dos profissionais de salde, isto é, suas categorias
morais e culturais sobre as pessoas de quem cuidam (Acosta; Madariaga, 2015).

A FM suscita inumeras implica¢fes familiares, por isso torna-se importante abordar o
contexto familiar quando o assunto é o processo saude/doenca, pois a familia, segundo Santos
et al (2012), é um sistema complexo e dindmico, influenciado pelo meio historico, social e

cultural que vivencia, onde as relacdes familiares, em alguma medida, interferem nesse
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processo saude/doenca de seus membros, bem como na interpretacdo da experiéncia de cada
pessoa da familia diante desse processo. Sendo assim, a participa¢do da familia tem funcéo
relevante, pois € nela que os individuos adoecidos buscam pelo apoio que precisam para o
enfrentamento da doenca e pelo cuidado necessario, porém nem sempre 0 encontra.

Portanto, diante de uma situacdo de adoecimento, Bellato et al (2016) afirmam que a
centralidade do cuidado recai sobre a familia e a mesma passa a engendrar cuidados para a
vida, aprendendo novas formas de cuidado com o corpo e com 0 ambiente, pois nem sempre
as mesmas sabem ao certo como agir em uma situacdo de adoecimento.

Estanieski e Guarany (2015) destacam que as alteraces provocadas pelo adoecimento
de uma pessoa induzem a diferentes mudancas na rotina da familia. Essas alteracdes podem
desencadear estresse e desestabilidade da rede familiar, muitas vezes abalando a convivéncia.

Isso ocorre porque o adoecimento ocasiona uma desestruturacdo tanto nas pessoas
quanto na rede familiar, devido a sensacdo de impoténcia e medo diante das frustracdes e de
todas as alteracdes que ocorrem no cotidiano (Assis; Alvez, 2015).

Outro fato importante, referendado por Simon et al (2013), sdo os gastos financeiros
com remédios, psicologos, médicos, fisioterapias, transportes, entre outros, demandando aos
familiares a divisdo desses gastos, o que acaba afetando o lado financeiro de todos os
envolvidos, desarmonizando as relacdes, pois nem sempre as pessoas estdo preparadas e
podem compartilhar desses gastos.

O custo econébmico e o desgaste social agregado as necessidades das pessoas que
sofrem com a FM geram inUmeros impactos negativos. Estudo realizado por Souza e
Perissinotti (2018) afirma que um paciente com FM gera custos diretos de 2 a 3 vezes mais do
gue outros pacientes com dores cronicas, no Canada e nos Estados Unidos, respectivamente.
Esse custo direto abrange o quantitativo de consultas meédicas, exames laboratoriais e de
imagem; medicamentos entre outros. Os custos indiretos também contribuem ao 0Onus
socioecondémico e sdo calculados pelos dias de afastamento do trabalho, perda de
produtividade, aposentadorias por invalidez entre outros.

Desse modo, a FM suscita, também, implicacfes laborais. Oliveira et al (2013)
estimam que 50% a 60% dos que sofrem de dores cronicas tornam-se parcial ou totalmente
incapacitados para realizar as atividades de vida diaria, transitoria ou permanentemente,
afetando significativamente a qualidade de vida.

Em alguns casos, o nivel de dor ¢ tdo intenso que interfere na execugdo das atividades

trabalhistas com a mesma capacidade e qualidade antes exercidas. Os niveis de aptidao fisica,
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flexibilidade, forca muscular e resisténcia aerobica sdo baixos em pacientes com FM e estdo
relacionados com niveis mais elevados de sedentarismo e niveis mais baixos de atividade
fisica (Oliveira et al, 2017).

Tal fato culmina no afastamento do trabalho, ocasionando uma desorganizacdo da
rotina e consequente sofrimento para todos os envolvidos, pois as responsabilidades anteriores
precisam ser mantidas e acrescidas das atividades e demandas financeiras decorrentes do
adoecimento. Tudo isso pode ser explicado pelo processo de intensificacdo do trabalho e a
constante necessidade de superacdo de metas. Essa estimulacdo excessiva diminui cada vez
mais a seguranca no trabalho, acarretando maior vulnerabilidade a doencas que podem
acometer o trabalhador (Berardinelli et al, 2017).

Silva (2015) aponta que ha uma relacdo evidente entre a evolugdo da FM e a
sobrecarga ocupacional, considerando, inclusive, os problemas de memoria e concentracdo
como fatores de risco para o desenvolvimento das atividades laborais de forma segura.
Segundo a autora, a cada seis trabalhadores com fibromialgia, um precisa de afastamento
temporéario do trabalho. Além disso, as dificuldades e divergéncias diagnosticas acabam
dificultando ou, até mesmo, impedindo o trabalhador de ter acesso aos beneficios
previdenciarios.

Diante disso, para Mattos e Luz (2012) o regime social de trabalho, com seu ritmo,
estresse, produtividade e a competitividade também contribuem expressivamente para o0 maior
adoecimento e sofrimento. Os autores alegam que o mal-estar gerado se manifesta
sintomaticamente na forma de dor, contribuindo para 0 aumento do nimero de diagndsticos
de fibromialgia. 1sso ocorre devido a impossibilidade de responder a demanda de
produtividade exigida do trabalhador no regime de trabalho atual.

Para os autores, tal fato estd atrelado a multiplos fatores de risco, como fatores
biomecanicos (repeticdo e amplitude dos gestos, uso da forca, manutencdo prolongada de uma
postura estatica e exposicdo ao frio); fatores organizacionais (regime social de trabalho,
restricdo de tempo para realizar atividades, monotonia, auséncia de capacidade de auto-
organizacdo, auséncia de tempo de recuperacdo) e os fatores psicossociais (estresse, falta de
apoio da hierarquia no ambiente de trabalho, fragilidade da coletividade do trabalho) (Mattos;
Luz, 2012).

Para Mattos e Luz (2012), outra questdo € a estigmatizacéo do trabalhador. Quando os
colegas de trabalho e o empregador ndo acreditam em sua dor, quando a chefia prioriza a

produtividade e ndo a saude do trabalhador, a pessoa com FM sente-se impelida a manter o
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ritmo de trabalho elevado, pois como ndo tem uma lesdo anatomopatoldgica visivel, ndo tem
como provar seu sofrimento, tampouco o adoecimento. Cria-se, entdo, uma situacdo
constrangedora e desconfortavel na qual é preciso manter o ritmo de trabalho, mas ao mesmo
tempo as dores se intensificam.

Sendo assim, h&a quem néo reconheca a fibromialgia como uma enfermidade real, mas
sim de simulacdo, de carater psicoldgico, rotulando-a como uma doenca inventada. Portanto,
diante do desconhecimento e das incompreensdes, torna-se indispensavel conscientizar e
educar trabalhadores e empregadores sobre as consequéncias da FM e a necessidade de
negociacao no trabalho, ponderando as limitacdes especificas de salde dos trabalhadores com
o diagndstico de fibromialgia. Como os sintomas da FM limitam a habilidade dessas pessoas
e aumentam as auséncias no trabalho, sdo comuns consequéncias econdmicas e assédio moral
as pessoas com fibromialgia, se tornando importante apoiar esses trabalhadores para que eles
se mantenham envolvidos nas tentativas de continuar sendo forca de trabalho ativa (Silva,
2015).

Nesse interim, a FM ainda € uma sindrome imprecisa, pouco conhecida e dificil de ser
diagnosticada. Por isso, muitos profissionais também néo d&o a devida importancia as queixas
dos pacientes e as dores fisicas sdo agravadas pela dor da incompreensdo, do descaso e do
ceticismo em relacdo ao adoecimento (Yamashita et al, 2014; Mattos, 2015). Oliveira et al
(2014) afirmam que as dores se caracterizam como uma experiéncia pessoal e nem sempre é
compreendida por quem ndo a sente.

Diante de tanta descrenca e incompreensdo, a maioria dos pacientes com FM
desenvolvem depressdo, em uma prevaléncia que varia entre 62% a 86%. Algumas
explicacbes para essa forte associacdo incluem a depressdo como uma reacdo frente a dor
crénica e disfuncdo. A depressdo diminui o limiar de dor e piora a inatividade fisica,
agravando a limitagdo funcional com prejuizo da qualidade de vida (Dias et al, 2017).

Outro ponto confirmado por Ferreira (2015) esta relacionado a frequéncia de
ansiedade e distarbios do humor em pacientes com fibromialgia. Esse nimero é mais do que
trés vezes maior quando comparado com a populacdo em geral. Em outro estudo,
desenvolvido por Costa et al (2011), os dados apontam que aproximadamente 70% das
pessoas com FM apresentam tracos significativos de ansiedade e 88% apresentam quadro de
ansiedade elevada.

Portanto, de acordo com Zillmer e Silva (2016), a experiéncia do adoecer ultrapassa 0s

fatores bioldgicos, envolvendo, também, fatores como a cultura, a economia e a politica,
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gerando o chamado sofrimento social. Sendo assim, o0 adoecimento se caracteriza como uma
grande experiéncia social, pois envolve as subjetividades e as relagdes interpessoais.

Entendida como uma condicao crénica de saude, a FM é uma das doencas que causam
maiores danos na qualidade de vida das pessoas, sendo considerada uma experiéncia de vida
permanente que pode levar ao estresse, necessidade de adaptagdo social e psicolégica, além de
causar mudanca na expectativa de vida (Berardinelli et al, 2017). Além disso, a FM gera
grandes impactos no cotidiano e rupturas importantes na rotina dos pacientes, assim como
ocorre com pacientes com outras doencas cronicas, como artrite reumatoide, doenca pulmonar
obstrutiva cronica, l0pus eritematoso sistémico e até mesmo cancer (Hayar et al, 2014).

Berardinelli et al (2014) destacam que as situagdes cronicas de salde exigem dos
individuos acompanhamento regular, parceria, escuta atentiva, desenvolvimento de vinculo,
envolvimento, motivacdo e conhecimento sobre autocuidado. Nesse caso, as praticas de
sensibilidade e criatividade favorecem relagdes dialdgicas, participativas, reflexivas e
sensiveis com abordagens pedagdgicas problematizadoras, criticas, para que dessa maneira, se
empoderem de conhecimentos, habilidades fisicas, psicoldgicas e sejam responsaveis pela
manutencdo de sua saude e de toda a sua familia.

Nesse sentido, a Organizacdo Pan-americana de Saude (OPAS) e a Organizacao
Mundial da Saide (OMS) ressaltam que as agdes educativas voltadas para a mudanca de
comportamentos, cuidados continuados de longa duracdo, planejados de forma prospectiva,
proativa e apoiados fundamentalmente na atencdo primaria a salude podem ser possiveis inter-
vencdes nas doencas cronicas. E primordial a capacitacio de pacientes, desenvolvendo sua
adesdo com apoio das familias, metas de cuidado, autonomia na solucdo de problemas e
participacdo nos processos decisérios clinicos, sempre sobre supervisao das equipes de salde
(Berardinelli et al, 2015).

Tal fato evidencia o quanto o cuidado € um objeto de conhecimento necessario para o
aumento da qualidade de vida dessas pessoas e 0 quanto esse cuidado se constitui uma das
praticas fundamentais da enfermagem, ndo s6 na assisténcia direta as pessoas adoecidas, mas
também em seu carater educativo, a partir da orientagdo, dialdgica, critica e reflexiva, sobre as
possibilidades de cuidado mais adequadas a cada caso, respeitando as particularidades dos
envolvidos.

Além disso, Arruda e Marcon (2016) destacam a importancia da sensibilizacdo dos
profissionais de satde em relacdo ao apoio que se deve ofertar aos envolvidos no processo de

cocriagdo de cuidado. E fundamental que haja uma compreenséo das particularidades de cada
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pessoa, de cada familia, ja que isso contribui para a elaboracdo de estratégias de promocéo da
salide e na modificagdo de habitos de vida que sdo considerados pouco saudaveis.

Com relacéo a cocriacdo, esse termo surgiu nos anos 2000 e tem suas raizes no campo
da gestdo e marketing. Na ocasido, havia um aumento expressivo da competitividade entre as
empresas e, também, um maior interesse dos consumidores em participar do desenvolvimento
dos produtos que adquiriam. Com a ampliacdo da comunicagdo, um maior grau de instrugéo
desses consumidores e de acesso a informacdo, a cocriacdo se tornou uma ferramenta
essencial que possibilitou as organizacGes acompanhar a celeridade dos avangos do mercado
competitivo. Autores da area entenderam que a partir do dialogo, da interacdo, da troca de
conhecimentos, do acesso, da transparéncia e avaliando os riscos era possivel melhorar os
processos, atender as expectativas dos clientes e agregar valor a empresa (Cohen; Silva; Jorge,
2018).

Na area da salde ndo é diferente. Cohen, Silva e Jorge (2018) afirmam que o conceito
de cocriacdo vem sendo utilizado de forma mais abrangente na ultima década, inclusive na
area da saude, embora ainda de modo incipiente. O processo de cocria¢do objetiva aproximar
0s conhecimentos trazidos pelos atores, de acordo com suas experiéncias e praticas, de forma
a molda-los para a realidade e necessidade de cada um.

Segundo Mozzilli et al (2020), a cocriacdo acontece da unido de diferentes partes
interessadas com a intencdo de produzir, conjuntamente, um resultado mutuamente
valorizado, baseado no dialogo, participacdo e integracdo de diferentes saberes.

Trata-se, portanto, de um processo colaborativo, que tem a intengédo de levantar outros
modos de fazer e sentir, a partir de imagens, memdrias e afetos originados dos encontros e
desencontros da vida (Liberman; Moraes; Maximino, 2019). As pessoas deixam de ter uma
participacdo passiva na construcdo do cuidado e tomam uma postura contributiva, assumindo
cada vez mais sua participacédo nas decisdes de saude (Cohen; Silva; Jorge, 2018).

Esse processo confere protagonismo as pessoas envolvidas e acontece atraves da
comunicagdo livre, da interagdo e cooperacdo entre os pares e do compartilhamento da
tomada de decisdo sobre suas necessidades, levando em consideracdo dados objetivos e
subjetivos, permitindo que essas pessoas criem, moldem, compartilhem e apliquem o
conhecimento necessario para o cuidado diante do adoecimento (Oliveira et al, 2018).

Diante do exposto, os profissionais de salde precisam buscar novas maneiras de
atender as pessoas, ndo somente pela visao bioldgica, mas também pela visdo social e cultural,

ja que diversas acdes sdo necessarias para o tratamento e cuidado em longo prazo, buscando
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alternativas para melhor prover esse cuidado, devendo este ser fundamentado em uma relacao
matua de interacdo entre doente, familia e servicos de saude (Garcia et al, 2012).

Por entender que a FM perpassa por diferentes contextos de vida da pessoa adoecida,
como o bioldgico, social, cultural, econémico, laboral e emocional, esta se configura como
uma doenca de grande relevancia social e se caracteriza como um importante fendmeno de
representacdo social a ser investigado, tanto para a pessoa adoecida e sua rede social quanto
para os profissionais de salde.

Para propostas de investigacdo como esta, a partir da exploracdo de um fendémeno
através da percepcdo do proprio sujeito, a Teoria das Representacbes Sociais (TRS)
proporciona um suporte adequado na medida em que baseia sua investigacdo a partir do
conhecimento do sujeito ou grupo estudado, buscando a compreensdo de como esse
conhecimento influencia suas praticas cotidianas (Macedo et al, 2015).

Destarte, torna-se entdo importante investigar quais sdo as representacdes sociais da
fibromialgia pelas pessoas que vivem com essa doenca para que se compreendam as
implicacdes que tais representacdes trazem para o cotidiano, pressupondo-se que as mesmas
influenciam nas suas préticas de cuidado.

Assim, diante da exposi¢do do problema e de sua contextualizacdo, esta pesquisa tem
como objeto as representacdes sociais da fibromialgia construidas por pessoas que com ela
convivem.

Este objeto foi investigado a partir das seguintes questdes:

Questao central:

- Quais sdo as representacdes sociais (RS) sobre a fibromialgia construidas pelas
pessoas que com ela convivem?

Questdes secundarias:

- Quais séo as repercussdes das RS da FM no cotidiano?

- Quiais atitudes, comportamentos adotados e estratégias sdo aplicadas para lidar com a
fibromialgia?

- Quiais praticas de cuidado tais representacdes sugerem?

Os objetivos da pesquisa sao:

- Caracterizar as representagdes sociais sobre a fibromialgia construidas pelas pessoas
que com ela convivem;

- Identificar as atitudes, comportamentos adotados e préaticas de cuidados aplicadas;
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- Analisar as repercussdes de tais representacBes sociais no cotidiano dos
participantes;

- Discutir as estratégias aplicadas para lidar com a fibromialgia;

- Cocriar potenciais cuidados junto as pessoas com fibromialgia, considerando as suas
representacdes sociais, as praticas de cuidado até entdo adotadas por eles e 0s conhecimentos

cientificos sobre a FM.

1.1 Justificativa e Relevancia do Estudo

Esse estudo se justifica devido a extensdo das implicacdes da fibromialgia na vida das
pessoas adoecidas, perpassando pelo contexto bioldgico, social, econdmico, cultural, laboral e
emocional, se configurando como um importante fendmeno de representagéo social.

Além disso, justifica-se devido as poucas pesquisas que envolvem o fendmeno
Fibromialgia e a Teoria das Representacdes Sociais. Em uma busca nas bases de dados
SCOPUS, PubMed, SciELO e Biblioteca Virtual de Saude (BVS), utilizando-se 0s termos
“fibromialgia” e “representacdo social”/’representagdes sociais” foi encontrado apenas um
artigo, que retrata as representacdes do exercicio fisico e sua relacdo com a saude de pacientes
fibromidlgicos, desenvolvido pela equipe interdisciplinar do LAFISAEF/UERJ em 2010.

Esta pesquisa-tese € relevante porque esta alinhada as Diretrizes da Politica Pablica
voltada as situacdes cronicas de salde e de acordo com o Plano Brasileiro de estratégias para
o enfrentamento das doencas cronicas ndo transmissiveis, vigente até 2030. Tal fato
possibilita que esta pesquisa possa trazer contribuicdes para o0 aprimoramento de tais politicas
publicas, para que estas sejam aplicadas de uma maneira melhor e mais proveitosa por seu
publico-alvo.

Ainda, estd alinhada ao objetivo 3 da Agenda 2030, da Organizacdo das Nagdes
Unidas (ONU), que versa sobre os objetivos do desenvolvimento sustentavel, mais
especificamente acerca do direito a uma vida saudavel e o bem-estar para todos. A meta 3.4
propde a reducdo de um terco da mortalidade precoce por doengas ndo transmissiveis até o
ano de 2030, através da prevencao, tratamento, promocéo da satde mental e bem-estar (ONU,
2015).

Segundo documento da Associagdo Brasileira de Enfermagem (ABEN) que versa sobre
as Linhas de Pesquisa em Enfermagem, este estudo se enquadra na Area/Campo 1 —

Profissional; Linha de Pesquisa 1.1 Fundamentos Tedricos e Epistemoldgicos do Cuidar em
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Enfermagem e Saude (Correntes filosoficas, teorias, conceitos, modelos conceituais que
fundamentam o saber e o fazer da Enfermagem. Bases que norteiam 0os modelos assistenciais
e 0s processos de cuidar), pois esse estudo tem por intencdo fundamentar ainda mais o
saber/fazer da enfermagem, norteando e contribuindo para o processo de cuidar das pessoas
com FM, para além do tratamento farmacoldgico, pautado no modelo biomédico.

Também evidencia sua relevancia por estar em acordo com a Agenda Nacional de
Prioridade de Pesquisa em seu item numero 5, relacionado as Doencas Crénicas N&ao
Transmissiveis (DCNT) e os subitens 5.4, que diz respeito as doencas osteoarticulares, e 5.9,
condizente ao conjunto de DCNT relevantes para a saude publica. Encontra-se em
consonancia, também, com a Agenda Internacional de Pesquisa no item relativo as doengas
crbnicas, saude mental e fatores de risco para as doencas ndo transmissiveis e ao objetivo
namero 9, que almeja a reducdo da morbidade, da incapacidade e da mortalidade decorrentes
de doencas ndo transmissiveis, lesdes, violéncia e transtornos de satde mental.

Por fim, este estudo tem relevancia para a Enfermagem de modo geral, para 0s
profissionais de salde, para a sociedade, comunidade académica e 0s servicos de salde,
trazendo maiores esclarecimentos acerca do adoecimento humano, em especial o adoecer por
fibromialgia, envolvendo as relagbes familiares, sociais e de trabalho. Ratificando a
importancia da participacdo coletiva no processo de salde, adoecimento e cuidado como

motivacao para a cocriacdo de estratégias de cuidado para esses pacientes.

1.2 Contribuicdes do Estudo

Este estudo contribui para a caracterizacdo das representacdes sociais da fibromialgia
pelas pessoas adoecidas, a partir da busca pela compreensdo das influéncias de tais
representacdes na vida dessas pessoas, bem como estimular a cocriacdo de novas praticas de
cuidado que podem ajuda-las no enfrentamento da doenca. Contribui, também, para o melhor
entendimento da sindrome, seus sintomas e possiveis formas de cuidar, motivando-as a
conquistar autonomia, qualidade de vida e bem-estar, ampliando a convivéncia social e 0
comprometimento com os problemas vivenciados no processo satde/doenga.

Além disso, contribui para o aprimoramento e capacitacdo dos profissionais de salde
no ambito interdisciplinar, ampliando a visdo na maneira de cuidar e de novos caminhos para
as praticas de saude e da enfermagem proporcionando melhorias na qualidade de vida das

pessoas.
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Contribui, também, para a pesquisa em enfermagem e salde, visando estimular a
producdo bibliografica acerca da tematica que ainda € abordada de maneira discreta e para a
Linha de Pesquisa da area, conforme ja foi explicitado. Assim, contribui com o ensino,
motivando outros estudos sobre as representacdes sociais, a cocriacdo de novas praticas de

cuidado e as situag@es cronicas de saude.
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CAPITULO 2
REFERENCIAL TEORICO-CONCEITUAL

2.1 Panorama das Doencas Cronicas no Brasil e no mundo

As Doengas Cronicas N&o Transmissiveis, como as doencas circulatorias,
respiratdrias, cancer, diabetes etc., sdo o problema de saude de maior magnitude global e
atingem, principalmente, as classes mais pobres da populacdo e os grupos vulneraveis.
Aproximadamente 80% das mortes por DCNT ocorrem em paises de baixa e média renda e
1/3 dessas mortes ocorre em pessoas com menos de 60 anos (Brasil, 2011).

Entre as principais causas das DCNT estdo os fatores/hdbitos modificaveis, como o
tabagismo, alcoolismo, sedentarismo e obesidade, alimentagdo inadequada (Brasil, 2011).
Além disso, ha também forte evidéncia de que os determinantes sociais, como educacéo,
ocupacdo, renda, género e etnia, estdo relacionados com a prevaléncia tanto das DCNT como
dos proprios fatores de risco (WHO, 2010).

No Brasil, estes sdo alguns dos fatores de risco mais preocupantes: os niveis de
atividade fisica no lazer da populacdo adulta sdo baixos (15%) e apenas 18,2% consomem
cinco porcdes de frutas e hortalicas em cinco ou mais dias por semana; 34% consomem
alimentos com elevado teor de gordura e 28% consomem refrigerantes em cinco ou mais dias
por semana, 0 que contribui para o aumento da prevaléncia de excesso de peso e obesidade,
que atingem 48% e 14% dos adultos, respectivamente (Brasil, 2011).

Para a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), as doencas dsseas e articulares, assim
como as doencas cerebrovasculares, cardiovasculares, neurologicas, doencas respiratorias
obstrutivas, neoplasias, 0s transtornos mentais, doencas oculares, auditivas, bucais e as
desordens genéticas sdo definidas como DCNT. Estas apresentam longos periodos de laténcia
e curso prolongado, 0 que se torna um grande desafio para a saude publica (Theme Filha;
Souza Junior; Damacena; Szwarcwald, 2015).

Segundo Christofoletti et al (2020), essas doengas causam uma sobrecarga organica no
corpo, devido a alteragdes nos processos fisioldgicos, o que prejudica o estado de saude e
facilita o surgimento de outras doencas.

Atualmente, 70% das mortes no mundo sdo de responsabilidade das DCNT, as
configurando como o problema de saude de maior expressividade no cenario mundial,

gerando grandes perdas na qualidade de vida (Malta; Silva; Moura; Morais Neto, 2017).
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No Brasil, 73% das mortes gerais e 17% das mortes precoces registradas no ano de
2017 foram atribuidas as DCNT. Esses numeros refletem as elevadas prevaléncias dessas
doencas, fato que pode implicar gastos elevados no sistema publico de salde, aposentadorias
precoces e absenteismo (Christofoletti; Del Duca; Gerage; Malta, 2020).

Segundo a Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAS) (2015), as DCNT causam,
anualmente, 16 milhdes de mortes prematuras e evitaveis. De acordo com o Relatério
Mundial sobre Doengas N&o Transmissiveis, 0 mundo pode reduzir a morbimortalidade das
DCNT com um investimento de US $ 1 a 3 por pessoa/ano. Isso evidencia que, a partir de
politicas governamentais bem orientadas, é possivel reduzir consideravelmente essa
estatistica.

Chama a atencdo que as DCNT vém causando forte impacto na qualidade de vida dos
individuos afetados, maior possibilidade de morte prematura e os efeitos econémicos adversos
para as familias, comunidades e sociedade em geral, agravando as iniquidades e aumentando
o nivel de pobreza (Brasil, 2011; Malta et al, 2014).

Ressalta-se que, mesmo com o Sistema Unico de Salde (SUS) disponivel de forma
gratuita e universal no Brasil, 0os custos de uma doenca cronica sdo muito altos, o que
favorece ainda mais o empobrecimento das familias (Brasil, 2011).

Dados do ano de 2014 da OMS responsabilizam as DCNT por 60% de todo o 6nus
decorrente de doencas no mundo, afirmando que em 2020 esse percentual serd aumentado
para 80% de carga de doenca dos paises em desenvolvimento, alertando que nesses paises a
aderéncia aos tratamentos chega a ser apenas de 20% das pessoas acometidas (OPAS, 2015).

As situacOes decorrentes desse panorama aconteceram em paises subdesenvolvidos,
como o Brasil, devido aos processos de transicdo demogréafica, epidemioldgica, nutricional, a
urbanizacdo e o crescimento econdmico e social que colaboram para o desenvolvimento de
adoecimentos cronicos. Nesse contexto, grupos étnicos e raciais menos privilegiados, como a
populacéo indigena, negra e quilombola, tém tido participacdo desproporcional nesse aumento
verificado na carga de doencas cronicas (Brasil, 2011; Malta et al, 2015).

A mudanca acelerada da estrutura etaria no Brasil, evidenciada pelo encurtamento da
base e o alargamento do topo da pirdmide populacional, esta reduzindo a propor¢do de
criancas e jovens e aumentando a proporcéo de idosos e, consequentemente, a expectativa de
vida destes. A estimativa é que por volta do ano de 2050, o nimero de brasileiros com mais
de 60 anos ultrapassara os atuais 24 milhdes para 66 milhdes. Porém, o aumento de idosos na

populacdo ocasiona, por conseguinte, o crescimento da carga de doencas e das taxas de
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morbimortalidades por DCNT no mundo. Tais transformacdes trazem desafios para todos os
setores, impondo a urgéncia em se repensar a dimenséao da oferta de servigos necessarios para
as proximas décadas (Brasil, 2017).

Ainda em relacdo a expectativa de vida, levantamento realizado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) em 2018 estimou que a média geral é de 76,3
anos, sendo 79,9 anos para as mulheres e 72,8 anos para os homens (IBGE, 2019).

Esse aumento da esperanca de vida ao nascer apresenta, de acordo com Berlezi et al
(2016), duas facetas. Por um lado, reflete mudancas culturais e avancos em relacdo a saude e
as condi¢Oes de vida. Por outro lado, aponta para a possibilidade do idoso ser mais vulneravel
as doencas cronicas degenerativas, normalmente associadas a perda na capacidade fisica,
cognitiva e funcional, a vivéncia de luto e de pensamentos de finitude, as diversas patologias e
as respectivas complicacdes, em particular as deméncias, e a maior dependéncia nas
atividades de vida diaria com seus impactos, quer ao nivel da satde quer ao nivel econémico e
social.

De acordo com as Diretrizes para o Cuidado das Pessoas com Doencas Cronicas
(Brasil, 2013), além dos adoecimentos, fatores socioculturais, como a aposentadoria e o
impacto social da velhice, agravam esse panorama e geram impactos econdmicos para 0S
paises, respondendo diretamente por parcela significativa do custo dos sistemas de salde e
das familias, pois o adoecimento compromete, muitas vezes, as atividades laborais, levando a
internacbes desnecessarias, prolongadas, elevado custo com medicamentos e tratamento
adicional, quando indicado.

Destarte, o tratamento das doencas de curso prolongado, como é o caso da maioria das
DCNT, acaba onerando os individuos, as familias e o sistema de salde (Malta; Stopa;
Szwarcwald; Gomes; Silva Janior; Reis, 2015). No Brasil, mesmo com a Politica do SUS de
distribuicdo de medicamentos, muitas vezes, ha falta de medicamentos basicos nas farmacias
populares, obrigando os individuos e a familia a comprar. Com isso, 0s gastos familiares com
o tratamento reduzem a disponibilidade de recursos para as necessidades basicas, como
alimentacdo, moradia, educacdo, lazer, entre outros (Malta et al, 2014; Nascimento et al,
2017).

Além disso, as doencgas cronicas acabam repercutindo em diversas areas da vida do
individuo, seja familiar, laboral, social. No contexto familiar, o adoecimento de um membro
da familia afeta a todos, com grande risco de romper profundamente toda a estrutura familiar,

desequilibrando seus alicerces caso seus membros ndo se adaptem a doenca e a Seu
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tratamento. Portanto, torna-se fundamental a readaptacéo, a redefinicdo de papéis e de tarefas,
tanto para o paciente quanto para a familia, sendo este um processo de ajuda mdtua em prol
da manutencéo da qualidade de vida (Berardinelli; Costa; Brito; Saboia, 2017).

Nesse interim, percebendo a relevancia da DCNT no cenario mundial, em 2011, foi
lancado no Brasil o Plano de A¢Ges Estratégicas para o Enfrentamento das DCNT, alinhado as
diretrizes da OMS, vigente até 2022. Esse plano apontou nove metas referentes a
morbimortalidade e fatores de risco relacionados as DCNT (Brasil, 2011).

Segundo esse Plano, em 2007, a taxa de mortalidade por DCNT no Brasil foi de 540
Obitos por 100 mil habitantes. Em 2008, 63% dos 6bitos registrados no mundo tiveram como
causa as DCNT. Portanto, as doengas cronicas ndo transmissiveis constituem o problema de
salde de maior magnitude e correspondem a 72% das causas de mortes a nivel global,
atingindo fortemente camadas pobres da populacédo e grupos vulneraveis (Brasil, 2011).

Apesar de elevada, observou-se reducdo de 20% na taxa de mortalidade na ultima
década, principalmente em relacdo as doencas do aparelho circulatério e respiratorio.
Entretanto, as taxas de mortalidade por diabetes e cancer aumentaram nesse mesmo periodo
(Brasil, 2011). Ao final do terceiro ano de vigéncia desse plano de a¢des, foi publicado um
estudo que evidenciou que, no cenario brasileiro, metas de reducdo de mortalidade foram
alcancadas em todo o territério nacional e metas de reducdo de fatores de risco foram
atingidas nas capitais brasileiras (Malta; Silva Janior, 2014).

De acordo com a OPAS (2015), a taxa de mortalidade por DCNT no Brasil esta
diminuindo 1,8% ao ano, sendo um dos motivos que explica tal dado, a ampliacdo da atengéo
primaria a satde, com acOes voltadas para a reducdo do tabagismo nas Ultimas duas décadas,
que passou de 34,8% (1989) para 15,1% (2010), para a restricdo do consumo de alcool, para a
reducdo do sedentarismo e o0 aumento de dietas mais saudaveis, proporcionando cobertura
universal em saude.

Cabe destacar que tais metas sdo compativeis com metas estabelecidas por outros
documentos como o Plano de Agdo Global para a Prevencgédo e Controle das DCNT 2013-
2020/0OMS e o Plano de Acdo Regional de DCNT 2013-2019/0OPAS (Malta; Silva Janior,
2014).

Em 2021, proximo ao fim da vigéncia do Plano anteriormente elaborado, o Ministério
da Saude publicou um novo documento para embasar as a¢fes empregadas as DCNT. O Plano
de Acdes Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Crbnicas e Agravos ndo

Transmissiveis no Brasil (Plano de Dant), com vigéncia de 2021 a 2030, reafirma o
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compromisso do pais no enfrentamento das DCNT e amplia suas propostas de promogéo e
prevencdo da satde no Brasil, bem como sua recuperacao (Brasil, 2021).

Logo, de acordo com os dados aqui apresentados, as DCNT afetam todas as classes
sociais. No entanto, as pessoas de baixa renda e 0s idosos sdo 0s mais atingidos por estarem
mais vulneraveis e pela dificuldade de acesso aos servicos de satude (WHO, 2010).

Pode-se afirmar, portanto, que é preciso superar inimeros desafios, principalmente
qguando acrescentamos 0 crescimento do numero de idosos e a inversdao da piramide de
envelhecimento populacional, o que aumenta a probabilidade de adoecimento crénico. Além
disso, outro grande desafio a ser superado é a necessidade de mudanca da ldgica de
atendimento do sistema de salde atual, pautado no tratamento e ndo em prevencao, o que gera
grandes gastos. AcOes de promocdo, prevencdo e educacdo em salde sdo potenciais
ferramentas para a diminuicdo dos indices de morbimortalidade das DCNT, bem como de
seus fatores de risco (Silva; Silva; Rodrigues; Miyazawa, 2015).

Sendo assim, as Diretrizes para o Cuidado de Pessoas com Doengas Cronicas (2013)
reforcam que esses sujeitos necessitam de apoio, acompanhamento no enfrentamento da
doenca e auxilio para a adesdo adequada ao tratamento, fortalecendo praticas mais saudaveis e
menos destrutivas, como o tabagismo e o alcoolismo. Esta é uma decisdo fundamental que
deve ser tomada pelas pessoas a fim de se prevenir ou minimizar os riscos, sequelas e morte.

De acordo com a OPAS e a OMS, ac¢bdes educativas voltadas para a mudanca de
comportamentos, cuidados continuados de longa duracdo, planejados de forma prospectiva,
proativa e apoiados fundamentalmente na atencdo priméaria a salude podem ser possiveis
intervencdes nas doencas cronicas. E primordial a capacitagcio dos pacientes, desenvolvendo
sua adesdo com apoio das familias, metas de cuidado, autonomia na solucdo de problemas e
participacdo nos processos decisorios clinicos, sempre sob supervisdo das equipes de saude
(Berardinelli et al, 2015).

A fibromialgia, por sua vez, também vem sendo estudada como um adoecimento
crbnico, pois apresenta curso clinico igualmente como as demais, ndo tem cura, necessita de
acompanhamento regular e tratamento constante, como sera discutido adiante. Além disso,
doengas osteoarticulares ja sdo apontadas na Agenda Nacional de Prioridade de Pesquisa
como componentes do conjunto de DCNT relevantes para a satde publica. Também a Agenda
Internacional de Pesquisa destaca seu interesse relativo as doencgas crénicas e o objetivo da

reducdo da morbidade, da incapacidade e da mortalidade decorrentes dessas doencas.



33

2.2 O cenario global da Fibromialgia: o que se sabe até aqui?

Nesse contexto de adoecimento crénico se encontra a fibromialgia, uma doenca
crbnica reumatica ndo articular, multifatorial, de etiopatogenia complexa e ainda néo
completamente esclarecida, caracterizada por dor musculoesquelética difusa, fadiga mental,
alteracBes de comportamento, concentracdo e memoria, desencadeando inimeras limitagdes e
incapacidades nos pacientes (Oliveira Junior; Ramos, 2019; Galliano et al, 2017).

Uma possivel explicacdo, segundo Araya-Quintanilla et al (2020), é que o
desencadeamento da dor estd intimamente relacionado aos mecanismos centrais. Segundo
estes estudiosos, essa sensibilizacdo central é um achado comum nas sindromes de dor
crbnica, onde o sistema nervoso central possui uma maior capacidade de resposta a inumeros
estimulos, como pressdo, luz, temperatura e medicamentos. Ha, inclusive, achados que
evidenciam irregularidades na estrutura, funcdo e quimica molecular do sistema nervoso
central. Assim sendo, tem sido evidenciado em pessoas com fibromialgia que esse mecanismo
de hiperexcitabilidade central suscita hiperalgesia, alodinia e dor referida em varios
segmentos da coluna vertebral.

Santos e Ribeiro (2020) ressaltam em seu estudo que os motivos dessa sensibilidade
central ainda sdo desconhecidos, mas podem estar atrelados a predisposicdo genética, déficits
de neurotransmissores, desordens bioquimicas, enddcrinas, traumas psicoldgicos etc.
Sobretudo, ao compreender a dor como uma experiéncia subjetiva, esses estudiosos acreditam
que as crencas também exercem influéncia sobre essa sensibilizacdo central.

Outra explicacdo relatada pelo estudo de Galliano et al (2017) estd em torno das
alteracdes metabdlicas e imunoldgicas em pessoas com fibromialgia. Desse modo, os autores
compreendem a FM como uma desordem neurossensorial que provoca alteracBes no
processamento central dos estimulos dolorosos.

Também hé relatos de disfuncdo no eixo hipotalamo-hipéfise-adrenal e no sistema
nervoso autbnomo, onde a presenga de um agente estressor, um mecanismo de gatilho,
podendo este ser um trauma fisico ou psicoldgico, desordens emocionais ou hormonais,
quadros infecciosos, também podem estar associados a FM. A genética e hereditariedade
também ndo € uma explicacdo descartada. Estudos apontam a predisposi¢do familiar como um
risco até oito vezes maior de desencadeamento da fibromialgia em parentes de primeiro grau
(Santos; Ribeiro, 2020).
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Para Oliveira Janior e Almeida (2018), a dor da fibromialgia ndo esta relacionada a
uma elevacdo dos estimulos dolorosos, nem a uma lesdo ou doenca, mas sim é considerada
um tipo de dor disfuncional, que parece estar atrelada a uma disfuncdo do sistema nervoso
central e dos mecanismos supressores da dor.

A FM, portanto, é caracterizada principalmente por dor crbnica generalizada, com
duracdo maior que trés meses, e a associagdo de outros inimeros sintomas. Além de todas as
suas variaveis biologicas, a FM também envolve variaveis psicologicas e sociais que
perpassam por todo processo saude/doenca (Santos; Sousa; Costa; Carneiro, 2018; Navarro et
al, 2019). Oliveira Janior e Ramos (2019) chamam a atengdo para as desordens psiquicas
relacionadas a fibromialgia, especialmente a depressdo, que esta presente entre 49 e 80% das
pessoas adoecidas.

Epidemiologicamente, a FM afeta 4,2% das mulheres entre 40 e 50 anos em
comparacao com 0,2% dos homens, tendo estas mulheres baixo nivel de escolaridade. Além
disso, mulheres com menos de 60,6 anos tendem a apresentar sintomas mais agudos. O que
ocorre, segundo Santos e Ribeiro (2020), é que as mulheres sdo 1,5 vezes mais susceptiveis a
sentir dor cronica generalizada do que 0os homens e apresentam 10 vezes mais chances de ter
11 ou mais tender points no exame clinico, fato este que pode explicar o porqué de uma
prevaléncia maior de FM em mulheres.

Toda essa expressividade global da fibromialgia também gera impactos econdmicos.
O custo médio anual da assisténcia médica para uma pessoa com FM pode alcancar dezenas
de milhares de délares, podendo aumentar de acordo com a gravidade da doenca (Yang et al,
2020).

Diante de tudo isso, pessoas com fibromialgia também sofrem com a dificuldade do
diagnostico. Infelizmente, os pacientes ainda encontram muita controvérsia entre os proprios
profissionais médicos. Estes muitas vezes se veem com dificuldades para fechar o diagnéstico
de fibromialgia, haja vista a auséncia de exames comprobatorios da doenca, ficando a decisdo
final por conta das queixas dos pacientes, uma boa coleta do historico de saude e dos exames
clinicos.

Devido a essas dificuldades, na década de 1980, varios critérios diagndsticos
comecaram a ser elaborados na intencdo de minimiza-las, porém sem sucesso. Em 1990, o
Colegio Americano de Reumatologia instituiu alguns critérios para a caracterizacdo e
padronizacdo da FM. Posteriormente, em 2010, ap6s muitas criticas aos critérios de 1990,

foram lancados novos critérios pelo ACR. Essa nova classificacdo retirou a valorizagao
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exclusiva da contagem dos pontos sensiveis e ressaltou a importancia da associacéo de outros
sintomas a dor cronica generalizada, como fadiga, disturbios cognitivos e do sono, e sintomas
somaticos (Martinez et al, 2017; Heymann et al, 2017; Santos; Ribeiro, 2020).

Essas modificagcdes tiveram como finalidade melhorar a exatiddo do diagnostico,
reconhecendo que a maioria deles foi feito sem um exame fisico adequado, levando em
consideragdo que muitos meédicos ndo tinham treinamento adequado para reconhecer 0s
tender points, e a compreensdo da importancia dos demais sintomas associados a dor (Santos;
Ribeiro, 2020).

Heymann et al (2017), ao lancarem as novas diretrizes para o diagnostico de
fibromialgia, na Revista Brasileira de Reumatologia, expressaram concordancia com essa
nova abordagem avaliativa que considera a dor difusa e os demais sintomas associados, pois
segundo os autores, estima-se que ao considerar a FM apenas com base na presenca de 11 de
18 pontos dolorosos, se identifica apenas 20% dos pacientes. Apds a reformulacdo dos
critérios em 2010, é possivel se alcancar uma porcentagem maior dos pacientes com FM a
partir da associacdo de outros sintomas a dor.

Portanto, a recomendacdo das novas diretrizes publicadas em 2017 pela Revista
Brasileira de Reumatologia (Heymann et al, 2017), é que a avaliacdo dos tender points podem
ser Uteis no diagnostico da FM quando forem avaliados em consonancia com outros sinais e
sintomas.

Ainda hoje, ap6s as modificacbes propostas, a comunidade médica reumatolégica
analisa e discute sobre os critérios diagnosticos. Predominantemente, o diagnostico da FM é
realizado com base no julgamento clinico e sofre muitas variagdes de acordo com a
experiéncia do médico (Heymann et al, 2017).

Heymann et al (2017) ressaltam que ainda ha muita confusdo diagnéstica em torno da
fibromialgia, principalmente por conta da subjetividade dos sintomas, que apresentam uma
infinidade de possibilidades de diagnosticos referenciais, e a auséncia de dados objetivos
oriundos de exames. Sendo assim, uma das recomendacdes dada por esses autores € de que a
FM nédo deve ser considerada como diagnostico de exclusdo, mas é preciso considerar 0s
diagnosticos diferenciais para a tomada de decis&o.

Perante a dor e toda essa dificuldade diagnostica, os pacientes ndo entendem como
demoram tanto para serem diagnosticados. A longa viagem entre diferentes profissionais

torna-se um fator desanimador para os pacientes, pois tal fato diminui a esperanca de
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encontrar as causas de seu desconforto. O diagndstico é uma certeza da doenca, confirmando
para o individuo seu estado real e ndo imaginario (Acosta; Madariaga, 2015).

No cenério brasileiro temos alguns fatores agravantes dessa peregrinacdo em busca do
diagnostico, como o enfrentamento de grandes distancias geograficas para consultas médicas
e exames, diferentes herangas historicas e realidades sociais discrepantes entre os estados e
regides do pais. Além disso, a desigualdade social também pode ser cruelmente evidenciada
no acesso a saude, desde o diagnostico até o tratamento (Souza; Perissinotti, 2018).

Diante de toda essa incompreensdo acerca de sua fisiopatologia, o tratamento da
fibromialgia ainda se encontra muito voltado ao gerenciamento e controle dos sintomas com o
objetivo de melhorar a funcédo e a qualidade de vida (Oliveira Janior; Almeida, 2018).

Portanto, atualmente, ainda ndo existe um tratamento padronizado para a FM. O
manejo da doenca € multimodal, com exercicios, mudanca de habitos e medicamentos, e esta
voltado para a reducdo dos sintomas e manutencéo da capacidade dos individuos (Galliano et
al, 2017). Araya-Quintanilla et al (2020) ressaltam que algumas diretrizes e revisdes
sistematicas questionam a eficacia do tratamento farmacologico, tendo estes apresentado
efeitos infimos nos pacientes. Ressaltam ainda em seu estudo, evidéncias dos efeitos
benéficos de tratamentos ndo-farmacoldgicos sobre os sintomas, como exercicios aerébicos e
terapia cognitivo-comportamental, porém reconhecem as limitacdes de tais tratamentos, que
geralmente ndo persistem ao longo do tempo. Portanto, diante da inconsisténcia dos
resultados relacionados aos beneficios dos tratamentos ja propostos, hd uma necessidade de se
reconhecer qual o exercicio especifico e/ou terapia seria mais eficaz no tratamento de pessoas
com FM e que gerassem maiores e melhores respostas.

Entre os tratamentos que tém sido mais instituidos para a fibromialgia esta o controle
farmacoldgico, sendo os antidepressivos os farmacos mais utilizados no tratamento de
manutengdo. Além dessa classe medicamentosa, sdo também prescritos anticonvulsivantes,
antipsicoticos, analgésicos opioides e n&o-opioides, anti-inflamatorios, canabinoides,
suplementacdo com vitamina D, entre outros. Porém, ndo h& um consenso sobre qual
medicamento tem maior eficacia no controle dos sintomas da FM (Oliveira Junior; Almeida,
2018).

Os tratamentos ndo farmacologicos também sdo muito empregados no manejo da
fibromialgia, geralmente associados ao farmacoldgico, entre eles o exercicio fisico,

acupuntura, terapias cognitivo-comportamentais, terapia corpo-mente, massagem,
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hidroterapia, ozonioterapia, entre outros (Oliveira Janior; Almeida, 2018; Galliano et al,
2017).

Entretanto, grande parte das condutas e recomendacGes ja publicadas e instituidas
através dos estudos dos Gltimos 30 anos sdo muito semelhantes, todavia ndo séo equivalentes
e se alteram com frequéncia, conforme as discussOes se avangam. Por isso, pesquisadores
consideram esse resultado insatisfatorio (Oliveira Junior; Almeida, 2018).

Por conta do panorama da FM no Brasil e no mundo e do quantitativo crescente de
pessoas com essa doenca, a mesma tornou-se um assunto de interesse nacional, inclusive nos
meios de comunicagdo, como jornais, revistas, canais de televisdo, mas principalmente, pela
internet (Mattos, 2015). Para Souza e Perissinotti (2018), esse incremento do ndmero de
pessoas com FM pode estar atrelado a atualizacdo nos critérios diagndsticos e a melhor
aceitacdo do diagnostico de fibromialgia.

Tal cenério tem sido apontado como uma preocupacdo mundial para a ciéncia, para a
vida cotidiana das pessoas, para as politicas publicas sociais, bem como para a producdo de

cuidado e a necessidade de cuidados permanentes.

2.3 O (con)viver com a dor crdnica

A dor é uma experiéncia sensitiva e emocional, desconfortavel e desagradavel,
associada a lesdo real ou potencial dos tecidos. Atualmente, o conceito de dor é altamente
complexo e abrangente, pois engloba os aspectos fisicos, reais, e 0s aspectos psiquicos,
subjetivos. Esse conceito envolve trés componentes: o sensitivo-discriminativo, relacionado a
sensacdo fisica, o afetivo-motivacional, ligado ao emocional, e o cognitivo-avaliativo,
associado ao pensamento (Barros; Luiz; Mathias, 2019; Vitorino; Tardivo, 2019).

A Agéncia Americana de Pesquisa e Qualidade em Saude Publica e a Sociedade
Americana de Dor apontam a dor como o quinto sinal vital e recomenda que a sua avaliacao e
registro sejam realizados da mesma forma que 0s outros sinais vitais. A Joint Comission on
Accreditation on Heathcare Organizations também reconhece a dor como quinto sinal vital e
recomenda a padronizagédo de sua mensuragéo e registro em todas as institui¢coes hospitalares,
como uma atividade de rotina para médicos e enfermeiros (Barros; Luiz; Mathias, 2019).

Falar sobre dor é um assunto que tem despertado um maior interesse nos Gltimos anos.
Trata-se de uma das condicbes mais incapacitantes nos paises desenvolvidos e em

desenvolvimento, como o Brasil. O aumento da intensidade e da difusdo da dor esta
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intimamente associado ao aumento do estresse fisico e mental, podendo diminuir
significativamente a qualidade de vida de um paciente (Moura et al, 2017).

Globalmente reconhecida como um grave problema de salde, a dor cronica se
encontra entre as demandas mais comuns no atendimento médico. No Brasil, a dor cronica é a
maior demanda no atendimento ambulatorial da dor. Esta deve ser compreendida de forma
ampliada, como uma doenga, e ndo apenas como um sintoma, que persiste por mais de trés
meses. Trata-se, portanto, de um fendmeno multidimensional que afeta a funcionalidade fisica
e social, e a qualidade de vida das pessoas, gerando danos nos aspectos fisicos, psicologicos e
comportamentais (Castro; Cavalcanti; Barrucand; Pinto; Assad; Vergosa, 2019).

Reconhecida como uma doenca na 10% Revisdo do Cdédigo Internacional das Doencas
(CID-10) da OMS, a dor crdnica € persistente ou recorrente, ndo estando obrigatoriamente
atrelada a uma lesdo orgéanica. Portanto, sua causa pode ser indefinida (Oliveira; Fernandes;
Daher, 2014).

A prevaléncia da dor cronica ainda é pouco compreendida, tanto em paises
desenvolvidos como os em desenvolvimento. Castro et al (2019) apontam em seu estudo que,
em média, 60 milhdes de pessoas sofrem com dores cronicas, ou seja, em média 10% da
populagdo mundial. Dados da OMS sugerem que, anualmente, cerca de 10% dos adultos séo
diagnosticados com dor crénica. No Brasil, a prevaléncia da dor cronica se encontra na faixa
dos 31% no Rio de Janeiro, 29% em Sé&o Paulo, 26% em Floriandpolis e 40% em Salvador.
Um estudo realizado no Reino Unido evidenciou que essa prevaléncia aumenta
proporcionalmente com o aumento da idade.

Regis et al (2020) publicaram dados do relatorio do Institute of Medicine sobre dor,
onde afirmam que aproximadamente 116 milhdes de adultos americanos sofrem com dor
cronica, gerando um custo de US $ 635 bilhdes de dolares calculados considerando gastos
com tratamento médico e a perda da produtividade dos trabalhadores.

No Brasil, informac6es publicadas em estudos cientificos afirmam que a dor cronica
estd presente, em sua maioria, na populacdo adulta, majoritariamente mulheres entre 50 a 59
anos, com baixo nivel de escolaridade. A principal causa dessa dor esta relacionada a doengas
da coluna, afetando principalmente regido lombar, seguida do diagndstico de fibromialgia
(Castro et al, 2019; Regis et al, 2020).

Doencas do sistema musculoesquelético, como a fibromialgia, sdo uma das principais
causas para a cronicidade da dor. Além disso, a dor crbnica afeta a dimensao psicoldgica e

comportamental, gerando ansiedade, depressdo, angustia, entre outros sintomas que podem
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gerar impactos negativos na qualidade de vida, como a diminuicdo da qualidade do sono,
alteracdes do humor e do apetite (Moura et al, 2017).

Do mesmo modo, Moura et al (2017) afirmam que a dor crénica pode provocar
incapacidade fisica e funcional, gerando dependéncia, afastamento social e laboral, alteracfes
na sexualidade e na rotina familiar, bem como desordens financeiras, falta de esperanca,
sentimentos de morte etc. Logo, a dor cronica sofre influéncia biopsicossocial, o que ratifica a
importancia de se considerar os fatores biologicos, psicologicos, sociais e culturais que
influenciam a dor, bem como o impacto negativo que causam sobre a vida e a saude do
individuo e de sua familia.

Com relacdo a incapacidade, Mota et al (2020) evidenciam em seu estudo que, em
média, 80% de seus participantes tinham quadro de incapacidade associado a dor. Portanto, os
impactos da dor cronica ndo estao relacionados apenas as doengas, mas também as limitacoes
funcionais impostas aos individuos. Para esses autores, a dor cronica gera mais impactos na
incapacidade funcional do que o préprio envelhecimento.

Diante disso, recomenda-se, na pratica assistencial, a avaliacdo da dor pelos
profissionais de salde. Essa avaliacdo muitas vezes torna-se um desafio, pois a mensuragdo da
dor em individuos que verbalizam, com o cognitivo preservado, € mais facil de se realizar,
podendo estes descrever a dor que estdo sentindo. Porém, individuos em que a condicédo
clinica os impossibilita de relatar a presenca ou ndo da dor, essa avaliacdo s6 pode ser
realizada de forma indireta. Desse modo, as escalas sdo um importante instrumento auxiliador
nesse trabalho investigativo, utilizadas como ferramentas avaliativas da dor (Oliveira;
Macedo; Da Silva; Oliveira; Santos, 2019).

A Escala Numérica Verbal e a Escala Analdgica Visual, ambas recomendadas pela
OMS, sdo exemplos de escalas de avaliacdo da dor. Contudo, ao refletir sobre a sua
aplicabilidade prética, percebe-se algumas dificuldades em seu uso e restricdo em seus dados,
pois escalas unidimensionais levam em consideracao apenas um aspecto da dor. Do contrario,
escalas multidimensionais sdo mais complexas em sua aplica¢do pelos profissionais, porém
ofertam dados mais extensos (Regis; Dos Santos; Einhardt; Lucena, 2020).

Mesmo diante de certas limitacdes, Regis et al (2020) ratificam que a avaliacdo da dor
e seu manejo adequado qualifica a assisténcia em salde. Portanto, profissionais de saude
devem buscar pela melhor avaliagdo e uma conducdo humanizada da dor, por meio de

atributos como a empatia e a boa comunicagdo, estimulando que o paciente expresse suas
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dores e necessidades, buscando minimiza-las ou sana-las a partir de um bom plano de
cuidados.

Logo, segundo Oliveira et al (2019), a identificacdo e classificacdo do nivel de dor sdo
fundamentais para potencializar o conforto dos pacientes, diminuindo seu sofrimento. Esse
manejo efetivo da dor estd associado & diminuicdo das morbidades, contribuindo
positivamente para melhorias na qualidade de vida desses individuos.

Pautando, portanto, a avaliacdo da dor, considerando esta como uma experiéncia
subjetiva e individual, Hayar et al (2014) apontam que a dor se encontra num campo de
significagcBes que sdo elaboradas de forma coletiva, a partir das inimeras experiéncias do
individuo, e de acordo com o modo de ser e agir da pessoa, 0 que estd intimamente

relacionado a sociedade a qual pertence. Os autores ainda afirmam que:

A expressdo da dor é regida por cddigos culturais que sdo apreendidos no meio
social desde os primeiros momentos da socializa¢do. O lugar social que o individuo
ocupa pode influenciar sua tolerancia a dor, porque dentro de uma sociedade existem
diferentes condigdes socioculturais que qualificam de diferentes formas a realidade
da dor. Além disso, a reacdo do outro face a dor também esté relacionada com o
lugar que o sujeito ocupa na sociedade, portanto a forma de manifestacdo da dor
precisa fazer sentido para a outra pessoa, deve estar contida na matriz simbélica da
sociedade para que seja entendida, ou seja, se configurar em uma representacdo

socialmente compartilhada (Hayar; Salimene; Karsch; Imamura, 2014, p.108).

Deste modo, para Dacorso e Dacorso (2018), a dor que sentimos é algo muito
subjetivo, algo que nos incomoda, que conseguimos identificar, mas ndo conseguimos definir.
A intensidade da dor esta intimamente relacionada com a visdo que cada um tem da dor e com
0 meio ao qual estamos inseridos. Em uma reflexdo mais abrangente, ha também o peso do
legado familiar atrelado as dores, com algumas delas ultrapassando geragdes, sem cura e sem
explicacdo. Bem como hé a dor associada ao divino, ao sobrenatural.

Regis et al (2020) ressaltam que quanto mais intensa e intratavel é a dor, mais as
relagOes interpessoais e a qualidade de vida desses individuos ficam prejudicadas, o que pode
ocasionar sofrimento, afastamento ou perda do emprego, dificuldades financeiras, isolamento
social, inquietacdo, nervosismo, ansiedade, depressao e, até mesmo, suicidio.

Assim sendo, é primordial uma avaliacdo criteriosa das pessoas com dor. E necessario

que os profissionais de salde avaliem esses individuos para além da dor, na busca por
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doencas que podem estar associadas ao quadro doloroso, bem como inumeros fatores e
variaveis psicossociais e comportamentais (Moura et al, 2017).

Por conseguinte, é preciso que o0s profissionais de saude, a enfermagem
principalmente, por estar mais proxima dos pacientes, em conjunto com a rede familiar,
estejam atentos e sensiveis a dor do outro. E importante a avaliacio continua desses
individuos, estimulando a autopercep¢do sobre suas limitagbes nas atividades diérias
conforme sua tolerdncia a dor, de forma a prevenir os excessos e incluindo-os no
planejamento do cuidado (Regis; Dos Santos; Einhardt; Lucena, 2020).

Com relacdo aos cuidados no controle da dor, hd métodos farmacologicos e ndo
farmacoldgicos que podem ser implementados para essa clientela. Segundo o Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Dor Cronica, aprovado pela Portaria n°® 1.083 de 2012, as
medidas farmacoldgicas destinadas ao controle da dor incluem analgésicos, relaxantes
musculares, anti-inflamatorios, antidepressivos, opioides, antiepilépticos etc. (Brasil, 2012).

Os métodos ndo farmacologicos sdo técnicas ndo invasivas para minimizar a dor e
compreendem um conjunto de medidas de ordem emocional, fisica, educacional e
comportamental, na sua maioria com minimos riscos de complicacdo, baixo custo e facil
aplicacdo (Barros; Luiz; Mathias, 2019), como, por exemplo, os exercicios fisicos, a
psicoterapia, massagens, reabilitacdo e aplicacdo de calor local (Vitorino; Tardivo, 2019).

Como uma forma de minimizar o uso de muitos farmacos, muitos deles prescritos ao
mesmo tempo e em altas doses, torna-se fundamental a adocdo dessas medidas nao
farmacoldgicas, como a mudanca de habitos nocivos, a pratica de atividade fisica, melhora
dos lagos sociais, identificacdo e manejo dos problemas relacionados ao desencadeamento da
dor, como uma maneira de manter um controle adequado da dor e reduzir os efeitos
indesejaveis das medicacdes (Ferretti; Castanha; Padoan; Lutinski; Silva, 2018).

Mas o que se percebe é que, embora existam estratégias farmacoldgicas e néo
farmacologicas para 0 manejo da dor e escalas validas e confidveis para a sua avaliagéo, a dor
ainda é um problema subtratado em varios paises (Christoffel; Castral; Daré; Montanholi;
Gomes; Scochi, 2017).

Desse modo, segundo Castro et al (2019), para que haja sucesso no manejo e controle
da dor, sdo imprescindiveis uma abordagem interdisciplinar e a associacdo de terapias
farmacologicas e ndo farmacoldgicas, sendo esta combina¢do denominada terapia multimodal
pela OMS. Tal prética se torna mais facil a medida que a compreensao da dor crdnica em seus

variados aspectos, biopsicossociais e econdmicos, se torna mais ampliada.
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Aproximando a dor ao contexto da fibromialgia, dados de uma pesquisa realizada com
mulheres com FM a fim de avaliar os impactos dessa doenga na qualidade de vida, um
numero significativo delas apresentaram quadros de dor, com maior nivel de incapacidade e
piora da qualidade do sono. Logo, esses dados estatisticos comprovam que pessoas com dor
cronica possuem menor qualidade de vida (Regis; Dos Santos; Einhardt; Lucena, 2020).

Questionamentos sobre a fibromialgia e o sintoma clinico de dor crénica é um fato que
desperta interesse. Porém, Mattos (2015) atenta para a importancia do diagnostico correto da
fibromialgia, pois dor crénica ndo é fibromialgia. Todo paciente com fibromialgia tem a dor
cronica como sintoma, mas nem todo paciente com dor tem fibromialgia.

Isso porque a dor cronica apresenta-se como uma complexa rede de significados, em
que informacGes, experiéncias individuais, aspectos socioculturais sdo contributivos para a
configuracdo da consciéncia individual e coletiva da dor na sociedade p6s-moderna ocidental.
Todos esses aspectos influenciam as percep¢des que os pacientes com FM tém de seu préprio
processo saude/adoecimento/cuidado, além da companhia de outros sintomas que ndo sao
insignificantes e que deterioram a qualidade de suas vidas (Acosta; Madariaga, 2015).

Séo tantos problemas associados a dor fisica, que essas pessoas ndo podem ser tratadas
e acompanhadas apenas com o olhar biomédico. Ha uma grande demanda por servigos de
salde, recursos tecnolégicos e uma equipe multiprofissional capacitada, para a abordagem
integral do paciente em suas diversas dimensdes. Portanto, cuidar da pessoa com dor cronica
se configura um grande desafio para os profissionais de salde, particularmente para o
enfermeiro, devido ao contato mais proximo com esses pacientes (Moura et al, 2017).

E preciso uma abordagem biopsicossocial para lidar com a dor crénica, pois esta é
influenciada por pensamentos, crencas, atitudes e expectativas. Portanto, faz-se necessario
gue haja uma mudanca na interacdo entre profissional de saude e paciente. A pessoa com dor
crbnica precisa ser protagonista em seu processo terapéutico. A fim de favorecer essa postura
ativa do individuo, diretrizes internacionais propdem, por exemplo, que profissionais de saude
promovam intervengdes socioeducativas (Mendez et al, 2017).

Essa amplitude do cuidado é explicada por Moura et al (2017) a partir do fato de que a
dor ndo envolve apenas a dimensdo fisica, mas se apresenta como um fenémeno subjetivo
vivido de forma Unica por cada pessoa, como uma experiéncia perceptual complexa que
engloba todos os dominios da vida de um individuo, a qual é explicada por um modelo
biopsicossocial. Sendo assim, o paciente com dor exige uma avaliagdo precisa e criteriosa,

ndo s6 da doenca que ocasiona a dor, mas também de uma infinidade de fatores
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comportamentais e psicossociais, buscando por estratégias que possibilitem uma avaliacdo

holistica desses individuos.

2.4 Teoria das RepresentacGes Sociais e sua aplicabilidade na pesquisa

Este estudo, ao considerar a fibromialgia um fendmeno de grande relevancia
psicossocial na atualidade e as inUmeras implicacBes para o desenvolvimento de praticas de
cuidado, utiliza como referencial tedrico a Teoria das Representacfes Sociais, proposta por
Serge Moscovici.

Serge Moscovici, em 1948, chegou a Paris vindo da Roménia. L4, diante do contexto
politico da época, teve experiéncia com racismo, discriminacdo e 0 nascimento do
totalitarismo comunista. A partir de tal experiéncia, ele acreditava que a psicologia social era
uma disciplina com potencialidade de encontrar solucdes tanto para essas questfes quanto
para os problemas politicos, econémicos e industriais do pés-guerra (Markova, 2017).

Para Moscovici, 0 conceito de representacdo social tem sua origem na sociologia e
antropologia, mais precisamente na relacdo com autores como Durkheim e Levi-Bruhl
(Moscovici, 2003). Ao contrario de Durkheim, Moscovici concebeu representagdes como
estruturas dindmicas operando em um conjunto de relacdes e de comportamentos que surgem
e desaparecem, junto com as representacGes e propds tomar como um fendmeno o que
inicialmente era visto como um conceito (Silva, 2014).

Moscovici dialogou com diversas teorias na construcdo da TRS. Cruz (2007) aponta
que a teoria da linguagem de Saussure, a teoria do desenvolvimento cultural de Vigotsky e a
teoria das representac@es infantis de Piaget também contribuiram para a concepc¢éo da Teoria
das RepresentacGes Sociais.

Durkheim foi o primeiro tedrico a abordar a representacéo coletiva, fazendo distin¢ao
entre representacdo individual, que para ele seria dominio da psicologia, e representacdo
coletiva, sob o dominio da sociologia. Isso porque Durkheim acreditava que as leis que
explicavam os fenbmenos individuais eram diferentes das que explicavam os fenémenos
sociais (Silva, 2014).

Moscovici conservou esse conceito de representacdo substituindo seu carater
“coletivo” pelo “social”, desenvolvendo o conceito de representacdo social, abarcando a
dimensdo cultural e cognitiva, a dimensédo dos meios de comunicagdo e das mentes das

pessoas, a dimensdo subjetiva e objetiva (Guareschi, 2012).
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Nesse sentido, o conceito de representacdo social foi relatado pela primeira vez por
Moscovici em seu estudo La Psychanalyse: son image et son public, em 1961, onde investiu
na compreensdao sobre de que forma a psicanalise, ao sair dos grupos fechados e
especializados, adquire uma nova significacdo pelos grupos populares (Mantovani; Libdrio,
2015).

As representacOes sociais séo definidas como teorias sobre saberes do senso comum,
elaboradas e partilhadas coletivamente, que compdem o dindmico processo de interpretacéo e
construcdo das realidades sociais (Moscovici, 2003). Na medida em que as teorias,
informagBes e acontecimentos se multiplicam elas sdo reproduzidas em um nivel mais
imediato e acessivel, de modo a serem transferidas a “um mundo consensual, circunscrito e
re-apresentado” (Moscovici, 2003, p. 60).

Em outras palavras, as RS se configuram como um conjunto de valores, conceitos e
ideias formados por um grupo de individuos. Sousa (2016) ressalta que as representacdes
sociais sdo de grande importancia, haja vista que exercem influéncia na conduta das pessoas.

Portanto, as representacdes sociais estabelecem relacGes entre individuo e sociedade,
sendo “entidades quase tangiveis. Elas circulam, cruzam-se e se cristalizam incessantemente
através de uma fala, um gesto, um encontro, em nosso universo cotidiano” (Moscovici, 2012,
p. 39).

Essa re-humanizacdo da Psicologia, assim denominada por Arruda (2002), nos
aproxima do sujeito, do ator social, facilitando outras formas de pesquisar, como 0 modo
participante por exemplo. Tal movimento evidencia uma reforma do pensamento e desvela a
complexidade do nosso objeto corroborando a transicdo paradigmatica defendida por
Boaventura de Souza Santos, ou seja, a passagem do senso comum a ciéncia e, agora, a
necessidade de romper com a ciéncia tal como ela se construiu para retornar a outro senso
comum, transformado pela presenca da ciéncia.

Ainda na conceituacdo, para Denise Jodelet, em suas pesquisas sobre o corpo e a
loucura, as representagdes sociais compreendem “uma forma de conhecimento, socialmente
elaborada e partilhada, tendo uma visdo pratica e concorrendo para a construcdo de uma
realidade comum a um conjunto social” (Jodelet, 2001, p. 22).

Portanto, a TRS se dedica a compreensdo do senso comum e de sua influéncia na
conduta dos sujeitos (Terra; Nascimento, 2016). Por meio das RS, as pessoas atribuem um
sentido ao mundo, configurando-se como uma forma de saber pratico, produzido nas

interacdes sociais, conferindo sentido aos comportamentos adotados.
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Essa construcdo partilhada do conhecimento nas representacdes sociais, segundo
Moscovici, estd amparada em dois processos: objetivacdo e ancoragem. A objetivacdo possui
0 proposito inicial de selecdo de elementos, eliminando o excesso de informacdo, com base
nos valores, nas experiéncias e nas informagdes prévias. Posteriormente, os elementos
selecionados sdo interligados naquilo que se configura como o nucleo figurativo da
representacédo, que se configura como um complexo de imagens que reproduzem visivelmente
um complexo de ideias. Por fim, o que era desconhecido é destrinchado, tornando-se objetivo,
tangivel e naturalizado. Desta forma, conceitos abstratos sdo materializados em realidades
concretas (Silva, 2012).

J& a ancoragem atribui sentido ao objeto apresentado a nossa compreensao, recorrendo
ao familiar para converter o novo (Silva, 2012). A ancoragem é definida como o processo de
reconhecimento de algo ndo familiar com base em categorias previamente conhecidas, seus
sistemas de classificacdo e de nomeacdo, de modo que esse novo conhecimento precisa ser
integrado ou reconhecido no emaranhado de crengas particulares ja existentes. As
representacdes preexistentes também sdo de certo modo modificadas nesse processo.

Deste modo, as representacdes sociais ndo sao simplesmente um espelho da realidade,
pois como explicitado, esta é reorganizada no intento de integrar aspectos objetivos do objeto
representado assim como experiéncias prévias do sujeito que sdo intrinsecas aos seus valores
e normas (Macedo et al, 2015).

Segundo Jodelet (2001), as representacGes sociais sdo sempre a representacdo de
alguma coisa por alguém, e as caracteristicas do sujeito e do objeto se manifestam nestas
representacdes. O objeto das representacdes sociais possui uma relacdo de simbolizagéo e de
interpretacdo. Estas interpretacfes procedem do processo de construcdo da representacdo a
partir da expressao do sujeito.

Jodelet (2001) aponta que, para compreender os elementos e as relagdes de uma RS, é
preciso buscar respostas para trés questionamentos: quem sabe, e a partir de onde sabe? O que
e como sabe? Sobre o que sabe, e com que efeitos? SO assim serd possivel atingir a trés
planos: das condicOes de producdo e circulagdo das representacOes sociais; 0S processos e
estados das representacdes sociais; e o0 estatuto epistemoldgico das representacdes sociais.

Assim, Jodelet (2001) afirma que as definicbes compartilhadas num mesmo grupo
social fardo com que esses possuam um consenso sobre determinado objeto, que determina as
acoes e as trocas cotidianas, mostrando uma das funcionalidades das representagdes sociais e

sua dindmica social.
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Sendo assim, muitos elementos costumam estar presentes na nogdo de representacfes
sociais, elementos dinamicos e explicativos, tanto na realidade social, fisica ou cultural. Esses
elementos sempre estdo presentes nos objetos e nos sujeitos, se constituindo elementos
relacionais, sociais. Portanto, as representacdes sociais possuem uma dimensao historica e
transformadora, com aspectos culturais, cognitivos e valorativos (Guareschi, 2000).

Guareschi (2000), ao apontar as representacfes sociais como praticas populares,
ratifica que a mesma poderia estar mais presente nas investigacfes, ajudando a refletir e
superar situacOes de assimetria e injustica, bem como criando e consolidando novas
epistemes, resgatando novas modalidades de saber.

A identificacdo das representacfes sociais, portanto, torna-se fundamental para a
compreensdo da dindmica e dos determinantes das interacGes e préaticas sociais. A primeira
funcdo das representacdes sociais, segundo Abric (1998), é a de conhecimento e esta
relacionada a possibilidade de compreensdo e explicacdo da realidade pelos individuos por
meio das RS, do compartilhamento e da difusdo do saber prético do senso comum. A segunda
funcdo compBe a identidade, permitindo a protecdo das idiossincrasias dos grupos. Ja a
terceira funcdo é de orientacdo, na qual as representacdes sociais servem como norteadoras de
comportamentos e praticas sociais. Por fim, as representacdes sociais também possibilitam a
fungéo justificadora de determinados comportamentos ou posicionamentos escolhidos em
dadas situacdes (Macedo et al, 2015).

Logo, estudar representacdes sociais € conhecer 0 modo como um grupo constréi um
conjunto de saberes que exprimem a identidade desse grupo social, bem como as
representacdes que ele forma sobre variados objetos, além do conjunto de cddigos culturais
que definem as regras de uma comunidade (Oliveira; Werba, 2003). Nao se trata, portanto, de
um patrimdnio de uma area especifica, mas sim, uma ferramenta proficua para a area da saude
em geral, pois possibilita descobrir quais os sentidos atribuidos pelo individuo as suas
experiéncias e relacdo com a sociedade (Sousa, 2016).

Sendo assim, ao se considerar a fibromialgia um fenémeno representacional, estuda-lo
a luz da TRS permitiu acessar os saberes construidos socialmente sobre a doenga, que estdo
envoltos de crengas, simbologias, interpretacfes que as pessoas a atribuem, os afetos que as
fazem se posicionar frente a ela e as ajudam nas tomadas de decisdes sobre os cuidados.

A TRS se aplica ao estudo da FM porque conhecer as suas representacdes sociais
importa para que o debate sobre esta doenca ocorra para além das suas bases biomédicas, com

a emersdo dos aspectos socioculturais que estdo envoltos nas vivéncias das pessoas adoecidas,
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e nas suas expressdes de vida cotidianas, por meio das relacbes sociofamiliares que,
consequentemente, implicam nas estratégias para lidar com as pessoas, com a doenga e 0
cuidado que demanda.

Desta forma, a Teoria das Representaces Sociais ofereceu suporte a esta pesquisa, na
medida em que buscou compreender como esse conhecimento objetiva as praticas cotidianas

relacionadas a doenca e ao cuidado (Macedo et al, 2015).
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CAPITULO 3
METODO

3.1 Tipificagéo do estudo

Considerando o objeto em analise, as representacdes sociais da fibromialgia
construidas por pessoas que com ela convivem, o delineamento metodoldgico desta pesquisa é
qualitativo, descritivo, exploratorio, a luz da Teoria das Representa¢es Sociais.

A proposta desta pesquisa, a0 empregar a Teoria das Representacfes Sociais, teve por
intencdo colocar em exercicio a sabedoria pratica sugerida por Ayres (2009) através da fusdo
de horizontes entre os saberes técnicos e os saberes que as pessoas de quem cuidamos
acumularam sobre si proprias e seus projetos de felicidade, a partir da abertura necesséria para
que o didlogo entre esses saberes resulte em boas escolhas sobre o que e como fazer nas
diversas situacdes de cuidado.

A pesquisa de natureza qualitativa conforme referido por Minayo (2011) retrata o
maior nimero possivel de elementos existentes na realidade estudada, ou seja, tem como
finalidade interpretar o fendmeno que observa. Caracteriza-se como um método nédo
estatistico que identifica e analisa profundamente dados ndo mensuraveis, como sentimentos,
sensacOes, percepcdes, crencas, pensamentos, intengdes, entendimentos de razdo, significados
e motivacGes. Além destes, o método analisa valores e atitudes, sendo a linguagem, os
simbolos, as praticas, as relacdes e as coisas insepardveis. Dessa forma, 0 método é capaz de
responder as questdes particulares e de compreender a realidade humana vivida socialmente.

Gil (2010) aponta que em uma pesquisa descritiva, o pesquisador possui a intengdo de
descrever determinadas caracteristicas de seus sujeitos ou estabelecer as relagdes entre suas
variaveis. Ja as caracteristicas exploratorias de um estudo séo definidas com a descoberta de
praticas ou diretrizes que precisam ser modificadas e a obtencdo de alternativas de
conhecimentos ja existentes. Portanto, o objetivo principal estd centrado na coleta de
informacbes sobre um fendmeno de interesse e a possivel formulacdo de novos

conhecimentos.
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3.2 Participantes do estudo e técnica de captacao

Os participantes do estudo foram as pessoas adoecidas pela fibromialgia. Na captacédo
de participantes foram utilizados os critérios do método “snowball sampling” ou como mais
conhecido no Brasil de “amostragem bola de neve”. De acordo com Vinuto (2014), a
“amostragem em bola de neve” ¢ um processo de coleta de dados que auxilia o pesquisador a
iniciar seus contatos e acessar 0 grupo a ser pesquisado quando esta amostra probabilistica
inicial € impraticavel. Para executar esta amostragem, lancou-se mdo de documentos e/ou
informantes, nomeados como “sementes”, a fim de localizar pessoas com o perfil da pesquisa.
Logo, solicitou-se que estas pessoas indicadas pelas “sementes” indicassem novos contatos
com o perfil ja estipulado na pesquisa, e assim sucessivamente, crescendo desta forma o
quadro de amostragem a cada entrevista.

Além disso, trata-se de um método de amostragem de rede Util para se estudar
populacdes dificeis de serem acessadas ou estudadas ou que ndo ha precisdo sobre sua
quantidade. Essas dificuldades sdo encontradas nos mais variados tipos de populacéo,
inclusive nas situacdes em que estdo espalhados por uma grande area e 0s estigmatizados,
como é o caso das pessoas com fibromialgia (Vinuto, 2014).

Portanto, a escolha por este método de amostragem ocorreu devido as dificuldades em
acessar as pessoas com fibromialgia na rede de saiude em geral, haja vista que a maioria das
pessoas com esse diagndstico percorre inimeros médicos, clinicas e servicos em busca de
atendimento adequado. Ademais, outra dificuldade encontrada esta relacionada ao contexto
politico e econdmico vivenciado pelas universidades publicas no Brasil, em que os cortes de
verbas e os déficits de recursos humanos dificultam a manutencdo de determinados servicos.
Como exemplo, cita-se 0 Ambulatorio de Reumatologia do Hospital Universitario Clementino
Fraga Filho (HUCFF) da UFRJ, que referenciou todos os pacientes com fibromialgia para a
rede municipal de saude alegando ndo ter condi¢bes de manter todos os atendimentos
realizados devido a falta de profissionais e recursos, estando estes, atualmente, dispersos nas
Estratégias de Saude da Familia (ESF) do Rio de Janeiro ou de outras localidades dentro do
estado.

Nesse estudo, de acordo com os critérios do metodo de captacdo “bola de neve”, foram
utilizadas como “sementes” duas mulheres com fibromialgia residentes no estado do Rio de
Janeiro, previamente contatadas. Essas duas mulheres ‘“sementes” foram indicadas a

pesquisadora atraves de uma pessoa em comum. A partir delas, foram contatados 30
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participantes, ndo definidos previamente, por indicacGes sucessivas, sendo estes residentes no
interior do estado do Rio de Janeiro. Todos os convidados aceitaram participar da pesquisa e
esta foi a amostra qualitativa final.

Sobre a definicdo da amostragem da pesquisa qualitativa, Minayo (2017) e Saunders et
al (2018) afirmam que, num consenso entre diversos autores, a amostra para qualquer tipo de
investigacdo qualitativa deve estar entre 20 a 30 entrevistas.

Além disso, considerou-se o critério de saturacéo para se estabelecer quando os dados
ja eram suficientes para evidenciar a heterogeneidade da populacdo em questdo. A saturacao €
a repeticdo de temas/argumentos sem acréscimo significativo de conteido, momento em que
ndo ha mais esclarecimentos acerca do objeto estudado (Minayo, 2017).

Minayo (2017) destaca, com base em demais autores, o cuidado que se deve ter ao
determinar a saturacdo dos dados de uma pesquisa, pois para eles ndo h4 um ponto de corte,
nem no inicio e nem ao final de um trabalho, haja vista que um pesquisador experiente tem
sempre novas indaga¢6es para aprofundar seu estudo.

A definicdo do desenho amostral qualitativo foi feita com base nos seguintes critérios
de inclusdo: pessoas com diagndstico de fibromialgia, com 18 anos ou mais de idade. Os
critérios de exclusdo foram: jovens com Sindrome da Fibromialgia Juvenil (SFJ); pessoas
com dificuldades de fala ou comprometimento cognitivo que dificultasse a compreensdo das
perguntas e a resposta a entrevista. O comprometimento cognitivo poderia ser informado por
algum familiar/acompanhante ou avaliado no decorrer da entrevista.

Jovens com SFJ foram excluidos porque, apesar das semelhancas com a doenca na
vida adulta, a reducdo na atividade fisica, o absenteismo escolar e o0s recursos de
enfrentamento reduzidos nessa populacdo justificam uma andlise diferenciada da fibromialgia
(Goulart; Pessoa; Lombardi Junior, 2016).

3.3 Fase preparatoria para a pesquisa

Na fase preparatoria para a pesquisa foram realizados os pré-testes dos instrumentos
que foram utilizados na fase da producéo de dados. Vale ressaltar que os pré-testes s6 foram
aplicados apds a aprovacio deste projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa.

A aplicagdo dos pré-testes teve a intencdo de verificar a aplicabilidade dos

instrumentos elaborados para a coleta de dados, averiguando-se a pertinéncia e a consisténcia
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das perguntas, se estas foram elaboradas de forma clara, se alcancam os saberes, praticas e
motivacdes dos participantes e se atendem aos objetivos propostos por esta pesquisa.

Ao aplicar os instrumentos verificou-se a pertinéncia e a consisténcia das perguntas,
bem como foi possivel atestar sua aplicabilidade na busca pelo alcance dos objetivos. Ao final

da fase preparatdria, todo material coletado a partir dos pré-testes foi descartado.

3.4 Producéo de dados

Para atender aos objetivos da pesquisa, a producdo de dados ocorreu através de
entrevista individual & luz da TRS, no periodo de abril de 2020 a janeiro de 2021. E
importante apontar que, logo ap6s a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa,
iniciou-se o periodo da pandemia da Covid-19 no Brasil. Contudo, na medida do possivel, as
entrevistas foram realizadas de forma presencial seguindo todos os protocolos de seguranca
vigentes a época.

Primeiramente, foram captadas as representacGes sociais da fibromialgia junto as
pessoas acometidas por essa doenga. Essa caracterizacdo ocorreu por meio de entrevista
individual para captar, inclusive, informagdes da zona muda.

Segundo Jodelet (1989), a entrevista deve ser iniciada com perguntas mais concretas,
factuais e relacionadas as experiéncias cotidianas dos sujeitos, para gradativamente passar a
perguntas que envolvam reflex6es mais abstratas e julgamento, indo em direcdo ao que
comumente ndo é dito. A autora aponta que, com frequéncia, o ndo dito se constitui em
conteddo principal da representacao.

Com relacgdo ao nao dito, Machado (2012) confirma em seu estudo a existéncia de uma
regido, denominada zona muda, de dificil explicitacdo das representacdes sociais. Esse
fendmeno, conceituado pela primeira vez pelo pesquisador francés Jean Claude Abric,
acontece, principalmente, para objetos mais sensiveis, fortemente marcados por valores e
normas sociais.

Portanto, em razdo dessa normatividade que percebem na situagdo na qual se
encontram, os participantes tendem a apresentar o que imaginam ser a “boa resposta” ou o
discurso “politicamente correto”. Tal fato pode ocorrer fundamentado no desejo de
aceitabilidade social (Abric, 2005). Cabe ressaltar que apesar de terem sido seguidas as

orientacOes dos autores na elaboracdo de perguntas que captassem zona muda, a analise dos
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dados néo evidenciou sua existéncia nas representacdes sociais sobre a fibromialgia no grupo
pesquisado.

As entrevistas foram guiadas por dois roteiros. O primeiro roteiro foi composto por
perguntas fechadas e abertas que permitiram o levantamento de dados pessoais,
sociodemogréficos, do processo salde-doenga, historia familiar, clinica, medicamentosa,
comorbidades e outros acompanhamentos de saide, bem como demais informagdes que eram
relevantes nesse processo de caracterizacdo do perfil do participante para subsidiar a analise
das representacdes sociais da doenca (APENDICE A). No segundo roteiro foram realizadas
perguntas abertas relacionadas ao objeto de estudo, elaboradas a luz da TRS, permitindo ao
participante expressar seus saberes e suas experiéncias no que tange ao convivio com a
fibromialgia, as repercussdes da doenca, as atitudes, comportamentos, estratégias e praticas de
cuidados adotadas (APENDICE B).

Ao final das entrevistas foi reservado um tempo de conversacdo sobre o tema,
permitindo que os participantes realizassem perguntas e sanassem duvidas, tornando-se este
um momento de didlogo na intencdo de compartilhar o saber entre pesquisadora e
participantes, principalmente sobre as préaticas de cuidado, o que eles fazem e o que ainda
poderiam fazer para melhorar. Este momento resgatou aspectos abordados nos seus proprios
depoimentos e viabilizou o alcance do quarto objetivo da pesquisa, que trata da cocriacdo de
potenciais cuidados junto as pessoas com fibromialgia.

As entrevistas foram gravadas em aparelho eletrénico MP3. Esses arquivos ficardo
guardados durante cinco anos com a pesquisadora, como regem 0s aspectos éticos da pesquisa
cientifica.

3.5 Cocriacéo do cuidado e necessidade de redirecionamento metodoldgico da pesquisa

Em decorréncia da pandemia da Covid-19 e seus impactos no cenario mundial houve a
necessidade de reorganizar a proposta metodoldgica dessa pesquisa-tese.

Inicialmente, o delineamento metodoldgico desse estudo se realizaria em duas etapas:
a primeira de abordagem qualitativa, descritiva, exploratéria, a luz da Teoria das
Representacdes Sociais €, a segunda etapa metodologica, de abordagem participativa.

Na primeira fase de producdo de dados a pesquisa foi conduzida através de técnicas
classicas de investigacdo das representacdes sociais da fibromialgia pelas pessoas que com ela

vive a partir da aplicacdo de um questionario e um roteiro de entrevista individual; e na
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segunda, seriam realizadas técnicas apropriadas a pesquisa participativa, na intencdo de
responder, especialmente, ao Gltimo objetivo desta pesquisa, que € o de cocriar potenciais
cuidados junto as pessoas com fibromialgia através de debates sobre as representagdes sociais
levantadas, possiveis praticas de cuidado e o conhecimento cientifico.

Contudo, devido a pandemia e a proibicdo de aglomeracgdes, atividades em grupos e
reunides de pessoas, esta Ultima etapa metodoldgica ndo pode ser implementada conforme a
proposta primaria.

Essa segunda etapa metodologica aconteceria através da implementacéo da técnica de
World Café, de abordagem participativa, em um grupo de discussdo acerca da cocriacdo de
préaticas de cuidado que sejam eficazes na fibromialgia e debates sobre as representacdes
sociais da FM. Esse grupo de discussdo seria composto pelo mesmo grupo entrevistado
durante a primeira etapa metodologica.

O World Café foi criado com base na concepc¢édo de que o dialogo é o que impulsiona
0S negocios pessoais e organizacionais (The World Café Community Fundation, 2016). Trata-
se de uma técnica desenvolvida a partir de assuntos relevantes e de interesse dos participantes
por meio de criacdo de uma rede de dialogo colaborativo sobre perguntas do dia a dia (Brown;
Isaacs, 2007). Ndo obstante, nada mais oportuno que uma conversa, um didlogo quando se
tem o intuito de solucionar problemas a partir de reflex6es e compartilhamento de saberes.

Seu desenvolvimento se da em pequenos circulos ou mesas e 0s discursos Sao
registrados pelos participantes em uma toalha de papel. Para uma maior dimensao de registro
e aprofundamento do discurso, as pessoas migram varias vezes pelas mesas fazendo com que
se formem grupos mistos, podendo todos os participantes dar suas opinides sobre todos os
temas abordados.

Estes temas devem ser de interesse dos participantes, a partir de suas inquietacoes e
curiosidades. Portanto, as questdes que seriam trabalhadas no World Café emergiriam das
indagac0es levantadas e coletadas, e das representacdes e praticas captadas na primeira etapa
metodoldgica.

Diante do exposto, respeitando as medidas de protecdo e distanciamento social
implementadas durante a pandemia da Covid-19, a producédo de dados através dessa formacéo
de grupos de discussdo ndo foi possivel, o que exigiu a mudanca da proposta e dos meios
empregados para o alcance do Ultimo objetivo desse estudo.

Sendo assim, para o alcance do Gltimo objetivo, ao final de cada entrevista foi aberto

um momento de didlogo com cada participante na intencdo de oportunizar um espago para a
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troca de experiéncias e saberes entre este e a pesquisadora. Nesse espaco, cada participante foi
encorajado a sanar dividas, a falar um pouco mais sobre as suas vivéncias, sobre a forma
como lida com o adoecimento e as praticas de cuidado ja implementadas, bem como puderam
perguntar sobre 0 que a pesquisadora tem encontrado durante seu percurso de estudos, como
as pessoas se cuidam, como lidam e enfrentam com a FM no cotidiano entre outros.

Nesse momento, mesmo que de forma readaptada diante das circunstancias, a
cocriacdo do cuidado foi oportunizada e implementada. Ao estabelecer esse espaco de dialogo
e construcdo do saber a partir da troca de experiéncias, possibilitou-se a participacdo ativa
dessas pessoas na elaboracéo de novos planos e estratégias terapéuticas.

Para Mozzilli et al (2020), propiciar espacos de dialogo, participacdo ativa e
integracdo sdo pilares fundamentais para que a cocriacdo aconteca e a finalidade esta em
contribuir no empoderamento das pessoas, ha autonomia na tomada de decisdo, bem como
para a capacitacdo dos profissionais de salde, fazendo com que 0s mesmos se envolvam com

as reais necessidades e dificuldades dessas pessoas no enfrentamento da FM.

3.6 Analise dos dados

Posteriormente a coleta de dados, os dados sobre o perfil sociodemogréfico e clinico
foram tratados estatisticamente e organizados em tabelas, quadros e graficos, de modo que
ilustrasse o perfil do grupo de pertenca dos participantes.

As respostas obtidas por meio das entrevistas foram transcritas e preparadas segundo
as normas do software Alceste (analise lexical contextual de um conjunto de segmentos de
texto).

Seguindo essas normas, foi realizada uma revisdo do texto transcrito excluindo todos
0s acentos, aspas, pontos de interrogacao, pontos de exclamacéo, dois pontos; todo o texto foi
disposto sem paragrafo, justificado, em fonte Courier, tamanho 10, com substituicdo do sinal
grafico hifen por underline. Todo esse preparo foi realizado a fim de se obter um
aproveitamento favoravel do corpus ap6s sua submissdo ao software. Além disso, cada
entrevista foi separada por uma linha de comando com as variaveis extraidas do instrumento

de coleta de dados sociodemogréaficos e de saude, que serdo apresentadas no quadro a seguir.



Quadro 1 — Descricao das varidveis das linhas de comando submetidas ao software Alceste

Ind Numerados por ordem
alfabética
Idd 1. 20 a 40 anos

2.41 a 60 anos
3. 61 anos ou mais
Sex 1. Feminino
2. Masculino
Rel 1. Catdlico
2. Evangélico
3. Nenhuma
Con 1. Casado
2. Solteiro
3. Separado
4. Vilvo
Esc 1. Ensino fundamental
2. Ensino médio
3. Ensino superior
4. Nunca estudou
Aps 1. Sim
2. Néo

Fonte: a autora, 2022.

O Alceste foi criado na década de 1970, na Franca, e introduzido no Brasil em 1998,
sendo considerado uma técnica e uma metodologia, pois investiga a distribuicdo de
vocabularios em um texto escrito e em transcrigdes de texto oral, bem como integra uma
grande quantidade de métodos estatisticos sofisticados atraves da segmentacdo, classificacdo
hierarquica, analise de correspondéncias e outros recursos, configurando-se um método de
exploracdo e descricdo (Azevedo; Costa; Miranda, 2013).

Nascimento e Menandro (2006) afirmam que esse software efetua calculos sobre a
coocorréncia de palavras em segmentos de texto buscando especificar classes de palavras que
representem discursos distintos sobre o topico de interesse da investigacdo. Portanto, o
pressuposto do Alceste é que pontos diferentes de referéncia produzem diferentes maneiras de
falar, isto €, o uso de um vocabulario especifico é visto como uma fonte para detectar
maneiras de pensar sobre um objeto.
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Portanto, o objetivo operacional do Alceste ndo € o célculo do sentido, mas a
organiza¢do topica de um discurso ao colocar em evidéncia os “mundos lexicais”
(Kalampalikis, 2003).

De acordo com Azevedo, Costa e Miranda (2013), esse software realiza uma anélise
Iéxica das palavras do conjunto de textos, em quatro etapas processuais, independente da
origem de sua producdo. Agrupa as raizes semanticas, definindo-as por classes, levando em
consideracdo a funcdo da palavra dentro de um dado texto, sendo assim possivel quantificar e
inferir sobre a delimitacdo das classes, que sdo definidas em funcdo da ocorréncia e da
coocorréncia das palavras, além de sua funcdo textual, categorizando-as tal qual a anélise de
contetdo. Deste modo, uma afirmacdo é considerada uma expressao de um ponto de vista,
isto é, um quadro de referéncia dita por um participante da pesquisa, podendo ser sintética,
pragmatica, semantica ou cognitiva. Ao contrario de uma Unica palavra, a afirmacéo é sobre
um objeto do ponto de vista do participante que fala ou escreve.

Apo6s o processamento dos dados no Alceste, foram analisadas as seguintes figuras de
rodagem: dendrograma da classificacao hierarquica descendente (CHD), a partir dos blocos e
classes lexicais gerados, por meio das palavras de maior associacao estatistica a classe; e a
classificacdo hierarquica ascendente (CHA), por meio da relacdo entre as palavras dentro de
cada classe. O contexto das classes e os sentidos foram analisados por meio das unidades de
contexto elementar (UCE), representados por fragmentos dos discursos produzidos pelos
participantes e selecionados pelo Alceste na formacdo de cada classe lexical. Por meio da
analise desse conjunto de dados, tornou-se possivel responder as questdes e objetivos da
pesquisa que tratam das representacdes sociais da fibromialgia.

Sobre a cocriacdo dos cuidados, os dialogos foram transcritos e organizados por eixos
tematicos permitindo a enumeracdo dos cuidados cocriados pelos participantes e a
pesquisadora. Os eixos tematicos foram:

1. Cuidados de si, que abrangeu a reconfiguragdo de habitos e rotinas, 0s

conhecimentos sobre a doenga e tratamentos e os conhecimentos sobre si.

2. Cuidados socio-familiares, que abrangeu a familia, 0s grupos sociais e 0s

empregadores.

3. Cuidados em relacao aos profissionais, que abrangeu tanto a formacao em si, quanto

a capacitacéo dos profissionais.
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3.7 Aspectos éticos

Este estudo atendeu ao disposto na Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude
(CNS) do Ministério da Saude (MS) que versa sobre as Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa em Seres Humanos (Conselho Nacional de Salde, 2012).

Atendeu, também, conforme disposto na resolugdo supracitada, aos apontamentos
contidos na Resolucdo 580/18 do Conselho Nacional de Saude do MS que versa sobre as
especificidades éticas das pesquisas de interesse estratégico para o Sistema Unico de Satde
(Conselho Nacional de Saude, 2018).

Seguindo esses propdsitos, o projeto foi submetido & apreciacdo do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Escola de Enfermagem Anna Nery e Instituto de Saude Séo Francisco
de Assis da UFRJ através da Plataforma Brasil, sendo aprovado em 16 de marco de 2020. A
partir desta aprovacao, a pesquisa de campo se iniciou.

Os participantes foram identificados por codigos de letras e ndmeros, de modo a
preservar suas identidades, considerando-se facultativa sua participacdo no estudo. A
identificacdo dos depoimentos seguiu a codificacdo das linhas de comando do software, com
as variaveis escolhidas para anélise, o numero da UCE e o indice de associagdo estatistica Phi.
Para facilitar a leitura e compreensdo, as variaveis foram informadas ap6s os codigos.
Exemplo:
uce n° 2518 Phi = 0,02 uci n® 19 : *Ind_19 *Idd_2 *Sex_1 *Rel 2 *Con_4 *Esc_2 *Aps_1
Individuo 19, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, vilva, ensino médio,
aposentada.

Os mesmos foram informados sobre os objetivos da pesquisa e se concordavam em
participar voluntariamente, conferiam seu aceite formal através da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias, ficando uma sob a guarda do
respondente da pesquisa e a outra, de posse da pesquisadora (APENDICE C). As informagcdes
fornecidas somente foram utilizadas para fins de pesquisas.

Os participantes foram informados, também, sobre os riscos e beneficios da pesquisa.
Esta pesquisa poderia apresentar riscos de constrangimentos ou o desencadeamento de
emoc0Oes no decorrer das entrevistas. Tais riscos foram manejados e/ou minimizados a partir
do di&logo ou, até mesmo, com a retirada do participante para outro local, na intengdo do

mesmo se recompor. Os beneficios da pesquisa estdo relacionados a sua contribuicdo no que
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tange a intencdo de melhorias para o cuidado voltado ao paciente com fibromialgia, a

ampliacdo de seu conhecimento, bem como de suas préaticas, autonomia e empoderamento.
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CAPITULO 4
RESULTADOS SOCIODEMOGRAFICOS E CLINICOS

4.1 Caracterizacao dos participantes da pesquisa

A partir da aplicacdo do instrumento de coleta de dados sociodemograficos e de satde
foi possivel realizar um levantamento das caracteristicas dos participantes dessa pesquisa e
apresentar o perfil sociodemogréafico e de saude dos mesmos.

Foram investigadas variaveis como sexo, idade, autodeclaragdo de cor, religido, estado
civil, nivel de escolaridade, ocupacdo, aposentadoria, beneficio, renda familiar, tempo de
diagnostico, acompanhamento na rede de salde, tratamento farmacologico, tratamento nao-
farmacoldgico, outras doencas associadas e a participacdo em grupos de apoio.

Desse modo, ao realizar o levantamento dos dados informados por todos 0s
participantes e contabiliza-los, foi possivel elaborar graficos e tabelas que ilustrassem o
detalhnamento dessa caracterizacdo a partir das aproximacdes e/ou distanciamentos
evidenciados pelos dados quantitativos.

O gréfico 1 mostra os dados da variavel sexo. De acordo com os dados apresentados,
pode-se perceber uma predominancia do sexo feminino dentre os participantes, onde 93% sdo

mulheres (n=28) e 7% sdo homens (n=2).

Gréfico 1 — Distribui¢do dos participantes segundo o sexo.

SEXO

B Masculino M Feminino

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemograficos e de saude, 2022.
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Esse resultado vai ao encontro de dados ja evidenciados em outros estudos quando se
diz respeito a predominancia da fibromialgia no sexo feminino. Mundialmente, a fibromialgia
acomete entre 2% e 4% da populacdo, sendo a prevaléncia maior em mulheres, chegando a
7%. Essa proporcdo entre sexo feminino e masculino € relatada como 9:1 nos paises
ocidentais (Athayde; Marques; Cortes, 2022).

No gréfico 2 € apresentada a distribuicdo dos participantes segundo a idade. A variavel
idade foi dividida em blocos, a saber: 20 a 40 anos; 41 a 60 anos e 61 anos ou mais. Essa
divisdo ocorreu em acordo com as idades que foram mencionadas durante a coleta de dados.
Dentre os 30 participantes, 30% tinham de 20 a 40 anos (n=9); 67% entre 41 a 60 anos (n=20)
e 3% 61 anos ou mais (n=1).

Grafico 2 — Distribuicdo dos participantes segundo a idade.

IDADE

M20a40anos MW4la60anos M 61anosou mais

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemograficos e de satde, 2022.

Dentre os participantes desta pesquisa, ha uma maior incidéncia da FM em pessoas
entre 41 a 60 anos, o que se assemelha aos dados ja encontrados por outros estudiosos. De
acordo com Navarro et al (2019) e Ziani et al (2017), a FM afeta majoritariamente as
mulheres entre 35 a 55 anos, tendo estas baixo nivel de escolaridade.

No grafico 3 sdo apresentados os dados referentes & variavel autodeclaracdo de cor. A
mesma foi dividida em blocos, a saber: branco, preto, pardo. Essa divisdo ocorreu em acordo
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com as respostas que foram mencionadas durante a coleta de dados. Dentre os participantes,
60% sdo brancos (n=18), 13% séo pretos (n=4) e 27% se autodeclararam pardos (n=8).

Grafico 3 — Distribuicdo dos participantes segundo autodeclaracdo de cor.

AUTODECLARAGAO DE COR

M Branco M Preto mPardo

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemogréaficos e de saude, 2022.

Costa, Bezerra e Paula (2021) publicaram um estudo de revisdo sistematica apontando
que, embora muitos estudos ndo citem a raca dos participantes, hd uma maior prevaléncia de
individuos caucasianos dentre as pessoas com fibromialgia. Em contrapartida, estudo de
revisao de literatura publicado por Marques et al (2017) afirma que, estatisticamente, ndo ha
uma relacéo relevante entre etnia e prevaléncia da FM.

No grafico 4 sdo apresentados os dados referentes a variavel religido. A mesma foi
dividida em blocos, a saber: catélica, evangélica e nenhuma religido. Essa divisao ocorreu em
acordo com as respostas que foram mencionadas durante a coleta de dados. Dentre os
participantes, 43% declararam-se catolicos (n=13), 50% evangélicos (n=15) e 7% relataram
néo ter religido (n=2).
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Gréfico 4 — Distribuicdo dos participantes segundo a religido.

RELIGIAO

B Catdlico M Evangélico M Nenhuma

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemogréficos e de saude, 2022.

Leite et al (2009) afirmam que a religido é uma das estratégias para a superacdo da
dor, considerada um recurso para o alcance de melhorias na qualidade de vida e na renovacgéo
da esperanca. Para Lago-Rizzardi e seus colaboradores (2010, p. 485), “a atividade religiosa ¢é
a primeira ou segunda estratégia de enfrentamento mais utilizada contra a dor recorrente”.

O gréfico 5 ilustra a variavel estado civil. A mesma foi dividida em blocos, a saber:
casado, solteiro, separado e vilvo. Essa divisdo ocorreu em acordo com as respostas que
foram mencionadas durante a coleta de dados. Dentre o total de participantes, 63% eram

casados (n=19), 13% solteiros (n=4), 17% separados (n=5) e 7% viuvos (n=2).
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Gréfico 5 — Distribuicdo dos participantes segundo o estado civil.

ESTADO CIVIL

mCasado M Solteiro mSeparado m Viuvo

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemogréficos e de saude, 2022.

De acordo com Freitas et al (2017), os impactos da FM atingem os relacionamentos
interpessoais, inclusive conjugais. Este pode ser considerado como uma importante estratégia
de enfrentamento da doenga ou, muitas vezes por conta do ceticismo, por ser considerada uma
doenca invisivel, pode ser motivo de piora do sofrimento fisico e mental. Portanto, segundo a
pesquisa desses autores, a satisfagdo com o apoio social, a participagdo social e morar com
alguém sdo fatores que interferem positivamente nos sintomas de pessoas com FM.

No gréfico 6 estdo representados os dados referentes & variavel nivel de escolaridade.
A mesma foi dividida em blocos, a saber: ensino fundamental, ensino médio, ensino superior
e nunca estudou. Essa divisdo ocorreu em acordo com as respostas que foram mencionadas
durante a coleta de dados. Do total de participantes, 10% cursaram o ensino fundamental
(n=3), 43,5% o ensino médio (n=13), 43,5% o ensino superior (n=13) e 3% nunca estudou
(n=1).
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Gréfico 6 — Distribuicdo dos participantes segundo o nivel de escolaridade.

NIVEL DE ESCOLARIDADE

B Ensino fundamental ~ M Ensino médio M Ensino superior B Nunca estudou

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemogréaficos e de saude, 2022.

Nesse estudo, os participantes apresentam nivel de escolaridade expressivo entre
ensino médio e superior (43,5% cada variavel). O nivel de escolaridade, bem como outras
variaveis socioeconémicas, exerce importante influéncia nos niveis de satde/cuidado. Esse
dado evidencia que, de acordo com outros estudos, o nivel de escolaridade confere um melhor
enfrentamento da doenca considerando 0s aspectos socioecondémicos.

Segundo Graminha et al (2021), baixos niveis de escolaridade, condicdo de pobreza e
vulnerabilidade social sdo varidveis que tendem a limitar 0 acesso aos servicos de saude e 0
acesso as informagdes necessarias para a manutencdo da salde, o que aumenta 0s riscos de
doencas cronicas e incapacitantes.

No gréfico 7 sdo apresentados os dados de ocupacdo. Foi perguntado aos participantes
se 0s mesmos trabalhavam e as respostas apontaram que 70% possuem alguma ocupacéo
(n=21).

Das 21 pessoas que disseram trabalhar, estas tinham as seguintes ocupacdes:
enfermeira, técnica de enfermagem, arquiteta, consultor financeiro, empresaria, bancéria,
professoras, pedagoga, atendente de creche, artesd, costureira, diarista, cozinheiras, manicure,

maquiadora.
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Gréfico 7 — Distribuicdo dos participantes segundo a ocupacéo.

OCUPACAO

mSim m N3o

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemogréficos e de saude, 2022.

Mesmo diante das limitagdes impostas pela dor, muitas pessoas com fibromialgia
continuam com suas atividades laborais, porém com capacidade reduzida. Estudo brasileiro
realizado por Mota et al (2021) identificou que pessoas com FM geralmente trabalhavam em
escritorios, cargos gerenciais, area da salde e/ou educacdo, informacdo que vai ao encontro
dos dados desta pesquisa. Ademais, estes associam a potencializagdo da dor e sofrimento a
extensa carga horaria e cobrancas profissionais, desvalorizagéo, baixos salarios entre outros.

Outros dados coletados foram acerca de aposentadoria e beneficio. Dentre os 30
participantes, 23% eram aposentados (n=7) e 3% recebiam beneficio (n=1), conforme

ilustrado nos gréaficos 8 e 9, respectivamente.
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Gréfico 8 — Distribuicdo dos participantes segundo aposentadoria.

APOSENTADORIA

W Sim mN3o

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemogréaficos e de saude, 2022.

Dentre os 7 aposentados, apenas 1 se aposentou por invalidez e os demais se
aposentaram por tempo de servico. Com relacdo ao recebimento de beneficio, apenas 1
participante o recebe atualmente, dado este que reafirma as dificuldades previdenciarias

encontradas pelas pessoas com fibromialgia.

Gréfico 9 — Distribuicdo dos participantes segundo recebimento de beneficio.

BENEFICIO

W Sim m N3o

3%

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemogréaficos e de saude, 2022.
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Uns dos pontos mais sensiveis para as pessoas com fibromialgia sdo as variaveis
ocupacdo, aposentadoria e beneficio. Muitos ainda permanecem trabalhando, seja por
necessidade financeira, seja por se sentir Gtil. Porém, ha também um posicionamento doloroso
em relacdo as dificuldades na execucdo da atividade laboral. Mattos e Luz (2012) afirmam
que a sobrecarga e 0 ambiente de trabalho sdo fatores intimamente relacionados a dor, mas
para além dessa relagdo, existe também “intima conexdo entre o regime social de trabalho
contemporaneo e o adoecimento”.

No grafico 10 estdo representados os dados referentes a varidvel renda familiar. A
mesma foi dividida em blocos, a saber: nenhuma, 1 a 2 salérios, 3 a 4 salarios, 5 a 6 salarios e
7 salarios ou mais. Essa divisao ocorreu em acordo com as respostas que foram mencionadas
durante a coleta de dados. Dentre as respostas, 3% nao tinham renda (n=1), 27% recebiam de
1 a 2 salérios (n=8), 27% recebiam de 3 a 4 salarios (n=8), 10% recebiam de 5 a 6 salarios

(n=3) e 33% recebiam 7 salarios ou mais (n=10).

Grafico 10 — Distribuicdo dos participantes segundo a renda familiar.

RENDA FAMILIAR

M Nenhuma ®1a2salarios ™3 adsalarios ™5a6salarios M7 oumais salarios

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemograficos e de saude, 2022.

Segundo Graminha et al (2021), a suficiéncia de renda é uma variavel de grande
importancia e que exerce influéncia direta na qualidade de vida, no estado de salde e na
funcionalidade das pessoas. Os autores defendem que existe uma correlacdo de
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proporcionalidade entre os niveis de renda e 0 acesso aos servicos de saude, a informacéo e
aos recursos que potencializam comportamentos mais saudaveis.

Dado que chama a atencédo é que 54% dos participantes vivem com 1 a 4 salarios por
més, sendo esta a renda familiar. Os custos dispensados em medidas terapéuticas sdo altos,
entre medicamentos, consultas médicas e terapias como o Pilates, por exemplo. Athayde et al
(2022) afirmam que pessoas com FM possuem altos custos diretos com os cuidados a saude,
contudo também possuem custos indiretos, oriundos da reducdo da produtividade em
decorréncia da dor e suas incapacidades. Além disso, identificam-se, a partir dessa
informacdo, os baixos valores salariais de acordo com o nivel de escolaridade dos
participantes.

No gréfico 11 estdo representados os dados referentes a variavel tempo de diagnostico.
A mesma foi dividida em blocos, a saber: menos de 1 ano, 1 a 3 anos, 4 a 6 anos, 7 a 9 anos e
10 anos ou mais. Essa divisdo ocorreu em acordo com as respostas que foram mencionadas
durante a coleta de dados. Dentre as respostas, 3% tinham o diagndstico hd menos de 1 ano
(n=1), 17% tinham o diagnostico entre 1 a 3 anos (n=5), 20% tinham o diagnostico entre 4 a 6
anos (n=6), 20% tinham o diagnostico entre 7 a 9 anos (n=6) e 40% tinham o diagndstico ha
10 anos ou mais (n=12).

Gréfico 11 — Distribuicdo dos participantes segundo o tempo de diagnostico.

TEMPO DE DIAGNOSTICO

B Menosdelano Mla3anos MW4abanos 7a%9anos M 10anosou mais

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemogréaficos e de salde, 2022.
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Né&o diferente de outros estudos, a maioria dos participantes (40%) tem o diagndstico
de fibromialgia ha 10 anos ou mais. Porém, independente disso, uma fala unificada gira em
torno da demora em receber esse diagnostico. Mufioz et al (2018) também afirmam que as
pessoas com fibromialgia gastam tempo de médico em médico, em diferentes especialidades,
realizando inUmeros exames a fim de identificar qual o nome da sua dor.

No grafico 12 estdo representados os dados referentes a variavel acompanhamento na
rede de saude. A mesma foi dividida em blocos, a saber: acompanhamento na rede publica ou
privada. Dentre as respostas, 7% faziam acompanhamento na rede de saude publica (n=2) e

93% faziam na rede privada (n=28).

Grafico 12 — Distribuicdo dos participantes segundo o acompanhamento na rede de salde.

ACOMPANHAMENTO NA REDE DE SAUDE

M Publica M Privada

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemogréaficos e de saude, 2022.

Essa discrepancia em relacdo ao acompanhamento na rede de salde publica ou privada
pode ser explicada devido as dificuldades encontradas no acesso a especialistas na rede
publica. Tal fato se agrava quando se considera a localizacdo dos participantes em uma cidade
do interior. Segundo Mufioz et al (2018), ha muita dificuldade no acesso aos servicos de
salde, principalmente aos servicos especializados. Ha4 uma demora em conseguir atendimento
e encaminhamento, muitas vezes evidenciado por uma desorganizacao dos fluxos dentro das
unidades de salde, o que gera nas pessoas 0 sentimento de ndo conseguirem solucéo

terapéutica para os seus problemas.
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Esse dado vai ao encontro dos dados da renda familiar, corroborando os altos gastos
dessas pessoas com consultas médicas e medicamentos devido as dificuldades de acesso pela
rede publica. Alguns ndo conseguem manter o acompanhamento de salide em decorréncia
desses custos.

No grafico 13 estdo representados os dados referentes a varidvel tratamento
farmacoldgico. Dentre as respostas, 97% faziam algum tipo de tratamento farmacol6gico
(n=29) e 3% néo utilizavam medicamentos (n=1).

Dentre os medicamentos, a maioria sdo psicofarmacos de variadas classes. Os mais
utilizados sdo: duloxetina e pregabalina. Em seguida, dipirona, benzodiazepinicos (diazepam,
flurazepam, bromazepam), paroxetina, fluoxetina, trazodona, clonazepam, amitriptilina,
ciclobenzaprina, lamotrigina, alprazolam. No geral, sdo citados pelos participantes

antidepressivos, anticonvulsivantes, ansioliticos, analgésicos opioides e ndo opioides.

Gréfico 13 — Distribuicdo dos participantes segundo o tratamento farmacoldgico.

TRATAMENTO FARMACOLOGICO

ESim mN3o

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemograficos e de satde, 2022.

O tratamento farmacoldgico ainda € o modelo terapéutico predominante. Revisdo
sistematica desenvolvida por Santos et al (2018) evidenciou que o tratamento com farmacos
como pregabalina e duloxetina apresenta bons resultados com redugdo na intensidade da dor,
melhora na qualidade do sono, reducéo de sintomas depressivos e melhora na prética laboral.
Ha evidéncia de redugdo dos sintomas da FM também com o uso de antidepressivos
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triciclicos como a amitriptilina. Analgésicos convencionais e anti-inflamatérios foram
substituidos por essas outras classes farmacolégicas.

No grafico 14 estdo representados os dados referentes a variavel tratamento nao
farmacologico. Dentre as respostas, 53% ndo faziam algum tipo de tratamento néo
farmacoldgico (n=16) e 47% faziam algum tipo de tratamento ndo farmacoldgico (n=14).

Dentre os que faziam, foram citadas as seguintes medidas ndo farmacoldgicas: Pilates,
acupuntura, terapia com florais, exercicio fisico, hidroterapia, psicoterapia e ciclismo. Dentre
0s que ndo faziam nenhum tipo de tratamento ndo farmacoldgico, 14 participantes relataram

que ja fizeram algumas préaticas em algum momento, porém atualmente ndo fazem mais.

Grafico 14 — Distribuicdo dos participantes segundo o tratamento ndo farmacolégico.

TRATAMENTO NAO FARMACOLOGICO

ESim mN3o

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemogréaficos e de saude, 2022.

E possivel identificar que as praticas terapéuticas ndo farmacoldgicas ainda ndo sdo
amplamente utilizadas no tratamento em saude. Segundo Moura e Gongalves (2020), as
praticas integrativas e complementares ainda estdo em processo de aceitagdo, tanto pelos
pacientes quanto pelos profissionais. Acupuntura e fitoterapia, por exemplo, sdo estratégias
importantes no manejo e controle da dor, gerando diminuicdo significativa na ingestdo de

analgésicos.
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No grafico 15 estdo representados os dados referentes a varidvel outras doencas
associadas. Dentre as respostas, 93% dos participantes tinham outras doencas além da
fibromialgia (n=28) e 7% nao tinham outros diagnésticos (n=2).

Dentre as doencas associadas foram citadas: ansiedade, depressdo, hipertensao,
artrose, hérnia de disco, diabetes mellitus, psoriase, sindrome do pénico, asma, osteoporose,
sindrome de sjogren, sindrome do tdnel do carpo, artrite psoriatica, IUpus eritematoso

sistémico, espondilite anquilosante, distrofia simpatico reflexa, hipotireoidismo.

Gréfico 15 — Distribuicdo dos participantes segundo outras doengas associadas.

OUTRAS DOENCAS

ESim mN3o

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemograficos e de satde, 2022.

Comumente relatado por outros estudos, a associagdo da FM e outros diagndsticos
tendem a potencializar os efeitos danosos da doenca, como 0 aumento da incapacidade
funcional e o afastamento laboral. De acordo com Melo et al (2019), a associagdo com outras
comorbidades piora significativamente a qualidade de vida. O estudo desenvolvido por estes
pesquisadores aponta que mais da metade das pessoas com FM possuem multimorbidades,
principalmente relacionadas ao sistema musculoesquelético/tegumentar e disfungdes do
estado psicoldgico.

No grafico 16 estdo representados os dados referentes a variavel participacdo em
grupos de apoio. Dentre as respostas, 60% dos participantes ndo participavam de grupos
(n=18) e 40% participavam de algum grupo de apoio (n=12).
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Todos os participantes que relataram participar de algum grupo de apoio, participavam
de grupos virtuais, em redes sociais como Facebook, WhatsApp e canais do Youtube. A
maioria dos participantes relata que ndo gosta muito de participar desses grupos, se sentem
entristecidos e apavorados com os relatos e percebem que o espaco € utilizado para muitas

reclamacdes.

Grafico 16 — Distribuicao dos participantes segundo a participacdo em grupos de apoio.

PARTICIPAGAO EM GRUPOS

ESim mN3o

Fonte: Instrumento de coleta de dados sociodemogréaficos e de saude, 2022.

Estudo desenvolvido por Moretti e Galindo (2019) aponta que, com 0s avangos do
mundo digital, aumentou significativamente o numero de grupos de apoio na modalidade
online. Estes se tornam importantes canais de disseminagdo de conhecimento, troca de
experiéncias, ampliacdo de estratégias comportamentais e de enfrentamento da doenca, oferta
de apoio social, entre outros beneficios. Em contrapartida, podem ser observados também
alguns fatores sensiveis, como a publicacdo de comentarios grosseiros e hostis, a propagacao
de fake news, a fragilidade na construcdo dos lagos sociais, desentendimentos no ambiente

virtual etc.
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CAPITULO 5
APRESENTACAO GLOBAL DOS RESULTADOS

Neste capitulo, estdo apresentados os resultados globais oriundos da analise do corpus
pelo software Alceste. A partir desses resultados, serdo apresentadas e discutidas as
representacdes sociais de pessoas com fibromialgia acerca da doenca. Nos capitulos 6, 7 e 8
os resultados serdo discutidos com maior detalhamento e profundidade de acordo com suas
aproximacdes entre as classes.

O corpus submetido a anélise pelo Alceste constituiu-se de 30 unidades de contexto
inicial (UCI), o qual se subdividiu em 4.034 unidades de contexto elementar, formadas por
8.138 formas distintas. Em seguida, o software reduziu essas palavras em raizes distintas,
compondo 1.287 palavras analisaveis (substantivos, adjetivos e verbos) e 309 palavras
suplementares (conjungdes, artigos ou preposigoes).

Dentre as 4.034 UCE, o Alceste selecionou 2.934 para analisar, havendo um
aproveitamento de 73% do corpus. A partir desse processamento global, a figura 1 apresenta a
arvore de classificacdo descendente, com sua divisdo em 5 classes e percentuais de UCE por

classe.

Figura 1 — Arvore de Classificagdo Descendente.

Premieéere classification descendante

Deuxieme classification descendante

Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.
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A figura 2 também ilustra a distribuicéo das classes, com seus percentuais de UCE e o

namero de palavras analisadas.

Figura 2 — Distribuicdo das classes, percentual de UCE e palavras analisadas.

Répartition des u.c e classées Nombre de mots analysés par classe

Classe 2 75
Classe 5
Clacce 3 Classe 4 ‘ ‘ -
123 48 .

Classe 1 : 76 mots analysés
Classe 2 : 112 mots analysés
Classe 3 : 129 mots analysés
Classe 4 | 94 mots analysés

Classe S : 105 mots analyses

Classe 1. 1296 u.c.e soit 44 0%
Classe 2 : 370 u.c.e soit 13,0%
Classe 3 : 637 u.c.e soit 22 0%
Classe 4 : 291 u.c.e soit 10,0%

Classe S: 340 u.ce sot 11,0%

Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.

Por sua vez, a figura 3 apresenta o dendrograma da classificacdo hierarquica

descendente do corpus, que ilustra a organizacao das classes oriundas da analise lexical.
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Figura 3 — Dendrograma da Classifica¢do Hierarquica Descendente.

@ 1é&re classification
) 2éme classification

- - .

Classe 2 Classe 3 Classe 1 Classe 4 Classe 5
Forme Phi  Eff. Forme Phi Eff. Forme Phi Eff. Forme Phi  Eff Forme Phi  Eff
pem 032 g2 same 032 142 ==t 0,31 820 0,21 i filh 0,24 a7
Son0 0,25 48 T o ach 021 4ge 32 mas 0,20 82
dorm 0,23 74 576 ] 7
dor 023 I8 18 452 B T
doi 022 a4 i 7 i5 30
naz 0,21 &4 88 500 14 34
durmo 0,19 24 & 481 14 & 38
braco 017 e} 9 levant 14 3
joelho 0,17 3z 83 i cale 13 1
acord 0,16 14 50 44 Comy 13 Z5
pescoco 0,16 15 50 85 faz 13 153 33
cost 0.16 T 26 45 warr 13 T 24
noite 0,15 ] 3 T arte: i3 0 i7
insoniz 0,15 15 B 59 9 8
sensibilidz 0,15 12 3 59 13 20 1"
and 0.14 41 a7 T4 12 115 8
=int 0,13 T8 151 5 12 45 10
amanhec 0,13 10 55 252 12 as 5
musculatu 0,13 9 28 33 12 5 &
mao 0,13 pric] 73 2 12 5 Pl
parec 0,12 45 e 50 a7 12 16 10
forte 0.12 23 81 i o 12 10 19
inch 0.1z 14 marc 26 40 i o 8
semarz 0,12 ZB Ehd 5D a3 ] &
muscules 0,11 L] trat 0,12 54 5 5 T
pe 0.1 24 nel 0.12 a7 18 [ 7
cansaco 0,11 i7 tern 0,13 23 12 8
ariable Phi Eff. Eff. Eff. Variable Phi Eff. Variable Phi  Eff.
*Ind_26 0,08 T 153 106 "Esc 1 011 65 “Ind_Z 0,18 56
“ldd_2 008 7 121 70 *Ind_2 3B “ldd_2 30T
“Ind_14 0,05 T 28 80 *Ind_3 s *Ind_1 4
*Ind_11 0,05 4 28 a3 Idd_2 243 *Ind_5 40

Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.

Para fins de compreenséo, inicialmente, o software Alceste dividiu o corpus em dois
blocos. Primeiro emergiu o bloco que originou a classe 1. Posteriormente, emergiu o bloco 2,
que originou as classes 2 e 3. O primeiro bloco continuou sendo processado e gerou um sub-
bloco com as classes 4 e 5. Essa divisdo em blocos, conforme mostra a figura 4, a seguir,

demonstra que as classes possuem aproximacoes e oposicdes entre Si.
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Figura 4 — Reparticdo do corpus em classes.

2818
3 T 1)
" :}O
nan
Y
A

Fonte: Relatorio detalhado Alceste, 2021.

Pertencente ao bloco 1, que apresenta uma dimensdo do conhecimento, a classe 1 se
relaciona com o protagonismo do sujeito em relagdo a sua experiéncia com a doenca, seu
conhecimento e saber sobre ela; envolve muito a experiéncia subjetiva da pessoa com
fibromialgia, seu entendimento e suas percepcdes, o (des)conhecimento sobre a doenca e seu
sentimento em relacdo a (in)compreensdo das pessoas.

Dentro do bloco 2, as classes 2 e 3 se aproximam por apresentarem caracteristicas de
uma dimensao mais biomédica. A classe 2 versa sobre a fibromialgia e sua sintomatologia, e a
classe 3 esté voltada aos desafios do diagndstico e tratamento da doenca.

No sub-bloco do bloco 1, a classe 4 envolve o desenvolvimento das atividades de vida
diaria, as dificuldades e desafios enfrentados no cotidiano e a busca por se sentirem "Gteis". Ja
a classe 5 esta mais voltada para as questBes das relacbes interpessoais, familiares, no
trabalho, os traumas e situagdes envolvendo outras pessoas no contexto do adoecimento por
fibromialgia. Essas duas classes se aproximam por apresentarem fragmentos que dizem
respeito ao contexto pratico e sociofamiliar daqueles que convivem com a doenga.

Posto isto, a partir da reparticdo do corpus pelo software, estes blocos e classes foram

nomeados conforme apresentado no quadro 2.
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Quadro 2 — Organizacao dos resultados segundo os blocos e classes lexicais.
BLOCO CLASSE LEXICAL TITULO

Classe 1 O que eu sei: As interfaces da
fibromialgia pela ética das
pessoas que adoecem
_ 5 Classe 4 O que eu fago: Os impactos
Dimensdes do : N
) - da fibromialgia,
1 Conhecimento e da Pratica e . o
. ) preocupacdes e estratégias do
das relaces interpessoais o
cotidiano
Classe 5 Como repercute nas relaces
interpessoais: as bagagens da
vida
Classe 2 Uma dor que anda: a
) . fibromialgia e seus sintomas
2 Dimensé&o Biomedica _ R
Classe 3 Desafios do diagnostico: um
caminho de peregrinacéo

Fonte: a autora, 2022.

A partir dessa organizacao de blocos e classes, a analise dos mesmos foi baseada no
coeficiente de associacdo valor de Phi, no uso da listagem de valores das formas reduzidas
mais relevantes dentre as classes, e das formas completas de maior significado.

De igual maneira, a andlise também se utilizou das classificacBes hierarquicas
ascendentes de cada classe a fim de se explorar as relagdes intraclasses, e da lista de unidades
de contexto elementar, a fim de promover a contextualizacdo das palavras e conferir
significado.

Os capitulos empiricos se organizam a partir do Bloco 2, com as representacdes que
circulam com estabelecimento de relagdes com o modelo cartesiano-biomédico e a trajetéria
em busca do diagnéstico. Em seguida, serdo discutidos os resultados do Bloco 1 e seu sub-
bloco, com a classe 1 que trata do conhecimento construido sobre a fibromialgia pela pessoa
que com ela convive, e as classes 4 e 5 que tratam da dimenséo da préatica e das relaces
interpessoais estabelecidas, tendo o adoecimento como referéncia. Por ultimo, apresentam-se
0s cuidados cocriados com os participantes, a luz dos conteudos veiculados nas entrevistas e

no dialogo construido com a pesquisadora.
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CAPITULO 6
DIMENSAO BIOMEDICA

Serdo abordadas neste capitulo as classes lexicais 2 e 3, que se relacionam por
apresentarem caracteristicas de uma dimensdo mais biomeédica no entendimento da doenca.
Em suas particularidades, a classe 2 versa sobre a fibromialgia e sua sintomatologia, e a classe
3 estd voltada aos desafios do diagndstico e tratamento da doencga. Estas foram nomeadas,
respectivamente: Uma dor que anda: a fibromialgia e seus sintomas; e Desafios do

diagnostico: um caminho de peregrinacao.

Resultados da Classe 2 — Uma dor que anda: a fibromialgia e seus sintomas

A classe 2 foi formada por 370 UCE e 112 palavras analisaveis, correspondendo a
13% do corpus classificado para analise. Essa classe se caracteriza por apresentar l1éxicos que
se associam a apresentacdo sintomatoldgica da doenca e como, quando e onde essas pessoas
sentem esses incdbmodos.

O quadro 3 apresenta a lista das palavras mais representativas da classe 2, em suas

formas reduzida e completa, bem como o valor de Phi a elas associado.

Quadro 3 — Palavras representativas da classe 2
CLASSE 2 - 370 UCEs

Forma reduzida Forma completa Valor de Phi

pern perna(35) pernas(47) 0,32

sono sono(48) 0,26
dorm dorme(5) dormencia(6) dormente(6) dormia(5) 0,23

dormir(51) dormiu(1)

dor dor(295) dores(68) 0,23

doi doi(49) doia(15) 0,22

nas nas(64) 0,21
durmo durmo(24) 0,19
braco braco(12) bracos(17) 0,17

joelho joelho(28) joelhos(4) 0,17



acord

pescoco
cost
noite
insonia
sensibilida

and

sint

amanhec

musculatu
mao
parec
forte

inch

semana
musculos
pe

cansaco

acorda(2) acordada(3) acordar(3) acordava(9)

acordei(4) acordo(13)
pescoco(15)
costas(22) costela(3) costelas(2)
noite(14) noites(2)
insonia(15)
sensibilidade(13)

anda(7) andando(4) andar(18) andava(5)
andei(4) ando(3)

sinto(78)

amanhece(2) amanhecer(1) amanhecia(3)
amanheco(4)

musculatura(9)
mao(13) maos(16)
parece(34) parecia(12)
forte(16) fortes(7)

incha(2) inchacao(1) inchada(2) inchado(2)
inchando(4) inchar(1) inchava(1)

semana(26) semanas(2)
musculos(6)
pe(24)

cansaco(17)

Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.

0,16

0,16
0,16
0,15
0,15
0,15
0,14

0,13
0,13

0,13
0,13
0,12
0,12
0,12

0,12
0,11
0,11
0,11
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As figuras 5 e 6 ilustram a Classificacdo Hierarquica Ascendente da classe 2 e a Rede

da Forma “Pern” da classe 2, respectivamente.



Figura 5 — Classificacdo Hierarquica Ascendente da classe 2

Phi=016 cost

Phi = 0,21 nas

Phi=032 — pern

Phi = 0,13 sint

Phi =023 dor

Phi=018 — pescoce

Fhi=0,17 brace

Phi=0,12 mao

Phi= 0,22 doi
=017 | joelho Classe 2

Phi=015 —_  sensibiidad ’

Phi=0,14 and

Phi=0.13 musculatura

Phi=045 insonia

Fhi=0,13 durmo

Phi=015 noite

Phi= 0,23 dorm

Phi = 0,26 sono

Phi=0186 acord

Phi=0,13 amanhec

Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.

Figura 6 — Rede da Forma “Pern” da classe 2

Rézeau de la forme "pern’ dang la classe 2 «

joelho

cost escoco
doi P

sin dorm
Hort 25 braco
nas, ©

pern : sensibilidade

map . and
, sono

“ insonia

acord

o
amanhec

Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.
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Com base no quadro e nas figuras oriundas da classe 2, observa-se que a forma “pern”
teve o maior valor de Phi nesta classe, correspondendo a 0,32. O radical “pern” se expressa
nas formas completas “perna” e “pernas”. Em sequéncia, aparecem 0s termos “sono”, “dorm”,
“dor”, “doi”. Ao analisar essa CHA e suas formas completas, € possivel perceber que a classe
2 tem relagdo com a sintomatologia da fibromialgia. Nesse interim, vale ressaltar a variedade
de sintomas associados a doenca e suas particularidades em relagdo a sua localizacdo, duragdo
e intensidade.

A seguir, serdo expostas as UCEs cujos léxicos apontados na classe 2 foram

contextualizados.

Unidades de Contexto Elementar representativas da Classe 2

Ideia chave — Sinais e sintomas da fibromialgia

uce n° 1302 Phi=0,02 ucin®° 9: *Ind_9 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2

Individuo 9, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.

Ele so fala. Privado. Sintomas s&o dores e cansago. Desanimo, vocé nunca descansa. E o corpo. E
como se vocé nunca tivesse descanso mesmo. A sensacdo que da é que vocé faz trabalho muito
pesado, trabalho bracal vinte e quatro horas. Entdo, 0 médico me disse que a questdo de sono,
guestdo de humor, tudo estaria relacionado a fibromialgia.

uce n° 2706 Phi = 0,03 uci n® 21 : *Ind_21 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 21, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Privado. Rigidez matinal, dores sem locais definidos, musculares e articulares também, eu tenho
problema com sono em algumas fases, principalmente o periodo que eu estou em crise. Falta de
forca, principalmente nas méos, nos bragos.

uce n° 3233 Phi = 0,03 uci n°® 24 : *Ind_24 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_3 *Esc_1 *Aps_2 *K_4
Individuo 24, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, separada, ensino fundamental, n&o &
aposentada.

Dor, muita dor, doi mais as articulacdes na parte superior, dedo, as minhas articula¢des todas, bragos
e as costas. Ultimamente eu ndo sentia a dor muito nas pernas, agora eu venho sentindo muito.

uce n°® 1945 Phi=0,02 ucin® 13 : *Ind_13 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2

Individuo 13, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

A minha fisioterapeuta falou que eu teria que procurar porque minhas dores sdo crénicas. Entdo eu
fui procurar ajuda. Eu sinto muita dor na minha cabeca, muita dor no meu cotovelo, nas pontas dos
pés, no calcanhar, no joelho eu sinto muita dor, assim, doi as articulacdes, doi muito as articulagdes.

uce n° 3249 Phi = 0,02 uci n°® 24 : *Ind_24 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_3 *Esc_1 *Aps_2 *K_4
Individuo 24, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, separada, ensino fundamental, n&o é
aposentada.

Eu durmo as vezes com dor de cabeca e amanhe¢co com dor de cabeca. Hoje mesmo, eu acordei de
madrugada com dor de cabeca e fui dormir ontem com dor de cabeca.

uce n° 1227 Phi = 0,02 uci n° 8 : *Ind_8 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1*K 4
Individuo 8, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catolica, casada, ensino superior, aposentada.
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O que eu sinto também, 0 meu sono, a qualidade do meu sono, agora até que esta melhor, mas ela ja
esteve muito, mas muito mesmo, péssima mesmo. Aperto a cabeca no travesseiro, muito, eu tenho
essa compressao para dormir, parece que eu fico rigida. E quando eu fago muito as coisas, quando
eu ando muito assim, 0s meus pés eu sinto muita dor nos meus pés.

uce n°® 1956 Phi=0,02 ucin® 13: *Ind_13 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2

Individuo 13, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Nao é muito facil porque a vontade é ficar deitada, tem dias que as dores sdo muito fortes, hoje
mesmo eu acordei com muita dor nas costas, no pescoco, € ai a vontade € de vocé ficar sé em cima
da cama.

uce n° 3707 Phi = 0,02 uci n° 28 : *Ind_28 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_2 *Con_2 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 28, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, evangélica, solteira, ensino médio, ndo &
aposentada.

O sono néo é reparador, tem dia que eu nao consigo dormir. Ai tem dia que eu durmo demais, tem
dia que durmo menos, ou vocé dorme e ndo descansa.

Ideia chave — Caracterizacéo da dor

uce n° 1453 Phi = 0,03 uci n° 10 : *Ind_10 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_3
Individuo 10, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, casada, ensino superior, aposentada.
Amanheci no outro dia cheia de dor, dor no cotovelo e dor no dedo que dava choque aqui nesse dedo
aqui, nessa articulacao aqui, que néo incha, ndo doi, nem nada.

uce n° 1056 Phi = 0,02 ucin® 7 : *Ind_7 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_4 *Esc_4 *Aps_2 *K_2

Individuo 7, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, vilva, nunca estudou, ndo é
aposentada.

Agora nao esta doendo mais, porque eu ja estou cheia de medicamento aqui. Mas tem dia que ainda
doi um pouco, se vocé apertar, doi la dentro da carne, é aquela dor que enjoa.

uce n° 2328 Phi = 0,02 uci n® 17 : *Ind_17 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_3 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_2
Individuo 17, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, sem religido, separada, ensino médio, nao é
aposentada.

Ela ndo é uma dor muscular, como quando vocé pega muito peso. E uma dor cruel. E eu sinto muito
cansaco, sinto muito sono, muito desanimo, fico muito desanimada.

uce n° 970 Phi=0,02 ucin® 6: *Ind_6 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_2 *Con_2 *Esc_3 *Aps_2 *K_2

Individuo 6, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, evangélica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.

E diferente de eu estar carregando a mochila pesada, é diferente, o peso vai estar em um lugar so,
especifico, naquele dia. Vai estar nas minhas pernas, entdo eu vou estar com uma dor insuportavel
nas minhas pernas, ou no pesco¢o. Quantas vezes eu ja chorei pedindo a Deus arranca meu
pescoco, arranca minhas pernas, porque € uma dor insuportavel quando eu estou em crise.

uce n°® 2551 Phi=0,02 ucin® 19 : *Ind_19 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_4 *Esc_2 *Aps_1

Individuo 19, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, vilva, ensino médio, aposentada.
E uma dor diferenciada. E uma coisa assim, como se tivesse uma coisa fervendo, comendo a sua
perna, assim sabe, comendo seus 0ssos. Da a impressédo que vocé esta perdendo os 0ssos, esta
roendo 0s 0ss0s, é a impresséo que da. E uma dor diferenciada. Eu ando igual uma pata.

uce n° 1416 Phi = 0,02 uci n® 10 : *Ind_10 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_3
Individuo 10, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catolica, casada, ensino superior, aposentada.
Eu apelidei por isso, € uma dor mével, ndo é uma dor permanente em um mesmo lugar ndo. E
guando dé a crise, doi e doi muito. Eu passei uma fase que me dava dor nesse dedinho aqui. O que
eu pegava na mao, caia. Tinha que levantar para pegar as coisas e doia, chegava a dar aquele
choque.
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uce n° 1019 Phi=0,02 ucin® 7 : *Ind_7 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2*Con_4 *Esc_4 *Aps_2*K_2

Individuo 7, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, vidva, nunca estudou, ndo é
aposentada.

Entdo isso tem trazido muito descontrole e desconforto. Mas quando eu comecei 0 procedimento
médico, ai sim, a minha perna parou de travar. Mesmo que doia muito, mas conseguia andar. Antes
nao, antes era travada, eu ficava igual uma estatua, o pesco¢o nao virava para lugar nenhum.

uce n° 3032 Phi = 0,02 uci n° 22 : *Ind_22 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_2
Individuo 22, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino superior,
aposentada.

As vezes até tomando banho, no passar o sabonete no corpo, ai eu sentia dor no corpo inteiro, sentia
assim essa dor intensa. Ai eu sentia bastante dor, mas eu ndo estando muito estressada € mais nas
costas, eu sinto mais nas costas. Olha, hoje em dia eu ndo tomo nada.

uce n° 1415 Phi = 0,02 uci n° 10 : *Ind_10 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_3
Individuo 10, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, casada, ensino superior, aposentada.
Nao é uma dor sé no joelho. N&o é uma dor s6 aqui ndo. Parece que ela anda pelo corpo. E uma dor
que anda pelas articulagfes, pela musculatura.

Ideia chave — Percepc¢des acerca da dor

uce n° 1999 Phi = 0,02 uci n® 14 : *Ind_14 *Idd_3 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_2 *Aps_1 *K_2
Individuo 14, idade de 61 anos ou mais, sexo feminino, catélica, casada, ensino médio, aposentada.
Esticando, esticando, esticando, para ver se aquilo melhora, entendeu. Tipo um nervoso nas pernas.
E no ombro, muito duro. Nas nadegas, aqui abaixo da lombar e nas pernas. E outra coisa, meu sono,
agora depois da pregabalina, o sono ficou melhor, mas antes eu podia dormir umas dez noites que eu
amanhecia muito cansada, como se nem tivesse dormido.

uce n° 2392 Phi = 0,02 ucin® 17 : *Ind_17 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_3 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_2
Individuo 17, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, sem religido, separada, ensino médio, nao é
aposentada.

Entdo assim, eu estava com uma dor no brago inicialmente, mas depois de dois dias essa dor ja
estava no meu térax e pescoco. E ai eu tinha que observar como que isso aconteceu, com quanto
tempo que essa dor foi para outro lugar do corpo, aonde que estava doendo mais.

uce n° 1229 Phi = 0,02 ucin® 8 : *Ind_8 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1*K_4

Individuo 8, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catdlica, casada, ensino superior, aposentada.
N&o, eu néo, eu tenho dor no frio e dor no calor. No calor a dor é uma dor diferente da dor do frio, por
exemplo. Se eu sentir frio, parece que doi meus 0sso0s, desce assim pela perna, sabe?!

uce n° 1184 Phi= 0,02 ucin® 8 : *Ind_8 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1*K 4
Individuo 8, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catdlica, casada, ensino superior, aposentada.
Eu desde crianga eu sentia muita dor, entdo se eu andava muito, dor no pé, dores nas pernas. Ai 0
gue a gente sempre ouvia: ih, vocé é muito mole.

uce n° 2518 Phi=0,02 ucin® 19 : *Ind_19 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_4 *Esc_2 *Aps_1

Individuo 19, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, vilva, ensino médio, aposentada.

Porque eu sinto dor direto, entendeu?! Eu ja observei assim, nas articulagdes doem muito, mas eu ja
observei que quando eu fico nervosa por algum motivo, ou ansiosa por alguma coisa, a dor vem
intensa, ela é mais intensa, entendeu?!
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Discussao

A fibromialgia é conhecida por suas inUmeras apresentacdes sintomatoldgicas. Dentre
0s sinais e sintomas mais apontados por guem vive com essa doenca, a dor € a mais
expressiva, recorrente e impactante.

Estudo desenvolvido por Mufioz et al (2018) também identificou a dor como sintoma
central citado pelas pessoas com fibromialgia. De acordo com Oliveira Filho et al (2021), a
fibromialgia é caracterizada pela presenca de dor crdnica, com duragdo maior que trés meses,
com palpacdo dolorosa de pontos especificos e auséncia de processo inflamatério.

Esses pontos dolorosos, de acordo com o ultimo documento que baliza os critérios
diagnosticos para a fibromialgia, sdo denominados tender points e sdo importantes
marcadores para o0 diagnostico da doenca quando associados também a outros sinais e
sintomas, assim como a presenca de dor difusa. Geralmente, hd uma forte relacdo entre o
namero de pontos dolorosos positivos e a intensidade de estresse e depressao (Heymann et al,
2017).

Essa associacdo pode estar vinculada ao fato de que pessoas com dor crdnica possuem
um quadro clinico lentificado que tende a potencializar os danos psicolégicos, aumentar a
vulnerabilidade para o desenvolvimento da ansiedade, depressdo, déficits de memoria e
atencdo, o que gera sofrimento (Silva; Salles; Abreu; Carvalho, 2019).

Sendo assim, a dor deve ser considerada em seus multiplos fatores, e ndo somente
como um fendmeno fisico. Para além do ponto de vista somatico, a dor, em seu contexto
social, se atrela aos relacionamentos familiares, com os amigos, aos aspectos financeiros, ao
medo da dependéncia e a necessidade de cuidados, aos aspectos sexuais, entre outros
(Almeida; Gama; Espejo; Pedroso, 2018). Desse modo, impacta negativamente a saude fisica,
psicolégica, profissional e econdbmica de quem adoece (Furness; Vogt; Ashe; Taylor;
Haywood-Small; Lawson, 2018).

Além da dor, outros sintomas também sdo muito citados por quem tem fibromialgia,
como sono ndo reparador, cansago excessivo, desanimo, alteracdes do humor, rigidez e/ou
fraqueza muscular, entre outros.

Outros estudos também apontam que, na fibromialgia, a dor geralmente vem
acompanhada da depressdo, da ansiedade, dos disturbios do sono, da concentracdo e da
memoria, fadiga, dorméncia, vertigem, rigidez matinal, sindrome do célon irritavel, entre

outros sintomas (Moraes e Costa et al, 2021; Souza; Borges, 2021).
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Ainda, estudo desenvolvido por Boulton (2018) aponta dores de cabeca, bexiga
irritavel, confusdo mental, olhos e boca secos, sensibilidade ao frio, tontura e problemas de
coordenacao como outros sintomas que podem estar associados a fibromialgia, o que dificulta
ainda mais seu diagnostico.

Contudo, a dor é a principal queixa para as pessoas com fibromialgia, e esta é uma
percepcdo sensorial muito particular, pois esta associada também aos aspectos emocionais e
afetivos, gerando repercussdes sociais na vida dessas pessoas (Bulhdes et al, 2018).

Diante de toda expressividade da dor, as pessoas que passam por esta experiéncia
sensorial muitas vezes tentam caracteriza-la, quase como que uma maneira de dar nome e
forma a sua dor.

Dentre as caracteristicas apontadas, destaca-se a dor mével, a dor que anda, a dor em
choque, em pontadas, em queimagéo, a dor intensa que paralisa, que enjoa, que provoca
hipersensibilidade, a dor cruel e insuportavel.

Milani et al (2012) também destacaram algumas caracteristicas para a dor da
fibromialgia em seu estudo, sendo esta geralmente descrita como dor em forma de ardéncia,
fisgadas, incomodo e rigidez. Alem disso, a experiéncia dolorosa sofre variagdes de acordo
com as mudancgas no clima, a hora do dia, as atividades exercidas, oscilagdes hormonais,
qualidade do sono e fatores estressantes.

Mufioz et al (2018) identificaram que as pessoas com fibromialgia caracterizam a dor
aproximando-a a uma sensacao dolorosa anormal, causada por um estimulo ndo nocivo que
geralmente ndo causaria dor em outras pessoas, uma dor dormente, em queimagao, ardéncia,
dor em corte, em choque etc.

Nota-se que ha uma variedade de percepc¢des acerca da experiéncia dolorosa e a busca
em caracteriza-la a partir da sua observacdo, procurando entender seu comportamento, suas
particularidades e como a mesma se manifesta na pessoa.

A observacdo torna-se um componente fundamental para a compreensdo da dor
sentida. Assim, percebem-se as semelhangas e diferengas da experiéncia dolorosa em
situacOes variadas, como na condigédo de oscilagéo de temperatura ambiente; compreende-se a
temporalidade da dor, presente desde a infancia e carregada de concepcbes emotivas; a
frequéncia e posicionamento da dor, sendo esta constante ou intermitente, fixa ou movel; os
aspectos e condi¢fes que a maximizam, como 0 estresse e ansiedade, ou a minimizam, como

a implementacdo de um tratamento farmacologico ou ndo, entre outras percepgoes.
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Conforme definido por Fraga et al (2019), o processo de percepcdo da dor é a
organizacéo e a interpretacdo das sensacOes dolorosas pelo organismo a fim de lhe atribuir um
significado. Esta percepcdo ndo se associa apenas com a doenca em si, mas também a uma
variedade de fatores, como as experiéncias prévias do individuo, o contexto social, cultural,
emocional, além do sexo, raca e faixa etaria.

Até o século XIX, a dor era compreendida e investigada apenas como um sofrimento
fisico. A partir do século XX, a dor passou a ser estudada como um fendmeno bioldgico e
multidimensional, explicado fisiologicamente. De um modo geral, por ser subjetiva e
envolver componentes sensoriais, afetivos, comportamentais, ainda hd muita dificuldade em
descrever e caracterizar nossa prépria dor e, ainda mais, sobre a dor do outro (Almeida;
Gama; Espejo; Pedroso, 2018).

Sendo assim, entender a fibromialgia perpassa pela observacdo atenta de como a
doenga e seus sintomas se comportam, como estes se apresentam, suas caracteristicas, seus
impactos em suas inumeras dimensfes da vida, bem como quais estratégias de cuidado,

farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas sdo eficazes para a sua reducao.

Resultados da Classe 3 — Desafios do diagndéstico: um caminho de peregrinagao

A classe 3 foi composta por 637 UCE e 129 palavras analisaveis, contabilizando 22%
do corpus. Essa classe possui aproximagao com o percurso diagndstico da doenga, bem como
as condutas terapéuticas atreladas a ela.

O quadro 4 evidencia as palavras representativas da classe 3, em suas formas reduzida

e completa, e o valor de Phi atribuido a cada uma.

Quadro 4 — Palavras representativas da classe 3
CLASSE 3 -637 UCEs

Forma reduzida Forma completa Valor de Phi
exame exame(62) exames(80) 0,32
reumatolog reumatologica(l) reumatologicas(1) 0,27

reumatologico(2) reumatologista(89)

tom toma(15) tomado(5) tomando(47) tomar(72) 0,26
tomasse(2) tomava(19) tome(1)
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mede(1) media(2) medica(15) medicar(1)
medico(153) medicos(21) medir(3)

remedinho(1) remedio(82) remedios(31)
medicamento(60) medicamentos(28)

ortopedia(3) ortopedica(1) ortopedista(37)
ortopedistas(5)

consulta(19) consultar(9) consultas(3)
consultava(1) consultei(6) consulto(1)

fiz(79) fizer(3) fizeram(6) fizesse(5)
psiquiatra(49) psiquiatrica(l)
0s(150)

sangue(26)

velija(32)
tratamento(60) tratamentos(4)

doutor(26) doutora(13)
itaperuna(27)
ano(43) anos(108)

diagnosticada(7) diagnosticado(4)
diagnosticar(5) diagnosticaram(2)

neurologico(1) neurologista(24) neurologistas(1)
fique(1) fiquei(72)
mes(12) mesa(1) meses(37)
uns(81)

marca(3) marcada(2) marcar(10) marco(8)
marcou(3)

fez(50)

trata(2) tratado(1) tratando(13) tratar(22)
trataram(2) tratava(2) tratei(6)

nela(3) nele(24)

interna(1) internada(4) internado(6) internar(6)
internaram(1) internasse(1)

Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.
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Em seguida, as figuras 7 e 8 elucidam, respectivamente, a Classificacdo Hierarquica

Ascendente € a Rede da Forma “Exame” da classe 3.

Figura 7 — Classificacdo Hierarquica Ascendente da classe 3
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Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.

Figura 8 — Rede da Forma “Exame” da classe 3
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Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.
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Com base no quadro e nas figuras oriundas da classe 3, observa-se que a forma
“exame” teve o maior valor de Phi nesta classe, correspondendo a 0,32. O radical “exame” se

expressa nas formas completas “exame” e “exames”. Em seguida, aparecem os termos

2 [3

“reumatolog”, “tom”, “med”, “remed”. Sendo assim, essa CHA da classe 3 e suas formas

completas estdo relacionadas ao processo diagnostico e terapéutico da fibromialgia. Por meio
desses léxicos, compreende-se o percurso de busca pelo nome da dor, em seus aspectos
cronoldgicos e de entendimento, e uma forma capaz de sana-la.

A seguir, serdo expostas as UCEs cujos léxicos apontados na classe 3 foram

contextualizados.

Unidades de Contexto Elementar representativas da Classe 3

Ideia chave — Afinal, eu ndo tenho nada?

uce n° 873 Phi= 0,02 ucin® 6: *Ind_6 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_2 *Con_2 *Esc_3 *Aps_2 *K_2

Individuo 6, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, evangélica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.

Ai ele passou uns exames, exame de sangue, ai levei o resultado para ele, ndo deu nada. Ai eu
lembro que até falei com ele que eu preferia que desse alguma coisa, porque pelo menos eu saberia.

uce n° 1315 Phi= 0,02 ucin®9: *Ind_9 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2

Individuo 9, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.

Al eu fui, ele me pediu varios exames de sangue. Ai quando eu voltei com os resultados, ele fez
alguns testes fisicos assim comigo. Dobra brago, levanta perna. Fez um monte de teste assim e falou
que eu nao tinha nada na area dele. Af ele circulou algum item 14 do meu exame e pediu para que eu
procurasse um reumatologista.

uce n° 3751 Phi = 0,02 uci n°® 28 : *Ind_28 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_2 *Con_2 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 28, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, evangélica, solteira, ensino médio, ndo é
aposentada.

Ele me passou uns exames, eu fiz varios exames, mas ele nao fechou diagnéstico nenhum. Ele néao
falou para mim: olha, vocé tem isso. Nao. Ai o que eu fiz? Fui em outro médico. Eu ndo lembro o
nome dele, mas ele € um médico especialista em dor. Ai eu fui nele, levei todos os exames que eu
tinha, ai ele pegou e falou que era isso, iSso e isso.

uce n° 2646 Phi = 0,02 uci n® 20 : *Ind_20 *Idd_1 *Sex_2 *Rel_2 *Con_1 *Esc_1 *Aps_2 *K_1
Individuo 20, idade entre 20 a 40 anos, sexo masculino, evangélico, casado, ensino fundamental, ndo
€ aposentado.

E fiquei dez dias internado. Fizeram tudo quanto é exame: tomografia, eletrocardiograma,
ressonancia, exame de sangue, tudo quanto é exame eles fizeram, e ndo acusava nada, né?! Ai eu
passei do hospital, eu passei para um neurologista, para um cardiologista. Depois foi para um
reumatologista. O reumatologista que descobriu.

uce n° 3747 Phi = 0,01 uci n° 28 : *Ind_28 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_2 *Con_2 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 28, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, evangélica, solteira, ensino médio, ndo é
aposentada.

Ai eu fui pesquisar na internet sobre o que era a fibromialgia, ai apareceu uma imagem dos pontos
das dores. Ai eu olhei aquilo e falei: esse negécio esta estranho, esse negécio esta meio esquisito.
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Ideia chave — Um longo caminho para o diagndstico

uce n° 3686 Phi = 0,02 uci n® 27 : *Ind_27 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2 *K 2
Individuo 27, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, catdlica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.

Buscava na internet, mas em sites bem confiaveis, ndo em qualquer grupo, entendeu?! Ah, mais de
vinte anos, foi uma peregrinacéo, porque eu vivia com tendinite, entendeu?! Todo mundo, os médicos
falavam, os ortopedistas, para os ortopedistas era tendinite. E eu tratando como tendinite. Até que um
dia, foi o doutor fulano, ele falou: olha, vocé procura um reumatologista porque isso nao é normal.

uce n° 2763 Phi = 0,02 uci n° 21 : *Ind_21 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 21, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Eu comecei a tomar o velija e melhorei muito, muito, muito. Voltei nele, ele viu os exames e falou
assim: realmente fulana, vocé ndo tem artrite reumatoide. Seu diagndstico é de fibromialgia. E ai foi
uma libertacéo, porque ai vocé sai daquela loucura, o que vocé tem, porque vocé ndao melhora.

uce n° 242 Phi=0,01 ucin® 2: *Ind_2 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2*K 5

Individuo 2, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Foi ai que ele comecou a cuidar e ver, me fazer alguns exames e ele me falou que era fibromialgia.
Mas eu nao fiquei sentida quando eu soube, até falei com minha sobrinha: lembra que a tia € uma
guerreira, que ndo tem dor que me atrapalha.

uce n° 1729 Phi = 0,01 ucin® 12 : *Ind_12 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2 *K_5
Individuo 12, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catolica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Ai eu brinquei com ele: eu vim aqui, mas ndo estou acreditando muito n&o. Ai ele falou assim: olha,
daqui a um més vocé vai voltar aqui e eu vou ver se eu ndo acabo com essas suas dores.

uce n° 2350 Phi=0,01 ucin® 17 : *Ind_17 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_3 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_2
Individuo 17, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, sem religido, separada, ensino médio, nao é
aposentada.

E foi dai que eu descobri e comecei fazendo o tratamento. Ah, uns oito meses, uns oito meses
sentindo dor. Inclusive, nesses oito meses eu ia para o pronto atendimento, chegava la com muita dor
e eles queriam fazer morfina de qualquer maneira.

Ideia chave — Condutas terapéuticas e tratamentos

uce n°® 3277 Phi = 0,02 uci n° 24 : *Ind_24 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_3 *Esc_1 *Aps_2 *K_4
Individuo 24, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catolica, separada, ensino fundamental, ndo é
aposentada.

Ai eu comecei a fazer tratamento com a pregabalina, fiz por bastante tempo. Ai agora tem uns trés
anos que eu ja nao estou tomando a pregabalina, agora eu estou tomando esse velija.

uce n° 2711 Phi = 0,02 uci n® 21 : *Ind_21 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 21, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

O velija eliminei, desde o ano passado. Estou usando um medicamento, quando precisa, natural, para
a ansiedade e comecei algumas coisas também para melhorar. E eu uso o medicamento que o meu
reumatologista passou e que deu certo. Porém, eu ja fui em uma crescente, comecei em uma
dosagem, depois dobrou a dosagem.

uce n° 2640 Phi = 0,02 uci n° 20 : *Ind_20 *Idd_1 *Sex_2 *Rel_2 *Con_1 *Esc_1 *Aps_2 *K_1
Individuo 20, idade entre 20 a 40 anos, sexo masculino, evangélico, casado, ensino fundamental, nao
€ aposentado.
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Eu tomo cloridrato de duloxetina, lamotrigina, donaren, bromazepam e para pressao eu tomo o
atenolol. No momento eu nao estou fazendo, porque mandaram eu tratar com um psicélogo. Porém,
pela pandemia e tudo, eu ndo estou tratando com o psicologo. Néo, gragas a Deus, ndo. Todos os
exames que eu fiz, de sangue, coluna, ressonancia, tomografia, eu fiz tudo quanto é exame de
sangue, gracas a Deus o meu problema € s6 a fibromialgia.

uce n° 3577 Phi =0,01 uci n° 26 : *Ind_26 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2 *K_2
Individuo 26, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino superior, ndo é
aposentada.

Eu nédo sei o que é aquilo que o indio vende. Eu ndo sei nem o que é aquilo, mas aquilo que eu tomo
€ 0 que me alivia. Ndo, ndo tem nome, nao tem nada. Vem assim, dez envelopes de papel aluminio,
que vou te mostrar, dobrado desse tamanho, com um p6 branco dentro.

uce n° 1441 Phi = 0,01 uci n° 10 : *Ind_10 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_3
Individuo 10, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, casada, ensino superior, aposentada.
Eu falei assim: ndo, para a fibromialgia ndo. Ai ele falou assim: mas ajuda, a sua fisioterapia e mais
uma massagem para ajudar, néo sei. Fiz fisioterapia, eram dez sessdes e eu acabei fazendo vinte.
Porque ai ndo tinha melhorado depois e fiz mais dez. Me ajudou muito.

uce n° 3717 Phi = 0,01 uci n® 28 : *Ind_28 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_2 *Con_2 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 28, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, evangélica, solteira, ensino médio, ndo é
aposentada.

Ai eu fazia fisioterapia, eu fazia acupuntura, fazia tudo direitinho. O meu psiquiatra me deu um
atestado, porque ele achou que eu estava muito ansiosa, muito depressiva, aqueles negdcios que
eles falam para ficar em casa quatorze dias.

uce n° 3094 Phi = 0,01 uci n® 22 : *Ind_22 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_2
Individuo 22, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino superior,
aposentada.

Ah, eu tenho bastante intolerancia a salto alto, bastante intolerancia. E € uma coisa que eu nunca
relacionei. Eu usava até sapatilha, mas ai acabou me dando espordo. Ai eu agora estou usando, o
médico falou para eu usar aqueles saltinhos de dois centimetros assim. Mas o salto alto, nossa, s6
casamento e olhe Ia.

uce n° 3650 Phi = 0,01 uci n® 26 : *Ind_26 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2 *K_2
Individuo 26, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino superior, ndo é
aposentada.

Ai, ainda mais quando movimenta os bracos, ai doi demais. O médico insiste que melhora, mas eu
tentei e ndo vi melhora, ndo consegui, ndo levei adiante n&o.

Ideia chave — Outros diagnosticos associados a fibromialgia

uce n° 2217 Phi = 0,02 uci n° 16 : *Ind_16 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_1
Individuo 16, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catolica, casada, ensino superior, aposentada.
Mas eu comecei. Ai eu mudei de psiquiatra. Vim para Vitoria para tratar, e quando eu cheguei nesse
psiquiatra, eu falei com ele que eu estava com problema muito sério que estava piorando mais ainda
a minha depressao, que era um problema sério de coluna.

uce n° 1787 Phi=0,02 ucin®° 12 : *Ind_12 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2 *K_5
Individuo 12, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catdlica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

N&o, muito pequeno. Porque antes, tudo comecou com esse problema. Eu ndo lembro o nome da
dermatite, dessa dermatite que eu fiquei internada até descobrir. Ai veio junto a artrite psoriatica. Ai
eu fui no médico e eu fiz tratamento dois anos e meio com 0 metotrexato por causa das dores da
artrite.

uce n°® 2336 Phi=0,02 ucin® 17 : *Ind_17 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_3 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K 2
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Individuo 17, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, sem religido, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Ai eu estou fazendo tratamento com cardiologista para hipertensdo e estou tomando anlodipino a
noite, porque eu fiz um MAPA, aquele exame, e ele constatou que meus picos de pressdo sdo a
noite.

uce n® 762 Phi=0,01 ucin®°5:*Ind_5 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2*Con_1 *Esc_2 *Aps_2*K 5

Individuo 5, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

S6 que, considerando os meus outros problemas de salde, ndo é ideal tomar. Com isso, tomando
esses medicamentos pesados, eu estou fazendo uma cirrose medicamentosa, ai o figado esta
bombado.

uce n° 683 Phi=0,01 ucin®5:*Ind_5 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2*K 5

Individuo 5, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Todo mundo que eu conheci pessoalmente, inclusive daqui, foi para o fundo do po¢o com depresséao.
Eu ja fiquei, vou te falar que eu néo tive uma sindrome do pénico, um negdécio assim néo, mas eu
fiquei, passei ja uns meses, 14 no quarto.

Discussao

As UCE da classe 3 estdo relacionadas as dificuldades do diagnostico da fibromialgia.
Os discursos se concentram nos desafios do processo até a descoberta do “nome para a dor” e
na peregrinacdo enfrentada entre inimeros médicos em suas diversas especialidades. Por ser
uma sindrome de causa desconhecida, que ndo é confirmada através de exames e
procedimentos diagndsticos tradicionais, a fibromialgia é rotulada como uma doenca
“medicamente inexplicavel” (Boulton, 2018).

Além disso, € rotulada também como uma doenga contestada, ou seja, “medicamente
suspeita”, devido aos seus critérios diagnésticos subjetivos e por ndo estar associada a
nenhuma anormalidade fisica (Armentor, 2017). Observa-se que tais representacées circulam
nos discursos, tanto médicos quanto leigos, e se manifestam nas UCE apresentadas. A sua nao
explicacdo e a suspeicdo médica pode ser um fator colaborativo para o referendum de tais
representacdes, pela hegemonia que o discurso biomédico tem no campo da salde, na
sociedade ocidental.

Portanto, mesmo a fibromialgia sendo classificada como uma condi¢cdo medica h& no
minimo 30 anos, as pessoas acometidas por essa sindrome ainda referem muita dificuldade
em receber um diagndstico correto (Paxman, 2021). Tal fato também estd associado, entre
outros desafios, as dificuldades na validacdo e ao proprio desconhecimento e incompreenséo
dos profissionais médicos acerca dos critérios diagnosticos e como avalia-los (Furness; Vogt;

Ashe; Taylor; Haywood-Small; Lawson, 2018).
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Um dos maiores desafios é a auséncia de um exame laboratorial e/ou de imagem que
identifique e confirme o diagndstico de fibromialgia. Sendo assim, as pessoas se submetem a
inimeros exames gque ndo evidenciam nenhuma anormalidade ou alteracdo que justifique suas
dores e demais sintomas. Tal fato potencializa as angustias dessas pessoas, que relatam que se
sentiriam mais satisfeitas em receber um diagnostico, saber 0 nome para o seu problema.

Por ter esse carater subjetivo e ser considerada uma “doenca invisivel”, as pessoas
com fibromialgia aparentam ser saudaveis, porém sentem dor diariamente. Essa invisibilidade
tende a gerar desarranjos nos papeis e responsabilidades pessoais, sociais, laborais e
familiares (Armentor, 2017).

A invisibilidade ocasiona, também, uma peregrinacdo diagndstica, onde muitas
pessoas se indagam se realmente estdo adoecidas ou se tudo que sentem ndo é uma invencao
da propria mente.

De acordo com Trajano (2022), essa dificuldade em receber um diagndstico gera uma
angustia extrema nas pessoas, sendo comum se expressarem com frases como: “Eu sinto essa
dor no meu corpo, ela ndo ¢ psicologica”. Tal discurso ¢ compreensivel ao se considerar que,
em média, pessoas com fibromialgia passam entre 4 a 10 anos aguardando o diagndstico
correto (Mufoz et al, 2018; Alberti; Blatt; Pilger, 2021).

Trata-se de uma busca pela legitimacdo da dor que se sente. Mufioz et al (2018)
também identificaram em seu estudo que essa peregrinacdo em busca do diagnostico se inicia
com consultas médicas em diferentes especialidades e a realizacdo de inimeros exames,
sendo que estes ndo identificam a origem e a causa das dores, gerando frustracdo e deséanimo
nas pessoas.

Diante disso, algumas pessoas passam anos sem saber ao certo o que tém e qual é o
real diagnoéstico. Transitam entre médicos, por meio de incontaveis encaminhamentos, entre
diversas especialidades, muitas vezes sendo submetidos a tratamentos incorretos. Esse
percurso gera descredito e falta de esperanca em relagéo ao prognostico.

Tal fato reforca que viver com fibromialgia pode levar a experiéncia da
estigmatizacdo, pois quando se tem uma doenca baseada em diagnésticos de exclusdo, sem
apresentar sinais externos, visiveis e objetivos, as queixas podem ser interpretadas com
descrédito, como fingimento e preguiga (Armentor, 2017).

Além disso, Armentor (2017) alerta que pessoas que vivem com fibromialgia

geralmente sdo incompreendidas e rejeitadas. Pessoas proximas, como cOnjuges, amigos,
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familiares, colegas de trabalho e, até mesmo, profissionais de saude, tendem a ser céticos em
relacdo a dor que referem.

A subjetividade e o carater sindromico da fibromialgia, bem como a auséncia de
exames objetivos e de tratamento especifico, fazem com que o seu diagndstico seja
essencialmente clinico e diferencial, o0 que depende intimamente da habilidade clinica do
médico (Milani et al, 2012; Oliveira Junior; Almeida, 2018).

Esse diagnostico clinico, baseado nos critérios do ACR, apontam a avaliacdo dos
tender points como uma importante ferramenta para a verificacdo de dor a pressdo de 11 dos
18 pontos, sempre associada a uma avaliagdo global desse paciente (Heymann et al, 2017;
Alberti; Blatt; Pilger, 2021).

Vale ressaltar a fundamental relevancia da abordagem diagndstica, haja vista que esta,
quando realizada de forma correta e abrangente, respeitando e valorizando a queixa do
paciente, tende a minimizar a jornada dessas pessoas em inimeras consultas, reduzindo os
gastos com recursos de saude, o consumo excessivo de medidas farmacoldgicas e nao
farmacologicas sem real eficacia, prevenindo, portanto, complicacdes e hospitalizacdes
(Alberti; Blatt; Pilger, 2021).

Sem contar que, ao ter conhecimento acerca da doenga que se tem, que a mesma €
real, tal fato reduz consideravelmente o sofrimento e potencializa as perspectivas de melhora
do quadro (Milani et al, 2012).

Com relacdo as condutas terapéuticas, nota-se que, majoritariamente, as pessoas Sao
submetidas a um tratamento farmacol6gico voltado para a reducdo das manifestacGes
sintomatoldgicas, principalmente a dor.

O tratamento farmacoldgico é amplamente implementado para as pessoas com
fibromialgia, embora ndo haja um protocolo especifico (Oliveira Janior; Almeida, 2018). Em
contrapartida, € possivel identificar uma baixa adesdo na continuidade do tratamento
medicamentoso. Segundo Oliveira Junior e Ramos (2019), isso acontece por alguns fatores,
como o fato de saber que ndo h& cura para a doenca e devido aos efeitos adversos
indesejaveis.

O tratamento medicamentoso € iniciado, geralmente, em um carater mais
experimental, a fim de se identificar os beneficios do medicamento em determinada posologia
diante dos sinais e sintomas apresentados. De acordo com as avaliagdes posteriores do quadro
do paciente, tais prescricGes sdo revisadas a fim de se alterar a dose e/ou frequéncia do

medicamento.
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Dentre os farmacos prescritos para o tratamento da fibromialgia destacam-se 0s
moderadores de dor, como os antidepressivos inibidores seletivos da recaptagao de serotonina
e 0s chamados duais, que inibem a recaptacdo de serotonina e de noradrenalina; amitriptilina e
ciclobenzaprina, que sdo agentes nao seletivos triciclicos, e a pregabalina e a gabapentina, que
sdo anticonvulsivantes (Oliveira Janior; Ramos, 2019).

Indo ao encontro dos dados levantados por este estudo, Oliveira Janior e Ramos
(2019) apontam também que, dentre estes farmacos, os duais (duloxetina) sdo mais bem
tolerados e apresentam menos efeitos adversos quando comparados com outras classes, tendo
estes uma maior taxa de aderéncia e persisténcia no uso.

Além disso, tratamentos a base de medicamentos naturais, usos de chas e de ervas
entre outros também sdo utilizados. Um exemplo citado em uma das UCE se refere ao
medicamento produzido por um indigena, cuja formulacdo e componentes sao desconhecidos
da pessoa, mas ela toma e relata melhora da dor.

Sabe-se a riqueza da medicina tradicional indigena, da variedade de plantas ja
conhecidas e catalogadas como ricas fontes de prevencdo, alivio e cura para inimeros males e
dos estudos e pesquisas ja realizados voltados para essa tematica. Araujo et al (2015)
ressaltam, inclusive, a importancia das praticas tradicionais e populares, como o uso de
plantas medicinais, fitoterapicos e remédios caseiros, como elementos para a promog¢édo da
salde que devem ser valorizados, haja vista que estes estdo intimamente relacionados a
historia sociocultural de povos e comunidades e a biodiversidade de determinados territorios.

Contudo, na situacdo em questdo, o que se observa € um desconhecimento acerca da
composi¢do do medicamento e o uso baseado apenas em indicacdo de terceiros, que também
ja relataram desfrutar de efeitos benéficos com o uso do tal “remédio do indio”.

O que se percebe é a busca por uma alternativa que proporcione o alivio para a dor,
seja qual for essa alternativa, qual sua origem e composi¢do, quais 0s possiveis efeitos
adversos. Percebe-se, tambem, um sentimento de esperanca no uso, uma crenca de que aquele
determinado “p6 do indio” ¢ a alternativa que dara certo, ja que outras terapéuticas nao foram
satisfatorias.

Vale ressaltar que é extremamente importante que os profissionais de salde busquem
conhecimento sobre as praticas integrativas e complementares de salde para que possam atuar
de maneira efetiva na educagdo em saude e na orientacdo adequada quanto ao uso correto e
seguro das plantas, como no caso citado, ja que estas e seus efeitos podem ser benéficos ou

maléficos (Araujo et al, 2015).
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De igual maneira, tratamentos nao farmacologicos também sdo recomendados para as
pessoas com fibromialgia, como a préatica de exercicio fisico, o Pilates, a fisioterapia, a
acupuntura, a psicoterapia, entre outras.

Oliveira Janior e Almeida (2018) apontam que essas condutas ndo farmacoldgicas sao
frequentemente associadas aos farmacos comumente prescritos, como alternativas para a
potencializagcdo dos resultados na reducdo da dor e outros sintomas. Dentre essas condutas
estdo a acupuntura, a terapia cognitivo-comportamental, terapia corpo-mente, massagens,
exercicio fisico, hidroterapia, oxigenoterapia hiperbarica, ozonioterapia, estimulacéo
magnética transcraniana entre outras.

Essas praticas complementares sdo evidenciadas como importantes aliadas na melhora
dos sintomas e manutencdo do alivio das dores. Auxilia, também, na melhoria da qualidade
do sono, no humor e, até mesmo, no controle de outras doencas associadas a fibromialgia.

Bulhdes et al (2018) afirmam que, diante das limitacGes do tratamento farmacoldgico
e dos resultados muitas vezes insatisfatorios, ¢ fundamental a implementacdo do tratamento
multidisciplinar, com a pratica de exercicios e a psicoterapia, por exemplo. Os pesquisadores
apontam, também, a fisioterapia como um relevante tratamento, a partir de programas
compostos por alongamento, exercicio resistido e exercicios aerdbios.

Acreditava-se que a pratica de exercicios por pessoas com fibromialgia acarretaria no
agravo da dor e dos danos musculoesqueléticos. Entretanto, recentemente, estudos ressaltam
gue esses exercicios podem contribuir com resultados positivos na reducdo da dor (Bulhdes et
al, 2018).

Cardoso et al (2011), ao comparar a forca muscular e a capacidade funcional de
mulheres com fibromialgia e saudaveis, com mesma idade e indice de massa corporal,
identificaram que as primeiras possuem uma reducdo dessas variaveis. Mulheres com
fibromialgia possuem, também, reducéo significativa no desempenho fisico, 0 que pode ser
explicado devido a dor cronica e fadiga.

Pessoas com fibromialgia geralmente ndo possuem um condicionamento fisico
apropriado e, a partir da implementacdo desses programas de exercicio fisico, conseguem
usufruir de resultados positivos como a analgesia através da liberagdo de neurotransmissores
responsaveis pela sensacdo de bem-estar, melhorando a qualidade de vida desses individuos.
Dentre esses programas de exercicio fisico, 0 exercicio terrestre e 0 exercicio aquatico sdo
igualmente eficazes. Contudo, quanto maior for o ndo condicionamento fisico do paciente, o

exercicio em ambiente aquatico tende a ser mais eficaz (Oliveira Junior; Almeida, 2018).
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Embora a maioria dos relatos se concentre nos beneficios dos exercicios fisicos no
alivio da dor, algumas pessoas com fibromialgia referem ndo conseguir manter as atividades
devido a potencializacdo da dor. Outras referem o abandono de certos habitos e praticas do
cotidiano, como o uso de salto alto, ao identificar que 0 mesmo é gatilho para o inicio ou
aumento da dor.

Nesse interim, pode-se perceber a importancia da auto-observacdo, da busca pela
autopercepcdo e pelo autoconhecimento como uma estratégia de cuidado. As terapéuticas
disponiveis, sejam farmacoldgicas ou ndo-farmacologicas, desempenhardo efeitos
individualizados. Portanto, cada pessoa observard determinados resultados e percebera qual
conduta terapéutica mais se adequa a sua condicao.

Dessa forma, a psicoterapia € uma pratica que auxilia 0 sujeito nesse processo
reflexivo e de autoconhecimento. Esta é implementada como tratamento ndo por considerar a
dor uma experiéncia exclusivamente psicoldgica, mas na intencdo de compreendé-la em seus
inimeros aspectos a partir do acolhimento e da escuta sobre o que essa dor representa na vida
dessa pessoa, quais 0s seus ganhos e perdas por conta da dor, como € ser incompreendido
nessa dor, entre outras questdes (Trajano, 2022).

Outro fator complicador identificado é a associacdo da fibromialgia a outros
diagnosticos. Dentre as doencgas associadas ao diagnostico de fibromialgia pode-se citar a
depressdo, a ansiedade, doencas osteomusculares e articulares, doencas autoimunes, como a
artrite reumatoide e artrite psoriatica, hipertensao arterial sistémica, entre outras.

Wolfe et al (2020) identificaram em seu estudo que pessoas com fibromialgia possuem
maior vulnerabilidade a comorbidades. Quanto mais intensos sdo os sintomas da fibromialgia,
maior € a propensdo a demais doencas. Além disso, ha também uma maior probabilidade
associada ao aumento dos pontos de dor. Com base nas pesquisas analisadas por este estudo,
as doencas mais associadas a fibromialgia sdo depresséo, ansiedade, diabetes, hipertenséo,
doengas cerebrovasculares, doenca pulmonar obstrutiva cronica, cancer, doencas
gastrointestinais e geniturinarias, por exemplo.

Oliveira Filho et al (2021) destacam que a depressdo é uma comorbidade comum aos
pacientes com fibromialgia. Aproximadamente metade dos pacientes com fibromialgia ja
adoeceram de depressdo. Além disso, a maioria dos sintomas associados a depressdo, como
cansaco, fadiga, sensacdo de perda de energia, distarbios do sono e do humor, também estdo
associados a fibromialgia. Portanto, ha uma via de méo dupla entre as duas condicdes, onde a

fibromialgia pode levar a depresséo e a depresséo pode potencializar a fibromialgia.
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Destarte, a coexisténcia entre fibromialgia e outras condi¢Ges patologicas, pode
dificultar a avaliacdo, o diagndstico e o tratamento devido a uma interpretacdo inadequada da
apresentacdo clinica da doenca (Alberti; Blatt; Pilger, 2021).

Desse modo, reafirma-se a importancia do olhar integral as pessoas com fibromialgia,
para além da dor. Nascimento et al (2021) ratificam que essa fragmentacdo proposta pelo
modelo biomédico ndo atende a contento a satde de um individuo e seu completo bem-estar.
H& um maior retorno as necessidades da pessoa e uma maior resolutividade dos seus

problemas quando o foco da atencdo em salde esta voltado para a sua totalidade.
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CAPITULO 7
DIMENSAO DO CONHECIMENTO

Este capitulo trata do protagonismo do sujeito em relacdo a sua experiéncia com a
doenca, seu (des)conhecimento e saber sobre ela, sua experiéncia pessoal com a fibromialgia,
seu entendimento, suas percep¢des e seu sentimento em relacdo a (in)compreensdo das
pessoas. E, ainda, da dimensdo pratica com estratégias aplicadas no cotidiano e as

repercussdes nas relacdes interpessoais. Portanto, trata-se das classes lexicais 1, 4 e 5.

Resultados da Classe 1 — O que eu sei: As interfaces da fibromialgia pela o6tica

das pessoas que adoecem

Essa classe foi formada por 1.296 UCE e 76 palavras analisaveis, correspondendo a
44% do corpus classificado para analise. A partir desse dado, é possivel perceber que esta
classe concentra o maior numero de UCE, correspondendo a classe de maior relevancia em
termos de aglutinagdo de contetdos discursivos.

O quadro 5 mostra a lista das palavras mais significativas da classe 1 em suas formas

reduzida e completa, bem como o valor de Phi.

Quadro 5 — Palavras representativas da classe 1
CLASSE 1 -1.296 UCEs

Forma reduzida Forma completa Valor de Phi
pesso pessoa(304) pessoais(2) pessoal(14) 0,31
pessoas(300)
ach acha(40) acham(16) achando(4) achar(15) 0,21
achava(10) achavam(3) ache(1)
cois coisa(314) coisas(261) coisinha(1) 0,18
gente gente(493) 0,18
entend entenda(3) entendam(1) entende(36) 0,15
entendem(20) entender(53)

as as(500) 0,14
ne ne(461) 0,14

doenca doenca(101) doencas(10) 0,13



sei sei(262) 0,12
lid lida(3) lidado(1) lidam(2) lidando(2) lidar(25) 0,11
lidasse(1) lidei(1) lido(9)
guest questao(78) questoes(7) 0,11
apoi apoia(5) apoiada(4) apoiam(3) apoiando(2) 0,10
apoiar(4) apoio(27)
vejo vejo(71) 0,10
conhec conhece(10) conhecem(5) conhecer(21) 0,10
conhecia(1) conheco(22)
maior maior(28) maiores(3) maioria(28) 0,10
mundo mundo(74) 0,09
relacao relacao(29) 0,09
fibromialg fibromialgia(284) fibromialgica(4) 0,09
fibromialgico(4)
sej seja(36) sejam(2) 0,09
gostaria gostaria(22) 0,09
facil facil(36) facilitar(1) 0,09
conviv convive(2) convivencia(l) conviver(16) 0,08
conviveram(1) convivio(5) convivios(1)
ouv ouve(7) ouvem(1) ouvia(3) ouvir(22) ouviram(2) 0,08
ouvirem(1) ouviu(4)
Viv vive(11) vivem(1) vivencia(3) viver(38) 0,08
vivesse(1) viveu(3) vivo(11)
mesma mesma(61) mesmas(5) 0,08
compar comparacao(5) comparada(1) comparado(1) 0,08
comparando(2) comparar(8)
convers conversa(16) conversado(1) conversam(1) 0,08

conversamos(1) conversando(13)
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Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.

As figuras 9 e 10 apresentam a Classificacdo Hierarquica Ascendente da classe 1 e a
Rede da Forma “Pesso” da classe 1, respectivamente, onde ¢ possivel perceber a relagao entre

€SSas palavras expressas.
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Figura 9 — Classificacdo Hierarquica Ascendente da classe 1

‘ Classe 1

Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.

Figura 10 — Rede da Forma “Pesso” da classe 1

Réseau de la forme 'pesso’ dans la classe 1

fibromialg  cqig conhec

entend  gente

ne sei .
ach oo ° maior
o «

ds
pesso

vejn
doenca
mundo
taria )
sg]
lid

quest )
apol relacao

Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.

Com base no quadro e nas figuras oriundas da classe 1, observa-se que a forma
“Pesso” teve o maior valor de Phi nesta classe, correspondendo a 0,31. O radical “pesso”, se

expressa nas formas completas “pessoa”, “pessoais”, “pessoal”, “pessoas”. Em seguida,
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2 13 29 (13

aparecem os termos “ach”, “cois”, “gente”, “entend”. Ao analisar essa CHA e suas formas

completas, verifica-se que a classe 1 estd alinhada com o protagonismo do sujeito, suas
experiéncias e percepcdes em relacdo a doenca, o (des)conhecimento e as (in)compreensdes.
A seguir, serdo expostas as UCEs cujos léxicos apontados na classe lexical 1 foram

contextualizados.

Unidades de Contexto Elementar representativas da Classe 1

Ideia chave — O que é a Fibromialgia? O (des)conhecimento acerca da doenca

uce n° 2133 Phi = 0,01 uci n® 15 : *Ind_15 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2 *K_1
Individuo 15, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catdlica, casada, ensino médio, ndo &
aposentada.

Eu ndo acho que seja tao dificil tratar da fibromialgia. Pelo o que eu leio assim, a fibromialgia é dor,
eu acho que séo dores. Sdo pessoas que acumulam problemas e que se vocé for ver direito, se vocé
for conversar, quem tem fibromialgia precisa de um tratamento de terapia, psicélogo.

uce n° 2358 Phi = 0,01 ucin® 17 : *Ind_17 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_3 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_2
Individuo 17, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, sem religido, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

E isso, a vida n&o é sempre t0 séria as vezes. E sdo coisas que me machucam muito, entéo eu levo
aquilo, eu guardo, eu sou muito rancorosa, ndo esqueco de nada, e essa carga, essa bagagem de
sentimentos ruins podem, eu acho que podem desencadear né?!

uce n° 3139 Phi = 0,01 uci n® 23 : *Ind_23 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2 *K_1
Individuo 23, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino superior, ndo é
aposentada.

Eu acho que tem um embate ai que eles ndo conseguiram definir muito bem ainda, né?! Eu acho que
€ bem por ai também. Mas eu acho que é mais assim, as coisas que vocé passa na vida é que faz
vocé desencadear a fibromialgia.

uce n° 2373 Phi=0,01 ucin® 17 : *Ind_17 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_3 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_2
Individuo 17, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, sem religido, separada, ensino médio, nao é
aposentada.

Eu acho que eu tenho que enfrentar muitos obstaculos todos os dias. Eu acho que a minha vida tem
um fardo maior que eu tenho que carregar e, certas vezes, eu tenho que ser tao forte, tdo equilibrada
para lidar com certas coisas e também lidar com os problemas de outras pessoas.

uce n° 3501 Phi =0,01 uci n®° 25: *Ind_25 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_1 *Con_2 *Esc_3 *Aps_2 *K 4
Individuo 25, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, catdlica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.

E que, na verdade, isso te faz mal. E isso gera varias modificacées como, por exemplo, a fibromialgia.
Nossa, eu me considero uma pessoa muito estressada. E muito ruim quando vocé cresce achando
que tudo tem que ser muito perfeito, entendeu?! E, que se nao for perfeito € melhor néo fazer.

uce n° 2837 Phi = 0,01 uci n® 21 : *Ind_21 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 21, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

E irreal, ainda ndo existe. Esta engatinhando, eu acho que n&o, para mim ainda estad no embrido
ainda. Esta longe da gente ter, porque € uma doenga muito, muito, muito nova.

uce n° 1507 Phi = 0,01 uci n°® 10 : *Ind_10 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_3
Individuo 10, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, casada, ensino superior, aposentada.
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Ai o médico achava que era psicolégico. Que tem pessoas que tem uma dor psicoldgica, que as
vezes sente, assim. Ai fui ao endocrinologista. Isso ai o que vocé tem, pelo que vocé relata, é
fibromialgia. J& ouviu falar? Néo. Ai ela me explicou mais ou menos. Procurei pesquisar, ler alguma
coisa.

uce n° 1661 Phi=0,01 uci n° 11 : *Ind_11 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_2
Individuo 11, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catolica, casada, ensino superior, aposentada.
N&o sei muita coisa ndo. Ouvindo assim, alguém via um video e me passava. Ah, olha, vai dar hoje
na televisdo sobre fibromialgia. Olha, eu ndo sei se eu estou certa, mas acho que do emocional, eu
acho. Eu sempre absorvi muitos problemas, todos da minha volta.

uce n° 2261 Phi=0,01 ucin® 16 : *Ind_16 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_1
Individuo 16, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, casada, ensino superior, aposentada.
Poder ser assim, eu nao sei te dizer se é deficiéncia de alguma coisa, eu nao sei. Eu ndo sei o qué
que €, na verdade eu ndo sei, porque até quarenta anos eu era uma pessoa extremamente sadia,
né?!

uce n° 720 Phi= 0,01 ucin®5:*Ind_5 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2*K_5

Individuo 5, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Entdo, até um tempo atras a gente ndo sabia nada, ndo sabia sequer o que realmente ela provocava
na gente, mas agora, de um tempo para ca, se tem muito mais informacéo.

uce n° 2128 Phi = 0,01 uci n® 15 : *Ind_15 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2 *K_1
Individuo 15, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catdlica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

E eu acho a rede puablica muito pobre em relacdo a isso, as pessoas ficam sem tratamento. Olha, eu
nao sei explicar assim ndo. Eu até leio, de vez em quando, quando alguém posta, quando eu entro no
google para ler. Outro dia eu estava lendo um negécio que estava mostrando sobre fibromialgia que
eu falei assim, como que uma pessoa pobre vai se cuidar?

uce n° 3969 Phi= 0,01 ucin® 30 : *Ind_30 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_3 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2

Individuo 30, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, sem religido, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Eu ndo tenho uma esperanga que tenha uma cura ou entdo uma coisa especifica que vai me ajudar,
até onde eu sei, né?! Médico, e ai depois vocé vai convivendo com outras pessoas que vocé
descobre que também tem.

Ideia chave — Fibromialgia: uma dor (in)compreendida

uce n° 685 Phi=0,01 ucin®5: *Ind_5 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2*K 5

Individuo 5, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Ai ja esta 6timo. N&o estou mais preocupada com opinido alheia. Mas, infelizmente, olha que coisa
ruim, para vocé ter uma ideia das colocacdes. Hoje eu até falei no grupo, eu ndo sei o que doi mais,
se é a dor da fibromialgia ou um marido que n&o aceita que vocé esta doente.

uce n° 3157 Phi = 0,01 uci n® 23 : *Ind_23 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2 *K_1
Individuo 23, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino superior, ndo é
aposentada.

E eu sei que muitos vao piorar, vao agravar, porque eles, o médico vai olhar para ela e vai falar, o
médico vai dar diagndstico de preguica, diagndstico de uma pessoa desanimada, né?!

uce n° 1636 Phi = 0,01 uci n° 10 : *Ind_10 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_3
Individuo 10, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catolica, casada, ensino superior, aposentada.
Ele vai dar o retorno na forma que ele entender. Ah, essa mulher é chata, essa mulher é enjoada,
todo dia reclama da dor, a mesma coisa, essa mania de reclamar.



105

uce n° 2700 Phi = 0,01 uci n° 20 : *Ind_20 *Idd_1 *Sex_2 *Rel_2 *Con_1 *Esc_1 *Aps_2 *K_1
Individuo 20, idade entre 20 a 40 anos, sexo masculino, evangélico, casado, ensino fundamental, ndo
€ aposentado.

Com uma palavra negativa. Mas gracas a Deus eu sou tranquilo nessa parte. Logico que, atrapalha a
gente, a gente sente. Quando a pessoa fala, né, eu também néo sou de ferro, mas, porém, eu nao
deixo aquilo continuar, né?! Porque, eu penso assim: Deus conhece o meu coragdo, Deus sabe da
minha vida, entédo eu tenho que agradar a Deus... o resto, né?!

uce n° 2277 Phi= 0,01 uci n° 16 : *Ind_16 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_1
Individuo 16, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, casada, ensino superior, aposentada.
Vocé sabe as dores que vocé sente, vocé sabe tudo. O outro ndo. Ele ndo tem, mas ele também néo
imagina, entendeu?! Entéo, para ele, é coisa que quando aquela pessoa leiga, principalmente se ela
for uma pessoa leiga, ndo tem interesse de saber o que é, o que vocé sente, entendeu?!

uce n° 2496 Phi = 0,01 ucin® 18 : *Ind_18 *Idd_1 *Sex_2 *Rel_2 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2 *K_1
Individuo 18, idade entre 20 a 40 anos, sexo masculino, evangélico, casado, ensino superior, ndo é
aposentado.

Muitas vezes todo mundo acha que é brincadeira, mas eu tenho um problema de salde que cada vez
que o tempo passa esta me afetando mais fisicamente, as dores que eu sinto, e todo mundo acha
que é brincadeira!

uce n° 3174 Phi = 0,01 uci n® 23 : *Ind_23 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2 *K_1
Individuo 23, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino superior, ndo é
aposentada.

Afeta bastante, porque, assim, no préprio convivio familiar, as vezes, eles ndo entendem muito bem
que a dor é persistente. E permanente, é real, né, o tempo todo. Ai vocé se sente assim que, €
aguele caso, né, vocé esta sentindo, mas as outras pessoas ndo, mas vocé gostaria que as outras
pessoas pelo menos entendessem, né?!

uce n° 2838 Phi = 0,01 uci n® 21 : *Ind_21 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 21, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

E é uma doenca muito, €, marginalizada até, né?! Porque as pessoas ndo entendem como pode vocé
sentir dor e viver. E o que eu falei, as vezes a pessoa olha para mim e fala: ah, mas vocé ndo tem
nada, vocé néo esta sentindo dor.

uce n° 3170 Phi = 0,01 uci n° 23 : *Ind_23 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2 *K_1
Individuo 23, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino superior, ndo é
aposentada.

Porque tem pessoas que, assim... Eu sO converso mais sobre fibromialgia com pessoas que tem
fibromialgia, porque as pessoas ndo tem paciéncia, ndo entendem. Entéo, quando a gente conta com
uma pessoa que tem fibromialgia, vocé se sente melhor para falar, porque ela vai entender.

uce n° 3807 Phi = 0,01 uci n° 28 : *Ind_28 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_2 *Con_2 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 28, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, evangélica, solteira, ensino médio, ndo é
aposentada.

Tem gente que ndo quer ouvir sobre nada, mas eu também entendo que tem gente que so6 fala de
doencga o tempo todo. Ai isso é realmente muito chato, porque eu conhego gente assim.

uce n° 3917 Phi = 0,01 uci n® 29 : *Ind_29 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2 *K_1
Individuo 29, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catdlica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Vocé é apoiada, mas ndo é compreendida. Ele aceita, apoia, mas ndo compreende. Ninguém
compreende. S6 quem sente que sabe, quem néo sente ndo tem como entender o que € aquilo dali.

uce n° 162 Phi= 0,01 ucin®1:*Ind_1 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_1 *Con_2 *Esc_3 *Aps_2
Individuo 1, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, catdlica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.
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E um sentimento muito ruim as pessoas que tem pena, eu ndo gosto. Entdo eu escolho as pessoas
com gquem eu posso contar, que eu tenho certeza que vao me tratar como uma fibromialgica sem
pena, porque eu também nado quero uma pessoa, ai tadinha, ela tem fibromialgia.

Ideia chave — Doenca invisivel, mas sentida.

Percepcdes acerca da doenca

uce n° 1330 Phi=0,01 ucin®9: *Ind_9 *Idd 2 *Sex_1*Rel_1*Con_1*Esc_3 *Aps_2

Individuo 9, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, solteira, ensino superior, ndo €
aposentada.

Mas ninguém vé, ninguém vé. Vocé nédo esta machucada, vocé ndo esta sangrando, ndo esté ferida.
Eu ndo sei dizer por que eu desenvolvi. Talvez é por temperamento, pela forma como fui educada.
Porque, ndo sei se eu fosse de temperamento explosivo, por exemplo, se eu teria.

uce n° 576 Phi=0,01 ucin®4:*Ind_4 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2*K 4

Individuo 4, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Jamais alguém vai falar que esta com dor sem sentir dor. A ndo ser que seja louca, né?! Igual é, de
vocé olhar para mim. Eu acho que se a pessoa olhar, ela ndo sabe ndo. Nao sabe. Igual, 0 médico
para saber, diz que ndo tem exame especifico, né?!

uce n° 3156 Phi = 0,01 uci n® 23 : *Ind_23 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2 *K_1
Individuo 23, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino superior, ndo é
aposentada.

Mas tem umas, que eu olho para elas, vejo que elas tem pelo jeito que elas falam, entendeu, que elas
agem na vida. E eu sempre falo para elas, procura um médico, vé se vocé tem fibromialgia, porque,
assim, é uma vida muito sofrida que elas levam, sabe?!

uce n° 1047 Phi= 0,01 ucin®7:*Ind_7 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_4 *Esc_4 *Aps_2*K 2

Individuo 7, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, vilva, nunca estudou, ndo é
aposentada.

Entdo, esses tipos de fibromialgia nesse grau, de cem pessoas, uma consegue ter uma vida normal.
Mesmo que vocé fale assim: estou oitenta por cento curada! Mas vai ficar com sequela muito grave.

uce n° 3168 Phi = 0,01 uci n® 23 : *Ind_23 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2 *K_1
Individuo 23, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino superior, ndo é
aposentada.

Entédo assim, as pessoas sdo atacadas de varias outras coisas. Entdo eu acho que elas ficam muito
debilitadas, né?! Eu agora tenho sido abengoada porque eu tenho conseguido ndo me entregar.

uce n° 3327 Phi = 0,01 uci n° 24 : *Ind_24 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_3 *Esc_1 *Aps_2 *K_4
Individuo 24, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catolica, separada, ensino fundamental, ndo é
aposentada.

Da para perceber uma pessoa que tem e uma que ndo tem assim. O que eu acho, por exemplo, uma
pessoa que ndo tem, tem mais facilidade de lidar com as coisas do que eu.

uce n° 3331 Phi = 0,01 uci n® 24 : *Ind_24 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_3 *Esc_1 *Aps_2 *K_4
Individuo 24, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, separada, ensino fundamental, n&o é
aposentada.

E eu percebo que ela sente a mesma coisa que eu, vejo semelhanca. A forma de lidar com a
fibromialgia. A minha irma j& leva por um lado mais otimista do que eu.
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Estratégias empregadas para o enfrentamento da doenca

uce n° 3965 Phi=0,01 ucin® 30 : *Ind_30 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_3 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2

Individuo 30, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, sem religido, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Que eu tenho que me conhecer primeiro com essa doenca, para que eu possa ver a minha limitacéo
e a minha superagdo em determinadas situacdes. Entdo assim eu parei até muito de me cobrar as
coisas que eu queria ter feito, porque eu comecei a ver que a doenga ela te da uma limitagéo.

uce n° 3698 Phi = 0,01 uci n® 27 : *Ind_27 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2 *K_2
Individuo 27, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, catdlica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.

N&o sei outra coisa que eu poderia fazer. Ah, s6 se for em relacéo a terapias, porque medicamentosa
ndo. Nunca nem pensei em fazer psicoterapia. Sim, da minha familia, de pessoas especificas, meu
marido, meus filhos, a minha tia que é fisioterapeuta, entendeu?! Dessas pessoas eu recebo apoio.

uce n° 1688 Phi = 0,01 ucin® 11 : *Ind_11 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_2
Individuo 11, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, casada, ensino superior, aposentada.
Entdo eu procuro fazer coisas que me agradam. Eu procuro ler o que eu gosto, eu procuro estar com
as pessoas que eu gosto, tudo o que me da prazer. Acho que tudo isso me ajuda a ter uma qualidade
de vida. Por conta da fibromialgia, ndo. Ah, suco de couve com laranja é bom, ai eu tomo por
determinado tempo.

uce n° 1048 Phi= 0,01 ucin®7: *Ind_7 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_4 *Esc_4 *Aps_2*K 2

Individuo 7, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, vilva, nunca estudou, ndo é
aposentada.

Igual, hoje eu me sinto curada, mas nao é o suficiente para eu ter uma vida normal, entendeu?! Eu
faco alguma coisa para eu poder entreter o meu psicoldgico.

uce n° 1297 Phi = 0,01 uci n° 8 : *Ind_8 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_4
Individuo 8, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, casada, ensino superior, aposentada.
Eu sé ainda néo voltei para o pilates porque eu realmente tenho medo. Olha, muita gente nem sabe
que eu tenho fibromialgia. Eu tenho vida normal mesmo. Muita gente ndo sabe. Aqui em casa é
normal, ndo tenho o que reclamar ndo. Ah, ndo sei. Olha eu acho assim, que é uma coisa muito
ampla e pouco divulgada, né?!

Ideia chave — Subjetividade e a troca de experiéncias em grupo

uce n°® 2854 Phi = 0,01 uci n® 21 : *Ind_21 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 21, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

E o que eu falei, ndo existe receitas prontas para a fibromialgia. Cada pessoa vai reagir de um jeito. A
fulana é muito parecida comigo, talvez porque a gente tem quase a mesma idade.

uce n° 2856 Phi = 0,01 uci n® 21 : *Ind_21 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 21, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Tenho falado, fulana, seu caso é completamente diferente do meu, como é que cada um reage de um
jeito. Eu ja conversei com ela algumas vezes, mas ndo gosto, evito falar.

uce n° 366 Phi=0,02 ucin®2:*Ind_2 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2*K_5

Individuo 2, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Um grupo com mais pessoas seria bacana, seria legal, porque seriam trocas de experiéncias,
conhecer as dificuldades de outros, seria muito bom para gente saber conviver com as nossas
dificuldades com relacao a fibromialgia.
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uce n° 1630 Phi = 0,01 uci n° 10 : *Ind_10 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_3
Individuo 10, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catolica, casada, ensino superior, aposentada.
Eu acho que seria por ai, né?! Eu acho que essa troca de ideias seria muito interessante, né?! Tanto
ia ser para mim, tanto para os demais. Porque cada um sente uma coisa diferente, um sintoma
diferente. Entao seria interessante. Pode ser até brincadeira, mas vocé reclama de tudo.

uce n° 1556 Phi = 0,01 uci n° 10 : *Ind_10 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_3
Individuo 10, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catolica, casada, ensino superior, aposentada.
Esse negocio, né, que eu sinto isso e sinto aquilo. Mas nao quer dizer que vocé sente que vocé vai
ter a mesma doenga que eu tenho. Quem vai dizer vai ser o médico, vai ser uma analise, que vai ter
um diagnéstico bastante complicado. Talvez hoje esteja mais facil, pelos estudos, pela quantidade de
pessoas que vem aparecendo.

uce n° 2806 Phi = 0,01 uci n° 21 : *Ind_21 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 21, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Entdo eu uso o que eu aprendi e 0 que eu tenho. Eu sou muito curiosa, sou igual uma esponja para
poder absorver a informagédo. Filtro coisas que sdo boas e seguras para mim. E se eu posso ajudar
alguém, as vezes, 1a& no grupo, poucas vezes eu me manifestei, mas as vezes eu me manifestei, eu
me manifestei para dizer o que se passava comigo.

uce n° 2959 Phi = 0,01 uci n® 21 : *Ind_21 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 21, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Que eu acho que é a pior coisa. Como lidar com isso, conversar sobre como lidar com isso é muito
legal, ajuda muito. Para mim, foi uma grande ajuda conhecer o grupo, porque em alguns momentos,
eu vou falar, eu tive davidas se eu estava doente mesmo.

Discussao

Nesta Classe 1 evidenciam-se algumas indagacOes e inquietacfes das pessoas com
fibromialgia acerca da doen¢a. Ha uma tentativa de definir a doenca, como um mecanismo de
compensacdo para tantas hipdteses e divergéncias quando a tematica é sobre o que seja a
fibromialgia. Os relatos permeiam as incompreensdes e as percep¢des em relacdo a si e aos
outros diante da invisibilidade da doenca, bem como a subjetividade da dor e a importancia do
compartilhamento de experiéncias entre quem vivencia 0 mesmo problema.

Quando se trata da tentativa de definir a fibromialgia e identificar a possivel
explicacdo para que a mesma tenha se desencadeado na pessoa, emergem a dor e as
sobrecargas vividas ao longo da vida. O componente emocional, como o acumulo e a
absorcdo de problemas, a bagagem de sentimentos ruins, o contexto e historia de vida, o
estresse, 0 perfeccionismo, por exemplo, aparecem no contexto compreensivo e explicativo
para o desencadeamento da doenca para as pessoas com fibromialgia. Todos estes elementos
se articulam na anunciacdo de representac6es sobre a fibromialgia. Portanto, a objetivacao da
FM esta na dor, interpretada como real, difusa, sem localizagéo precisa, sendo este o conceito

mais citado pelos participantes.



109

Estudiosos do tema conceituam a fibromialgia como uma sindrome, de causa
desconhecida, cuja dor crénica generalizada € a principal caracteristica. Essa dor geralmente €
classificada como um tipo de dor disfuncional, haja vista que a mesma nao esta associada a
uma leséo, por exemplo (Oliveira Junior; Almeida, 2018; Alberti; Blatt; Pilger, 2021).

A dor é um fendmeno subjetivo e, portanto, torna-se um grande desafio clinico. Além
disso, a dor cronica impde inimeros impactos na vida das pessoas que com ela convive,
influenciando as relacBGes, causando desajustes conjugais e familiares, diminuindo a
produtividade no trabalho ou até mesmo o seu afastamento, entre outros. E tudo isso, ao
impactar os aspectos emocionais do individuo, ocasiona consequentemente o sofrimento do
corpo a partir do gatilho doloroso (Pinheiro; Aradjo; Gomes, 2020).

Os resultados desta pesquisa apontam que as pessoas constroem o saber sobre a
doenga a partir de suas consequéncias, como as dores generalizadas, e buscam estabelecer
relagbes com o campo emocional, com sobrecargas vividas, com deficiéncia de algo, pelo
modo como reage as emocdes. As classicas perguntas para investigar representacdes sociais:
Quem sabe ou quem fala e de onde? O que e como se sabe ou se fala? Sobre o que e com qual
efeito? se aplicam para entender as representacfes da fibromialgia pelos participantes desta
pesquisa, pois se observam as tentativas de saber do que se trata e por que ficaram/estéo
doentes (Jodelet, 2018). As representacfes sdo reforcadas por informacdes de profissionais,
quando atribuem a dor a uma reacéo psicoldgica.

Pesquisadores apontam algumas vertentes explicativas para a dor. Para uns, a dor
ocorre devido a uma predisposicdo genética ou a uma disfungdo do sistema nervoso central,
fazendo com que 0s mecanismos supressores da dor atuem de forma insuficiente. Uma das
hipoteses € que ocorra uma alteracdo na percepcdo e interpretacdo da dor, levando a
diminuicdo do limiar de dor na pessoa com fibromialgia (Milani et al, 2012; Oliveira Junior;
Almeida, 2018). Outros apontam que a dor é construida ao longo dos anos, onde os agentes
estressores da infancia suscitam essa resposta biologica (Milani et al, 2012).

Os processos emocionais estdo intimamente relacionados a potencializacdo e
manutencdo da dor. As perdas sofridas ao longo da vida e a percepgdo de perda da propria
salde geram sofrimento para o individuo, abalando-o emocionalmente, provocando desanimo,
desinteresse e fragilidades. Portanto, os fatores emocionais devem ser levados em
consideracdo, pois negligencid-los potencializa os desgastes emocionais e psicoldgicos,

podendo alterar significativamente os sintomas e a experiéncia da dor (Monteiro; Oliveira;
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Oliveira, 2021; Milani et al, 2012). No entanto, a dor € real e ndo imaginada, € sentida e assim
deve ser entendida por quem lida e convive com uma pessoa que sofre de FM.

Diante dessas inimeras possiveis explicacGes acerca da doenca e suas causas, as
pessoas adquirem uma necessidade de conhecer o que realmente é a fibromialgia e o porqué
dela ter adoecido. Nesses casos, a fonte de busca priméria ainda é o médico e o que ele diz e
explica a respeito tem muita relevancia. Porém, quem sofre com esta doenca ainda percebe
um desconhecimento por parte desses profissionais. Sendo assim, estas se utilizam de outros
meios para obter as informacgdes que tanto anseiam, como a internet, a televisdo, os artigos
sobre 0 assunto e a troca de informacGes com outras pessoas de mesmo diagnostico e vao
formando seus saberes mesclados com as informac@es técnicas dos profissionais, das midias e
a partir de sua propria experiéncia.

Ocorre que, ao obterem informacdes por diversos meios e fontes, muitas delas nao
técnicas, sem compromisso direto com a difusdo cientifica, crencas, estere6tipos e
preconceitos circulam, impregnam e consolidam concepgfes sobre a doenca que podem
contribuir para reforcar comportamentos e praticas que ndo ajudam a melhorar a qualidade de
vida das pessoas com FM.

Essa situacdo vai ao encontro de um estudo realizado por Moraes e Costa et al (2021),
que referem em seus resultados que as mulheres com fibromialgia possuem pouco ou nenhum
conhecimento sobre seu proprio diagndstico. Esse desconhecimento se estende aos
profissionais de salde, haja vista a dificuldade e o tempo dispensado para a confirmacao
diagnostica. Esse fato influencia negativamente no controle dos sintomas e na melhoria da
qualidade de vida dessas pessoas.

O médico, enquanto importante propagador de informacgdes acerca da doenca, possuli
papel fundamental na legitimacdo da dor, ofertando aos pacientes e seus familiares as
orientagdes necessarias ao manejo da fibromialgia, favorecendo o autocuidado e o apoio
muatuo (MOTA et al, 2021).

Utilizada como uma ferramenta facilitadora na busca por informagoes, a internet se
tornou uma grande aliada das pessoas com fibromialgia. De acordo com Souza e Borges
(2021), a partir do ano de 2017, houve um aumento consideravel de buscas na internet do
termo “fibromialgia” no Brasil. Segundo as autoras, o destaque para o aumento da busca no
ano de 2017 pode estar relacionado ao cancelamento de uma apresentacdo musical da artista

Lady Gaga no evento brasileiro Rock in Rio, j& que os links também fazem mencdao ao evento
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artistico e ao diagnostico de fibromialgia da cantora, o que conferiu maior visibilidade a
sindrome.

Contudo, essa (in)visibilidade ainda paira sobre a fibromialgia. Ao se abordar as
questdes que envolvem as incompreensdes vividas por causa de todo esse desconhecimento
que ainda existe sobre a doenca, os relatos envolvem os aspectos individuais do adoecimento.
Para as pessoas com fibromialgia, s6 quem sente essa dor sabe compreendé-la.

Uma das queixas mais relevantes ¢é a descrenca em relacdo a dor, muitas vezes nao so
por parte dos familiares e amigos, mas dos proprios profissionais de satde, comunicando
julgamentos sobre os comportamentos dos doentes como pregui¢osos, desanimados, fingidos,
e imagens das pessoas doentes construidas com base em atributos como chato, enjoado, com
mania de reclamar, entre outros termos pejorativos que afetam negativamente a dimensao
emocional dessas pessoas e impactam nas relacbes conjugais, familiares e sociais.
Julgamentos e imagens com estereotipias de comportamentos indicam representacdes sociais
sobre a fibromialgia e as pessoas por ela acometidas, em razdo de modelos figurativos que
fazem corresponder os sentidos as imagens que constroem socialmente as realidades que
classificam pessoas e comportamentos em determinadas categorias (Lima; Campos, 2020).

Assim sendo, a dor da incompreensdo agrava a dor fisica. Para as pessoas com
fibromialgia, a incompreensdo doi mais do que a dor provocada pela doenca, pois demonstra
falta de interesse em buscar entender sobre esse fendmeno. Por ndo conhecer a doenca, nao ter
a experiéncia da dor e por considerar ndo ser possivel uma pessoa sentir uma dor dessa
proporcao e constancia, a rede familiar e social tende a minimiza-la.

Segundo Mota et al (2021), ainda ha4 muita incompreensdo e falta de solidariedade
guanto aos impactos e limitacdes que a fibromialgia traz para as pessoas adoecidas. Logo,
compreender a fibromialgia é buscar dar voz a uma dor incompreendida devido as suas
dificuldades diagndsticas, com o objetivo de acolher o individuo que sofre com a dor cronica,
persistente e despersonalizante (Trajano, 2022). Observa-se nos resultados a caréncia deste
acolhimento, que em muito poderia ajudar na terapéutica desses pacientes, sendo este um
aspecto importante a se considerar na assisténcia de enfermagem a pessoa com FM, como um
diferencial no cuidado a elas prestado.

Ainda ¢é possivel identificar inimeros discursos de discriminacdo por conta da
fibromialgia, propagados por familiares, amigos e, até mesmo, profissionais de saude, a partir
de falas que conferem descrédito e contestam a veracidade dos sintomas, e que afirmam que

estes sdo meramente psicoldgicos (Moretti; Silva; Novoa, 2018).
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O fato de se categorizar sintomas como “meramente psicologicos” conduz a ideia de
fragmentacdo do ser humano em corpo e mente, com uma ideia de supremacia do corpo. A
visdo cartesiana que impregna o discurso biomédico e se materializa nos processos de
diagnostico, tratamento e cura contribui para desacreditar o doente e para estigmatiza-lo. Este
ideério se identifica em representacdes circulantes sobre o corpo, pondo as emogdes e as
sensacOes em planos opostos a ele (Mendonga, 2018).

Recentemente, estudos de revisdo apresentaram resultados acerca dos aspectos
psicolégicos relacionados a FM. Monteiro et al (2021) destaca as dificuldades que os
pacientes ttém de se adaptar a esta enfermidade, levando ao isolamento social, reducdo das
atividades fisicas, fadiga, interferéncia na vida sexual e no sono, e estresse que agrava 0s
sintomas. Estudo de revisdo sistematica identificou as consequéncias psicoldgicas da
pandemia Covid-19 em pacientes com FM e concluiu que eles apresentaram problemas de
salde mental, de qualidade de vida e do sono, e de relagbes sociais, 0 que gerou recorréncia
da doenga e aumento de ansiedade e depressao. Estes resultados corroboram a vulnerabilidade
deste grupo, ratificando que o mesmo precisa ser compreendido, atendido e cuidado nas suas
especificidades (Bagheri Sheykhangafshe et al, 2022).

E importante reafirmar os afetos gerados pela incompreensdo, e devido a este
sofrimento, os resultados deste estudo evidenciam que as pessoas com fibromialgia buscam
forcas e estratégias para ndo se preocuparem ou se importarem em demasia com as
interpretacdes e opinides alheias como uma forma de autopreservacao.

Uma dessas estratégias é a decisdo por nao falar sobre esse assunto com pessoas que
ndo possuem esse diagndstico. Pessoas com fibromialgia preferem trocar experiéncias,
dialogar e comentar sobre a doenca com outras pessoas que sofrem do mesmo problema.
Desse modo, a participacdo em grupos online favorece esse compartilhamento de ideias e
funciona como uma importante fonte de conhecimento, fortalecimento de relagdes e ambiente
de ajuda matua (Moretti; Silva; Novoa, 2018).

Dentre as estratégias adotadas a fim de minimizar os impactos da fibromialgia,
destaca-se 0 exercicio do autoconhecimento, o reconhecimento das limitagGes e a busca pela
superacdo, a reducdo da autocobranca, a adocdo de préaticas alternativas como medida de
potencializacdo do tratamento farmacologico, como por exemplo, o Pilates, a psicoterapia,
atividades fisicas e de lazer e entretenimento.

Estudos revelam que exercicios fisicos auxiliam no manejo da dor e que a pratica

regular de atividade fisica, aerdbicas, dentro e fora da agua, e exercicios de fortalecimento
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muscular ndo aumentam os sintomas da doenca e tém efeitos benéficos na saude fisica e
mental (Matsudo; Lillo, 2019), bem como um estudo de treinamento de forca em mulheres
com FM diminuiu a dor e reduziu significativamente as disfungdes diurnas do sono, sendo um
tratamento viavel para pacientes com FM (Andrade et al, 2023). Sobre o Pilates, presente nos
resultados desta pesquisa, estudo de revisdo sistemética indica que evidéncias sugerem sua
influéncia no controle da dor em pessoas com FM, sendo mais efetivo do que a nédo
intervencdo ou a intervencdo minima no tratamento da FM (Jesus; Pacheco; Rezende, 2022).
Portanto, praticas ndo farmacologicas, como 0 exercicio aerobico e alongamentos, podem
gerar resultados positivos no controle da dor em pessoas com fibromialgia (Bulhdes et al,
2018).

Pesquisa realizada com 68 pessoas com FM, sendo 84% mulheres, sobre associacfes
entre terapias complementares, qualidade de vida e niveis de dor autorrelatadas mostrou que
66% deles usam de medicina complementar, tais como vitaminas, massoterapia e meditacao, e
tiveram melhor qualidade de vida e niveis mais baixos de dor em relacdo aos que ndo as usam
(Pfalzgraf et al, 2020).

Ainda, pessoas com fibromialgia, geralmente, sdo mais exigentes e perfeccionistas, o
que aumenta a sobrecarga e as cobrangas sobre si mesmas e sobre as outras pessoas. Uma
estratégia para minimizar os danos desse comportamento € o empoderamento para o
autocuidado, através do desenvolvimento do autoconhecimento, do autocontrole, para que
essas pessoas saibam identificar os gatilhos da dor, aprendendo a entender os sinais do
préprio corpo como meio de autoprotecdo (Oliveira et al, 2019).

Uma questdo marcante que envolve o adoecimento por fibromialgia é a subjetividade.
E relevante ressaltar as particularidades da experiéncia da dor pelas diferentes pessoas, onde
cada um sente e reage de uma maneira individual.

Na vivéncia humana, cada experiéncia € Unica e singular e, por este fato, é téo
complexa de ser compreendida. Porém, aquilo que ndo compreendemos, devemos, sobretudo,
respeitar (Trajano, 2022).

Segundo os relatos da pesquisa de Milani et al (2012), a dor é um sintoma muito
subjetivo, particular, que s6 pode ser explicada por quem a sente, ndo podendo ser vista nem
quantificada, o que tende a gerar descrédito. Ainda, a dor ndo pode ser julgada em relacéo a
sua intensidade, a ndo ser por quem a esta sentindo.

Subentende-se que, devido a essa subjetividade, surgem as incompreensdes e as

dificuldades em entender o processo de adoecer pela fibromialgia. Nesse interim, os grupos de
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apoio, formados por pessoas que vivem com a doenca, sdo importantes espacos de fala, de
convivéncia, de troca de experiéncias e saberes e, sobretudo, de encontro da compreensao tao
desejada.

Moretti, Silva e Novoa (2018) destacam que ao encontrar outras pessoas com casos e
sintomas parecidos, seja em grupos em redes online ou presenciais, esta € uma excelente
estratégia de incentivo a discussdo sobre o manejo de condi¢des crénicas de salde, como a
fibromialgia. Esses espacos oferecem a oportunidade de melhorias para a salde dos
individuos a partir da troca de experiéncias e saberes, promovendo mais informacdes sobre a
doenca, interacdo, autonomia, melhora no convivio social e nos resultados clinicos, reducao
da desesperanca e da adocéo de comportamentos negativos.

Nesses grupos, as pessoas com fibromialgia se sentem mais encorajadas a expressarem
suas dores, angustias, preocupacfes, medos, bem como compartilhar suas estratégias de
enfrentamento, suas rotinas, tornando o grupo um lugar de conhecimento e ajuda mdtua
através do dialogo.

Por essa razdo, Moretti e Galindo (2019) afirmam que houve um avanco na criacéo de
grupos online do Facebook como uma estratégia de ajuda mdtua, com a proposta de ofertar
suporte no processo saude/doenca e promover o compartilhamento de ideias. Dentre as
vantagens desses grupos destaca-se a vasta diversidade de participantes, a multiplicidade de
histérias de vidas e, consequentemente, a agilidade na troca de informacdes e saberes, a
flexibilidade em relacdo a disponibilidade de horario para interacdo e participacdo, a
aproximacdo geografica, entre outras. Em relacdo as desvantagens, estas envolvem a liquidez
dos vinculos sociais, a qualidade dos contetudos e a confiabilidade das informaces, as
discriminacdes e desentendimentos do ambiente virtual etc.

Estudo desenvolvido através de um grupo de carater interdisciplinar com mulheres
com fibromialgia concluiu que o grupo de apoio € uma excelente estratégia de cuidado, que
propicia o compartilhamento de vivéncias e experiéncias. Nesses espacgos, as pessoas Se
sentem a vontade para desabafar, expor seus problemas e conflitos, e também recebem apoio,
atencdo e compreensdo, que geralmente ndo conseguem em seus ambientes sociofamiliares
(Oliveira et al, 2019).

Assim como em outros estudos, 0s participantes desta pesquisa expuseram que buscam
por informagdes e conhecimento na internet, bem como participam ou ja participaram de

grupos e comunidades em redes sociais, como Whatsapp e Facebook.
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Deste modo, como as pessoas com fibromialgia valorizam essa possibilidade de trocar
experiéncias com outras pessoas em uma mesma condi¢do de satde/doencga por meio online,
faz-se imperativo implementar iniciativas que visem expandir essa interacdo e fortalecer as
relacGes entre estes pares, de modo que este compartilhamento seja eficaz na cocriacdo do
cuidado. Quando o assunto é promoc¢do da salde, principalmente nas condicGes cronicas, o
incentivo a interacdo, a intimidade e o fortalecimento das relagBes interpessoais s&o
estratégias eficazes (Moretti; Silva; Novoa, 2018).

Estudo realizado com residentes médicos da area de reumatologia concluiu que estes
profissionais se sentem frustrados no atendimento, com sentimento de impoténcia, precisam
de maior preparo psicolégico na formagdo medica e uma atuagdo mais integrada entre
medicina, psicologia e fisioterapia (Maeda; Pollak; Martins, 2009). Na intencdo de minimizar
os danos ocasionados pela desinformacdo, o tema precisa ser amplamente abordado tanto na
formacdo profissional em salde quanto na educacdo permanente no ambiente de trabalho,
para que a equipe multiprofissional esteja bem preparada para o atendimento e manejo
adequado das pessoas com FM.

De igual maneira, faz-se necessario a ampliacdo da orientacdo e discussdo da tematica
com a rede familiar, os empregadores e com a sociedade de modo geral, como uma proposta
de intervencéo social diante da magnitude dos impactos da (des)informagéo para quem vive
com a doenca e para 0s que com ela convive. Desse modo, entendem-se as midias sociais e 0s
meios de comunicacdo como ferramentas eficazes no alcance da sociedade e a importancia da
divulgacdo de informagdes sobre a FM por meio delas.

Nesse interim, a figura 11 ilustra a importancia da informacdo no enfrentamento da

doenca e a relevancia do (des)conhecimento nas representacdes sociais da fibromialgia.
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Figura 11 — Esquema sobre a articulacdo do elemento “conhecimento” nas representagdes

sociais da fibromialgia
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CAPITULO 8
DIMENSAO DA PRATICA E DAS RELACOES INTERPESSOAIS

Neste capitulo serdo abordadas as classes lexicais 4 e 5, que juntas formaram um sub-
bloco no Bloco 1 por se aproximarem com caracteristicas que indicam uma dimensao préatica
nas representacdes da fibromialgia. A classe 4 versa sobre aspectos do desenvolvimento das
atividades de vida diaria, as dificuldades e desafios enfrentados no cotidiano, enquanto a
classe 5 estd voltada para as questdes das relacGes interpessoais associadas ao adoecer por
fibromialgia, sejam estas no contexto social, familiar ou laboral. Estas classes foram
nomeadas, respectivamente: O que eu fa¢o: Os impactos da fibromialgia, preocupacdes e
estratégias do cotidiano; e Como repercute nas relacdes interpessoais: as bagagens da vida.

Resultados da Classe 4 — O que eu faco: Os impactos da fibromialgia, preocupagdes e

estrategias do cotidiano

A classe 4 foi formada por 291 UCE e 94 palavras analisaveis, correspondendo a 10%
do corpus classificado para andlise. Essa classe se caracteriza por apresentar Iéxicos que se
associam as atividades de vida diaria, os desafios e as dificuldades enfrentadas no cotidiano
apos o adoecimento.

O quadro 6 apresenta a lista das palavras mais representativas da classe 4, em suas

formas reduzida e completa, bem como o valor de Phi.

Quadro 6 — Palavras representativas da classe 4
CLASSE 4 — 291 UCEs

Forma reduzida Forma completa Valor de Phi
arrum arruma(2) arrumada(2) arrumando(3) 0,21
arrumar(15) arrumei(2) arrumo(1)
cas casa(86) casado(2) casal(1) casas(2) casei(1) 0,19
banh banheiro(6) banho(13) 0,17
almoc almoca(1) almocar(2) almocaram(1) almoco(6) 0,16
cozinh cozinha(7) cozinhar(3) cozinho(1) 0,15

pint pinta(1) pintar(6) pintei(2) pintinhos(2) 0,14



limp

levant

calc

compr

faz
varr
artesanato
celular
roup
vou

aguent

deit

grac
sofa
lav
coloquei
sai

gast

prioridade
unha

irrit

limpa(1) limpam(1) limpando(2) limpar(4)
limpava(4) limpei(1) limpeza(1)

levanta(2) levantar(20) levantava(2) levantei(2)
levanto(5)

calca(2) calcada(1) calcado(2) calcar(3)
calcinha(2) calco(1)

compra(5) comprar(13) compras(1) comprei(3)
compro(3)

faz(17) fazem(3) fazer(128) fazerem(1) fazia(4)
varre(1) varrer(5) varreu(1)
artesanato(9) artesanatos(1)
celular(9)
roupa(17) roupas(3)
vou(119)

aguenta(3) aguentando(8) aguentar(9)
aguentava(3) aguentei(1) aguento(21)

deitada(5) deitar(14) deitava(1) deito(5)
deitou(1)

graca(4) gracinha(1)
sofa(5)
lava(1) lavam(1) lavando(1) lavar(9) lavei(4)
coloquei(10)
sai(10) saia(5) saio(6)

gastando(1) gastar(1) gastava(1) gastei(2)
gasto(2) gastou(1)

prioridade(2) prioridades(3)
unha(6)

irrita(1) irritacao(1) irritada(6) irritam(1)
irritando(1) irritante(1) irritar(1)

Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.
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A sequir, as figuras 12 e 13 apresentam, respectivamente, a Classificacdo Hierarquica

Ascendente € a Rede da Forma “Arrum” da classe 4.

Figura 12 — Classificacdo Hierarquica Ascendente da classe 4
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Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.

Figura 13 — Rede da Forma “Arrum” da classe 4

Réseau de la forme "arrum’ dans la classe 4
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Com base no quadro e nas figuras oriundas da classe 4, observa-se que a forma

“arrum” teve o maior valor de Phi nesta classe, correspondendo a 0,21. O radical “arrum” se

29 ¢ 29 ¢¢ 2% <¢ 2%  ¢¢

se expressa nas formas completas “arruma”, “arrumada”, “arrumando”, “arrumar”, “arrumei”,

29 ¢¢

“arrumo”. Logo ap0s, aparecem os termos “cas”, “banh”, “almoc”, “cozinh”. Sendo assim, a
CHA da classe 4 e suas formas completas se relacionam com as praticas da vida diaria
associadas aos limites impostos pela fibromialgia, bem como aos desafios e as estratégias de
enfrentamento.

A seguir, serdo expostas as UCEs cujos léxicos apontados na classe 4 foram

contextualizados.

Unidades de Contexto Elementar representativas da Classe 4

Ideia chave — Desafios diarios da pessoa com fibromialgia

uce n° 1570 Phi = 0,02 uci n° 10 : *Ind_10 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_3
Individuo 10, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, casada, ensino superior, aposentada.
S6 vou fazer comida e vou almocar. Deixar a louga para l4. Vou deitar, vou descansar e assistir a um
filme. Posso passar a tarde toda, uma coisa, e quando chegar e falar assim: nossa, estou cansada
pra caramba.

uce n° 3322 Phi = 0,02 uci n°® 24 : *Ind_24 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_3 *Esc_1 *Aps_2 *K_4
Individuo 24, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, separada, ensino fundamental, n&o &
aposentada.

Por mais que ele seja tranquilo, fica na cama, mas ele pede para fazer xixi, ele pede agua, ele pede
comida, ele depende de mim para tudo. Vocé ndo se sente assim, igual, vou tomar um banho, vou
deitar, vou ver uma novela, vou ver um filme. N&o. Ele fica chamando o tempo todo pedindo alguma
coisa.

uce n° 4010 Phi=0,02 ucin® 30 : *Ind_30 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_3 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2

Individuo 30, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, sem religido, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

E eu na maioria das vezes, é isso que eu comentei com vocé, por eu estar tdo cansada, eu chego em
casa, por exemplo hoje, eu ia fazer caminhada, mas ndo vou fazer, porque daqui a pouco eu vou
tomar um banho e vou deitar.

uce n°® 445 Phi=0,02 ucin® 3: *Ind_3 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_1 *Aps_2*K_4

Individuo 3, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino fundamental, ndo é
aposentada.

E eu ndo entendia isso, porque tanta dor. E agora é o fim da picada eu querer caminhar, eu precisar
de caminhar e eu ndo aguentar caminhar. Porque quando eu chego aqui eu chego cansada,
entendeu?! Entdo, eu até parei com a minha caminhada, porque para eu ir e ficar desse jeito, é
melhor eu nem ir mais, entendeu?!

uce n° 3373 Phi = 0,02 uci n°® 24 : *Ind_24 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_3 *Esc_1 *Aps_2 *K_4
Individuo 24, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, separada, ensino fundamental, n&o é
aposentada.

Para eu ir ao mercado esta dificil, porque sou eu que tenho que ir e eu ndo estou conseguindo. Ai eu
nao sinto vontade de me arrumar. Vou comprar uma roupa, mas fica la no guarda roupa, eu nédo uso,
ndo saio. Ai sinto vontade de fazer as coisas, mas ndo posso fazer.
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Ideia chave — Queixas e percepc¢oes: as preocupacoes diante da fibromialgia

uce n° 1343 Phi=0,02 ucin®9: *Ind_9 *Idd_2*Sex_1 *Rel_1*Con_1 *Esc_3 *Aps_2

Individuo 9, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.

Para esticar. Eu deixo de fazer um monte de coisa por isso, vou chegar no lugar e ndo aproveito,
porque vou estar cansada. Ah, nunca. Ah, que estou sempre cansada. Ah, vocé ndo gosta de nada.
Vocé ndo gosta de sair. Vocé ndo gosta de nada. Vocé ndo acompanha.

uce n° 3987 Phi=0,02 ucin® 30 : *Ind_30 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_3 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2

Individuo 30, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, sem religido, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

E eu vejo a disposicdo dela, que ela tem as seis da manha de levantar, fazer o almoc¢o antes de ir
trabalhar, fazer uma caminhada até antes de trabalhar, tomar um banho ou ent&o ir ao mercado, fazer
a compra e eu nao tenho isso.

uce n° 310 Phi=0,01 ucin® 2: *Ind_2 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K 5

Individuo 2, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

De ficar em cima de uma cama e ndo aguentar fazer nada, ter que depender dos outros, isso me
preocupa. E constrangedor. Sim, ja sentindo essas dificuldades, né?! Quando eu termino de fazer
uma faxina, eu j& ndo estou aguentando quase andar, de tantas dores nas articulagbes, isso me
preocupa.

uce n° 765 Phi=0,01 ucin®5: *Ind_5 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2*K 5

Individuo 5, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Nossa, sempre fui muito ansiosa e isso foi uma grande dificuldade para mim, porque eu sempre fui
aquela que, tipo assim, amanha a gente faz isso. Nado, vamos fazer hoje! Entdo, eu falo que a
sensacao que eu tive da fibromialgia € que eu estivesse correndo e alguém colocou o pé na frente e
eu sai desequilibrada, sem controle nenhum.

Ideia chave — Estratégias aplicadas para o enfrentamento do cotidiano

uce n® 168 Phi=0,02ucin®1:*Ind_1*ldd_1*Sex_1*Rel_1*Con_2 *Esc_3 *Aps_2

Individuo 1, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, catélica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.

Eu tenho que levantar, sacudir a poeira e resolver o problema. Eu tenho que arrumar outra forma que
eu ndo va me sentir mal, mas deixar de fazer eu ndo quero deixar de fazer, a ndo ser que ndo tenha
jeito mais, ai eu vou ficar totalmente frustrada.

uce n° 2190 Phi = 0,02 uci n° 15: *Ind_15 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2 *K_1
Individuo 15, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catdlica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Depois que eu comecei a tratar com esse médico, tipo assim, dentro da minha casa tem s6 o que eu
preciso para viver. Eu preciso lavar esse tapete domingo? Nao preciso. Para minha casa ficar bem
arrumada e eu morta? O tempo que eu gastava fazendo isso eu vou ver televisdo, vou fazer croché,
vou andar a toa.

uce n° 1397 Phi= 0,01 ucin®9: *Ind_9 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2

Individuo 9, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catdlica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.

O salto eu ja aboli ha muito tempo. Se precisar de um para calgar meia hora, ndo tenho. Entdo, tem
coisas que eu ja mudei, outras que estdo no meu contexto que eu nao consigo mudar. Por exemplo,
se vocé esta no seu ambiente de trabalho, vou dar um exemplo prético de professora.
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uce n° 1900 Phi = 0,01 uci n° 12 : *Ind_12 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2 *K_5
Individuo 12, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Agora eu entendo que ndo é mais assim, porque eu ndo estou fazendo aquilo por preciséo, por eu ter
gue fazer. Aquilo tem que ser uma coisa para me fazer bem e ndo o contrario.

uce n° 3542 Phi = 0,01 uci n° 25 : *Ind_25 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_1 *Con_2 *Esc_3 *Aps_2 *K_4
Individuo 25, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, catdlica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.

Entdo eu ndo vou. Entdo foi uma coisa que eu também aprendi com a terapia. O que eu consigo fazer
€ 0 que eu nao consigo. Até onde eu posso ir e ndo me obrigar a fazer, me obrigando como se fosse
uma violéncia também, entendeu?! Mas assim, eu tenho tantas outras prioridades para mim, como
terminar a minha tese, né?!

uce n° 1254 Phi = 0,01 uci n° 8 : *Ind_8 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1 *K_4
Individuo 8, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, casada, ensino superior, aposentada.
Tem gente que da conta, mas néo é correndo, ndo & abragando o mundo. Entdo, vou uma coisa de
cada vez. Como se fosse assim, um arquivo, cheio de gavetas, eu vou abrir e vou dar conta dessa
gaveta agora, depois que ela estiver arrumada eu fecho e vou para outra.

Discussao

Nessa classe, os resultados abordam os impactos da fibromialgia no cotidiano de quem
convive com a doenca. Sdo inimeros os desafios a serem enfrentados por quem sofre com a
dor cronica. Além disso, as representacdes sociais dessa classe estdo atreladas as queixas e
criticas que essas pessoas sofrem e ouvem, as percepgdes que as mesmas possuem sobre a
forma como lidam e encaram as limitacGes impostas pela doenca, bem como as estratégias
que implementam a fim de minimizéa-las.

Sdo inimeros os impactos fisicos, psicoldgicos e sociais da fibromialgia na vida de um
individuo (Graminha et al, 2020). Portanto, é preciso compreender essa doenca em seu
aspecto multidimensional, pois a mesma se manifesta no corpo fisico e também engloba o
campo emocional, mental e espiritual (Moraes; Bagatini; Paraboni; Weinreb, 2020).

Dentre os relatos, o impacto do cansaco excessivo se destaca e este sintoma limitante
nem sempre esta associado a exageros e sobrecargas, pois se evidencia que esse cansago esta
presente mesmo quando a pessoa ndo realiza atividades ou afazeres domésticos, por exemplo.
Inclusive, o cansaco interfere negativamente na pratica do exercicio fisico, como a
caminhada, pois a pessoa se sente sem condicdes fisicas e sem animo para fazé-lo.

Além da dor, a fadiga generalizada e o0 cansaco que ndo tem descanso sdo
compreendidos como sintomas de grande impacto por quem tem fibromialgia. Esse
entendimento vai ao encontro de resultados encontrados em outros estudos. Por ser um

sintoma limitante, a fadiga acaba interferindo significativamente na intensidade da dor, na
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qualidade do sono, no animo, no vigor e na autonomia dos individuos (Heymann et al, 2017,
Bulhdes et al, 2018; Graminha et al, 2021).

De acordo com Briones-Vozmediano et al (2016), o cansaco e a dor dificultam ou, até
mesmo, impedem a execuc¢do das tarefas do dia a dia por pessoas com fibromialgia, como
também podem ser sintomas resultantes da realizacdo das mesmas.

Ainda, a dor e o cansaco podem desencadear a intolerancia ao exercicio fisico,
comprometendo a disposi¢cdo para atividades de vida diaria e laborais, potencializando a
sensacdo dolorosa (Bulhdes et al, 2018).

Desse modo, o desanimo, a falta de vontade, de interesse em realizar ou participar de
alguma atividade, seja fisica ou social, acaba por se apropriar da pessoa com fibromialgia.
Alguns relatos expressam, inclusive, que essas pessoas nao se consideram companhias boas e
agradaveis, pois ndo se sentem a vontade ou satisfeitas de estarem em algum ambiente e/ou
situacdo, até mesmo de lazer, devido a dor.

Paxman (2021) também identificou essas limitacdes até para atividades de lazer em
seu estudo. Os impactos da fibromialgia ndo se restringem apenas as tarefas diarias ou
laborais, mas também a eventos que deveriam ser divertidos e agradaveis.

Segundo Graminha et al (2020), pessoas com fibromialgia tendem a apresentar
comportamentos de baixa confianca e estima em si mesmas, pouca persisténcia e um baixo
grau de resiliéncia para a satisfacdo pessoal. Ainda, muitas vezes em decorréncia aos sintomas
de depressdo, estas apresentam mais dificuldades nos relacionamentos com outras pessoas,
sejam familiares ou amigos, tendem ao isolamento, a fragilidade emocional e ao fracasso
(Oliveira Filho et al, 2021).

Em contrapartida, essas pessoas sdo frequentemente criticadas por esse
comportamento. Conjuges, filhos, amigos e demais familiares ndo compreendem a dor, 0
cansaco, o desanimo, a falta de vontade, situacao esta que afeta negativamente o individuo, o
entristece, fazendo-o sentir-se incompreendido, e, muitas vezes, essas atitudes potencializam
0s sintomas.

Oliveira Filho et al (2021) afirmam que a fibromialgia € uma dor invisivel para quem
ndo a sente. As constantes queixas sdo incompreendidas e tornam-se irritantes, o que pode
gerar comportamentos de discriminacéo.

O desconhecimento acerca da doenca e sobre sua evolugdo afeta diretamente o

relacionamento conjugal. A fibromialgia exerce influéncia na vida sexual do casal e € um
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relevante motivo para a separacdo, haja vista que aumenta o nivel de insatisfagdo com o
relacionamento devido a condigdo de incerteza sobre a doenca (Macedo et al, 2015).

Portanto, viver com fibromialgia, segundo Paxman (2021), coloca em risco as
relacBes, gerando conflitos e tensdo. Essa situacdo torna-se um problema, pois reduz
consideravelmente o apoio social diante do adoecimento crénico. Contudo, quando a pessoa
com fibromialgia ndo obtém esse apoio em sua rede social e familiar, as mesmas tendem a
busca-lo em grupos de apoio, presenciais ou online, como uma ferramenta de auxilio para
melhor lidar com a doenca.

Outro fato é que pessoas com fibromialgia j& tendem a evitar amizades como uma
estratégia protetiva, por receio da incompreensao. Por terem dificuldades no enfrentamento da
doenca, adotam uma postura de afastamento social e resisténcia na adesdo as praticas
terapéuticas, como o exercicio fisico. Todos esses comportamentos agravam 0s sintomas da
doenga, potencializando a dor, reduzindo o apoio social e a adesdo ao tratamento, gerando um
circulo vicioso (Oliveira Filho et al, 2021).

E comum também, segundo os relatos, o exercicio da autopercepcdo pelas pessoas
com fibromialgia. Ao analisarem suas vidas, suas rotinas, suas relagdes, seus habitos e
praticas, suas condicdes fisicas, entre outras varidveis, as mesmas geralmente afirmam que
percebem diferencas com relacdo as pessoas que ndo possuem o mesmo diagnastico.

Estudo desenvolvido por Armentor (2017) ja mostrava as dificuldades que as pessoas
com fibromialgia possuem para explicar sua dor. Uma alternativa utilizada para que as
pessoas compreendessem 0 que sentiam era a comparagdo com outras doencgas e sintomas
mais conhecidos. Ao se utilizar dessa estratégia, se recorre ao conhecimento acerca de outras
doencas e/ou sintomas, bem como a experiéncia prévia com os mesmos, para auxiliar na
compreensdo do tipo de dor que a pessoa esta sentindo constantemente, permitindo a conexao
entre essa memoria, a propria experiéncia de doenca e a fibromialgia.

Os resultados desta pesquisa apontam, ainda, a percepcdo de diferencas na disposicao
para realizar atividades fisicas e, até mesmo, de lazer, no rendimento no trabalho, em algum
afazer doméstico, para cuidar dos filhos, no condicionamento fisico, na qualidade das
relagdes, sejam estas conjugais, familiares, sociais, entre outras interpretacdes.

Pessoas que convivem com doengas invisiveis estdo sempre tentando legitimar os
impactos do que sentem, sempre tentando provar que a doenga que possuem gera limitagdes

fisicas reais que as impedem de trabalhar ou reduzem seu rendimento. Sendo assim, a
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fibromialgia afeta negativamente o desempenho no trabalho e, em muitos casos, pode levar a
perda de emprego (Paxman, 2021).

Além das percepcdes, existem os medos. Quase que por unanimidade, a principal
preocupacdo de uma pessoa com fibromialgia esta enraizada no processo evolutivo das
limitagdes impostas pela doenga. Os discursos se concentram na ideia de que, atualmente,
estes j& se percebem limitados devido a condicdo dolorosa e se imaginam daqui ha uns anos
com a progressdo desses limites. Um dos medos relatados € o de perder a mobilidade, a
autonomia, a independéncia, e se ver restrito ao leito.

O adoecer por fibromialgia faz com que as pessoas se vejam sem controle sobre suas
vidas, em desequilibrio, como se a doenca as freasse, as paralisasse aos poucos.

As limitacGes impostas pela fibromialgia causam um impacto negativo de grandes
propor¢des, ndo apenas fisicamente, mas também psicologicamente, podendo desencadear
sintomas como depressao e ansiedade. Pessoas com fibromialgia sdo, muitas vezes, incapazes
de realizar atividades simples do dia a dia, como cozinhar, varrer a casa, trocar de roupa,
segurar o filho no colo, o que interfere significativamente na qualidade de vida desses
individuos (Jatoba et al, 2022)

Por outro lado, essas pessoas procuram se manter firmes em busca de melhora dessa
condicdo, lutam por manter o desejo e a vontade de encontrar solucdo para este problema. A
partir dessa chama de esperanca, surgem as estratégias de cuidado, implementadas com o
objetivo de reduzir os impactos da dor, como exercicio de autoconhecimento, mudancas de
habitos e comportamentos.

Dentre as estratégias citadas estdo a pratica de exercicios fisicos, alteracbes na
alimentacdo, condutas alternativas como o Pilates, a fisioterapia, a hidroterapia, a acupuntura,
o0 uso de florais, entre outras.

Com relagdo ao consumo de determinados alimentos, como leite, farinha branca,
refrigerantes e alimentos gordurosos, alguns relatos apontam que estes tendem a aumentar a
sensacéo dolorosa.

A alimentagfo exerce importante influéncia sobre os sintomas da fibromialgia. E
fundamental uma analise dos habitos alimentares e a percepc¢do dos beneficios ou maleficios
causados por determinados alimentos no desencadeamento e/ou controle da dor e demais
sintomas. Uma dieta balanceada e mais saudavel, associada a pratica do exercicio fisico, sdo
estratégias de cuidado essenciais para a melhora dos sintomas e, consequentemente, da

qualidade de vida dessas pessoas (Jatoba et al, 2022)
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Jatobé et al (2022) apontam que ha evidéncias dos beneficios da nutricdo no manejo
ndo farmacoldgico da fibromialgia, a partir da dieta vegetariana/vegana, da suspensdao dos
alimentos com gluten e da reposicdo de vitamina D, potassio, calcio e magnésio, por exemplo.

A prética de exercicios fisicos também exerce influéncia positiva no manejo da
doenca, pois tende a reduzir a sensacao dolorosa e o estresse. Pessoas com fibromialgia que
praticam exercicio fisico de baixa intensidade e de forma regular alcangam melhores
resultados no controle da dor e outros sintomas em longo prazo (Sousa; Vitorino; Monteiro,
2019).

Estudo de intervencdo desenvolvido por Beltran-Carrillo et al (2013), realizado na
Espanha com mulheres com fibromialgia, a partir da implementacdo de um programa de
exercicios fisicos com aquecimento, exercicio aerobio, exercicios de fortalecimento muscular
e exercicios de flexibilidade concluiu que ao aderirem a sequéncia das atividades duas vezes
por semana, por uma hora, foi possivel identificar reducdo nas dores, na fadiga e na rigidez
muscular (Sousa; Vitorino; Monteiro, 2019).

Bulhdes et al (2018) também ressaltam a importancia da fisioterapia como tratamento
da fibromialgia, com programas de alongamento, exercicio resistido e exercicios aerobios. De
igual maneira, 0 método Pilates também tem efeitos positivos como terapia alternativa para o
controle dos sintomas, reduzindo a fadiga muscular e a sensacdo dolorosa. Ao melhorar o
condicionamento fisico e a funcionalidade, o Pilates tende a reduzir as potenciais
incapacidades ocasionadas pela fibromialgia (Jesus; Pacheco; Rezende, 2022).

Estudo prospectivo desenvolvido por Kimpel et al (2020), ao avaliarem dois grupos
de mulheres com fibromialgia, um submetido ao tratamento com hidroterapia e outro ao
tratamento com o método Pilates, identificaram melhora significativa da qualidade de vida de
ambos 0s grupos em relacdo aos impactos globais da fibromialgia, contudo essas melhorias
foram maiores no grupo tratado por meio da hidroterapia.

A préatica da acupuntura, por sua vez, também é apontada como um tratamento
alternativo eficaz no controle da dor em pessoas com fibromialgia, auxiliando na reducéo da
dor e da fadiga, minimizando o limiar de dor a pressdo, bem como na promo¢do do
relaxamento e na melhora da qualidade do sono (Takemura; Lisboa; Souza; Lacerda, 2021).

Destarte, ainda ndo é muito conhecida a real eficacia das terapias integrativas e
complementares na fibromialgia. Porém, muitas delas sdo implementadas como tratamento
ndo farmacoldgico no manejo da doenca por proporcionarem bem-estar global, controle da

dor e melhora da capacidade muscular. Terapia cognitivo-comportamental, acupuntura,
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homeopatia, fitoterapia, florais, suplementacdo dietética, terapias energéticas, massagens,
meditagcdo e hipnoterapia sdo algumas das terapias mais implementadas para pessoas com
fibromialgia (André; Valente; Andre, 2022).

Além disso, determinadas mudangas comportamentais, como a busca pelo melhor
aproveitamento do tempo e das relacbes com qualidade, e a reducdo dos niveis de cobranca e
perfeccionismo com auxilio da psicoterapia também séo citadas como estratégias de cuidado.

Pessoas com fibromialgia geralmente sdo perfeccionistas, possuem tracos
comportamentais caracteristicos de transtorno obsessivo-compulsivo, apresentando um perfil
psicolégico com um nivel de exigéncia muito alto, o que aumenta a sobrecarga em relacdo a
execucdo de tarefas e trabalhos (Oliveira et al, 2019).

A autocobranca e o perfeccionismo demasiados sdo encarados pelas pessoas com
fibromialgia como uma violéncia praticada contra elas mesmas. Tratam-se de
comportamentos cultivados durante toda uma vida.

Ao experimentarem a pressdo originaria da sobrecarga de trabalho e das cobrancas, as
pessoas com fibromialgia também experimentam a ansiedade, a inseguranca e a frustracdo. A
percepcdo de que ndo serd possivel desempenhar todas as tarefas conforme gostariam, faz
com que desenvolvam quadros depressivos que, por sua vez, contribuem para o aumento dos
sentimentos de inseguranca e incapacidade. Diante disso, as atividades se acumulam, a
ansiedade e a frustracdo aumentam, bem como os sintomas da doenca se potencializam
(Pernambuco et al, 2016).

O autocuidado praticado pela pessoa com fibromialgia estd intimamente associado ao
exercicio da autopercepcdo, a partir do qual a pessoa analisa seus habitos relacionando-os
com a experiéncia da dor e, assim, modifica-os a fim de obter melhora. Nos relatos sdo
citados os exemplos do ndo uso de determinadas vestimentas, como blusa com amarracGes na
regido do pescoco, salto alto, bolsas no ombro, pois 0s mesmos potencializam a dor.

Desse modo, essa estratégia de cuidado deve ser praticada diariamente, de forma
atenta, para que a observagéo renda resultados a serem implementados. Como relatado por um
participante, € preciso dar um passo por vez, “abrir gaveta por gaveta”, procurando resolver 0s
problemas de maneira cautelosa, compreendendo até onde se pode avancar ou quando se deve
recuar, para que esse processo Nao gere prejuizos e sobrecargas para quem o vivencia.

Assim, Monteiro et al (2021) afirmam que a psicoterapia também tem muito a
contribuir no manejo da doenca e seus impactos, estimulando o exercicio do

autoconhecimento, a fim de melhorar a adesdo ao tratamento farmacoldgico e ndo
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farmacologico, e promover a saude mental e a qualidade de vida das pessoas com
fibromialgia.

A psicoterapia permite que o individuo trabalhe o0s aspectos psicologicos que
influenciam diretamente na experiéncia dolorosa da fibromialgia, proporcionando um lugar de
fala para as suas questdes emocionais, visando a compreensao da doencga e a reducdo dos seus

impactos no cotidiano (Bezerra; Gomes, 2021).

Resultados da Classe 5 — Como repercute nas relacdes interpessoais: as bagagens da

vida

A classe 5 foi formada por 340 UCE e 105 palavras analisaveis, correspondendo a
11% do corpus classificado para analise. Os léxicos dessa classe remetem as relacdes
interpessoais, sociais, familiares e laborais, no contexto do adoecer por fibromialgia.

O quadro 7 apresenta as palavras mais representativas da classe 5, em suas formas
reduzida e completa, bem como o valor de Phi.

Quadro 7 — Palavras representativas da classe 5
CLASSE 5 — 340 UCEs

Forma reduzida Forma completa Valor de Phi
filh filha(26) filhas(12) filho(49) 0,24
mae mae(79) maes(3) 0,20
pai pai(37) 0,19
cas casa(86) casado(2) casal(1) casas(2) casei(1) 0,19
mor mora(7) moram(1) morando(6) morar(11) 0,18

morava(1) morei(3) morou(1)
filhos filhos(34) 0,18
marido marido(38) 0,17
neto neto(7) netos(6) 0,16
responsab responsabilidade(10) responsabilidades(1) 0,16

casa casamento(18) 0,15
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crianca
avo
prest
col
amor

junt

nora

arrependi

sozinh
adolescen
mulher
escola
concurs
acidente
famili

ensin

liga(6) ligacao(1) ligada(1) ligado(1) ligar(5)

ligava(1) ligo(6) ligou(12)
crianca(16) criancas(8)
avo(16) avos(1)
presta(1) prestar(6) prestava(l)
colada(1) colica(1) colo(9)
amor(8) amores(1)

juntado(1) juntando(2) juntar(3) juntas(1)
juntou(3)

nora(9)

arrependi(2) arrependimento(2)
arrependimentos(2)

sozinha(21) sozinho(5)
adolescente(4) adolescentes(6)
mulher(14) mulheres(5)
escola(8)
concursado(1) concurso(5)
acidente(6) acidentes(1)
familia(26) familiar(1)

ensina(2) ensinada(1) ensinar(1) ensinava(2)

ensinou(3)

Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.
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As figuras 14 e 15 elucidam a Classificacdo Hierdrquica Ascendente e a Rede da

Forma “Filh” da classe 5, respectivamente.



Figura 14 — Classificacdo Hierarquica Ascendente da classe 5
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Fonte: Relatério detalhado Alceste, 2021.

Figura 15 — Rede da Forma “Filh” da classe 5

Fonte:

Réseau de la forme ‘filh’ dans la classe 5
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Com base no quadro e nas figuras oriundas da classe 5, observa-se que a forma “filh”
teve o maior valor de Phi nesta classe, correspondendo a 0,24. O radical “filh” se expressa nas

formas completas “filha”, “filhas”, “filho”. Em seguida, aparecem os termos “mae”, “pai”,

(13 29 <¢

cas”, “mor”. Diante disso, a CHA da classe 5 e suas formas completas se relacionam com as
relagOes interpessoais de quem vive com fibromialgia, sejam estas sociais, familiares e/ou
laborais. Os léxicos e as UCEs permitem identificar a dualidade dessas relagdes, podendo
estas serem consideradas um forte apoio no enfrentamento da doenca ou um ponto de
fragilidade.

A seguir, serdo expostas as UCEs cujos léxicos apontados na classe 5 foram

contextualizados.

Unidades de Contexto Elementar representativas da Classe 5

Ideia chave — As bagagens e os traumas da vida interpessoal

uce n° 2984 Phi = 0,03 uci n® 21 : *Ind_21 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 21, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

E, ndo, essa parte de ajuda, de cuidar da vida dos outros eu ndo me meto mais. Eu ja aprendi. Estou
com quarenta e oito anos, custei para aprender, custei. Vivi muito em funcdo de minha irm&, minha
mae, minhas sobrinhas. E que eu era a perfeitinha da familia.

uce n° 3856 Phi = 0,02 uci n® 29 : *Ind_29 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2 *K_1
Individuo 29, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Eu casei muito nova, casei com dezessete anos, tive filho muito nova, tive dois filhos, um atras do
outro, e ai veio a minha responsabilidade toda nesse tempo ai.

uce n° 302 Phi=0,02 ucin® 2:*Ind_2 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_3 *Esc_2 *Aps_2*K 5

Individuo 2, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, separada, ensino médio, ndo é
aposentada.

O meu pai s6 ficou sabendo quem era a pessoa que eu estava casada, e que ele ndo quis o
casamento, mas eu quis e tenho muito arrependimento do que vivi, por causa de agressdes verbais,
agressdes e traicoes.

uce n° 2299 Phi = 0,02 uci n° 16 : *Ind_16 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_3 *Aps_1*K_1
Individuo 16, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catdlica, casada, ensino superior, aposentada.
Entéo, ai eu pedi a minha filha mais velha que me ajudasse, né, e que depois eles poderiam ir para a
escola. Ai eu deitei e ali eu chorei muito, porque eu ndo sei também que traumas eu deixei para eles
durante esse periodo.

uce n° 1891 Phi = 0,02 uci n® 12 : *Ind_12 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2 *K_5
Individuo 12, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catdlica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Olha, quando a minha Gltima filha foi embora, que todos foram estudar fora, foram morar fora, foi em
dois mil e cinco, eu tive a sindrome do ninho vazio. Porque eu nunca trabalhei fora, eu nunca tive
baba, entdo tudo era eu, tudo, eu vivi em fun¢éo das criangas, né?!
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Ideia chave — Os impactos da fibromialgia sobre as multiplas relagdes

uce n® 431 Phi=0,02 ucin® 3:*Ind_3 *Idd_2 *Sex_1 *Rel 2*Con_1*Esc_1*Aps 2*K 4

Individuo 3, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino fundamental, ndo é
aposentada.

Eles ndo reconhecem que vocé tem que correr atras dos seus desejos, dos seus objetivos,
entendeu?! Entdo, hoje eu estou pavio curto. Quando eu vejo, minha filha, eu j& estou dando o
recado. Eu era uma pessoa que guardava mais e hoje eu ndo guardo nada.

uce n° 67 Phi=0,02ucin®1:*Ind_1*Idd_1 *Sex_1 *Rel_1*Con_2 *Esc_3 *Aps_2

Individuo 1, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, catélica, solteira, ensino superior, ndo é
aposentada.

Sao quatro homens, todos ortopedistas, s6 um que tem cuidado comigo e ja néo brinca. O meu
patrdo, ele fala que é coisa da minha cabec¢a. Eu digo: ndo quero mais falar sobre esse assunto entre
a gente, porque se ndo eu vou largar o senhor, ndo vou mais trabalhar para o senhor.

uce n° 3338 Phi = 0,02 uci n°® 24 : *Ind_24 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_3 *Esc_1 *Aps_2 *K_4
Individuo 24, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, separada, ensino fundamental, n&o &
aposentada.

Que eu estou pedindo como se eu estivesse pedindo socorro o tempo todo, mas ele ndo estd nem ai.
A mée dele também n&o liga muito ndo, mora aqui e tudo, mas néo liga.

uce n° 3729 Phi = 0,01 uci n® 28 : *Ind_28 *Idd_1 *Sex_1 *Rel_2 *Con_2 *Esc_2 *Aps_2 *K_3
Individuo 28, idade entre 20 a 40 anos, sexo feminino, evangélica, solteira, ensino médio, ndo é
aposentada.

Ai t4, no ultimo dia das minhas férias, de noite, ele me liga dizendo que eu nao precisava voltar mais.
Ai eu fale: ah, entdo estd bom. Ai entdo eu fui demitida. Ele disse que estava querendo mudar o perfil
da clinica. Eu trabalhei |a mais de cinco anos, mas para quem sabe ler, um pingo é uma letra né?!

uce n° 494 Phi= 0,01 ucin® 3:*Ind_3 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_1 *Aps_2*K_4

Individuo 3, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino fundamental, ndo &
aposentada.

Mas pois €, agora eu estou falando. A mae vé tudo longe, descobre tudo, sabe tudo, percebe tudo,
mas os filhos ndo s&o assim. E o meu marido, se eu pudesse, hoje eu matava ele. E muito doloroso
vocé passar uma vida toda do lado de uma pessoa e depois a pessoa te trair.

Ideia chave — Sentimentos autodepreciativos oriundos da fragilidade do adoecimento

uce n° 1166 Phi= 0,02 ucin® 7 : *Ind_7 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_4 *Esc_4 *Aps_2*K 2

Individuo 7, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, vilva, nunca estudou, ndo é
aposentada.

Imagina a minha cabeca, do jeito que ela é, eu ia me suicidar, infelizmente. Eu ia me suicidar, porque
nao daria para mim, porque eu ia sentir que eu estava invadindo a privacidade de algum parente
meu, eu ndo ficaria a vontade.

uce n° 785 Phi=0,02 ucin®°5: *Ind_5 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_2 *Con_1 *Esc_2 *Aps_2*K_5

Individuo 5, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, evangélica, casada, ensino médio, ndo é
aposentada.

Tem uma que falou que ela ia pedir o divorcio para o bem do marido dela, porque o marido merecia
uma mulher melhor. Vocé vé como que esta a estima dela, né, a aura esta la embaixo.

uce n° 3334 Phi = 0,02 uci n® 24 : *Ind_24 *Idd_2 *Sex_1 *Rel_1 *Con_3 *Esc_1 *Aps_2 *K_4
Individuo 24, idade entre 41 a 60 anos, sexo feminino, catélica, separada, ensino fundamental, n&o é
aposentada.

E a minha irma néo, ela ja é diferente, ela ja tem um casamento de trinta anos, o filho é engenheiro, a
filha é arquiteta, ela tem uma vida muito estabilizada, ela trabalha, entdo assim, tem uma vida muito
melhor do que a minha.
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uce n° 2408 Phi = 0,01 uci n° 18 : *Ind_18 *Idd_1 *Sex_2 *Rel_2 *Con_1 *Esc_3 *Aps_2 *K_1
Individuo 18, idade entre 20 a 40 anos, sexo masculino, evangélico, casado, ensino superior, ndo é
aposentado.

Daqui um tempo eu ndo aguento nem brincar com meu filho mais. Entéo, tem me afetado
emocionalmente. Eu sinto que a cada dia, com a idade que ja € natural dificultar as coisas, eu ja
estou me incomodando emocionalmente.

Discussao

Esta classe apresenta as influéncias da historia de vida no processo de adoecer por
fibromialgia, as bagagens e os traumas ao longo da vida e como estes sdo entendidos como
importantes contribuintes para o desencadeamento da fibromialgia. Além disso, apresenta 0s
impactos da doenca nas multiplas relacGes e 0s sentimentos que tais pessoas experienciam
diante das limitagGes e da forma como enxergam suas vidas.

As representaces sociais se alicercam no acumulo de problemas, nas experiéncias
traumaticas, nos entraves das relacbes com pais, filhos, cdnjuges, e nos sentimentos
vivenciados durante a vida como uma possivel explicacdo para o surgimento da doenca.

As pessoas se caracterizam a partir de suas experiéncias de vida, entendendo-se como
pessoas sofridas, que se importam mais com 0s outros do que consigo mesmas, que vivem em
funcdo dos familiares, que se doam excessivamente, que ndo sabem dizer ndo, com historico
de sobrecarga, perfeccionismo, inimeras responsabilidades, muitas vezes, desde a infancia e
adolescéncia.

Experiéncia de quase morte, perdas familiares de forma tragica, o alcoolismo do pai,
as violéncias sofridas, como agressfes e trai¢cbes, o casamento e a maternidade precoces, a
vida dedicada em funcdo dos filhos, as decisbes tomadas que causaram arrependimentos,
entre outros depoimentos que registram como essas pessoas explicam e justificam o
desencadeamento da doenca.

Em outros estudos, a fibromialgia também ja foi vinculada aos traumas e as bagagens
da vida. Bezerra e Gomes (2021) afirmam que a mesma acontece ap0s um evento traumatico,
marcante e intenso, como acidentes e agressdes, por exemplo. Toda essa variada
sintomatologia da fibromialgia sdo evidéncias dos efeitos das perdas e dos fracassos da vida
no corpo fisico.

Quanto maior a dificuldade para lidar com esses traumas e perdas, maior é a
vulnerabilidade ao desenvolvimento da fibromialgia. Algumas situacfes, como gravidez
precoce, violéncia fisica e verbal, abuso e dependéncia de substancias licitas e ilicitas, maus-

tratos na infancia, agressdes sofridas por pai e/ou marido, perdas financeiras, casos de doenca,
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0 peso do cuidado e a responsabilidade sobre tudo e todos, o sentimento de ser responsavel
pelo bem-estar e felicidade dos outros, entre outras situagdes que geram sobrecarga ao longo
dos anos e que podem ser compreendidas como fator desencadeador para a fibromialgia
(Bezerra; Gomes, 2021).

Outras  experiéncias, como luto, choque, abusos, bullying, impactam
significativamente a salde mental dos individuos que as sofrem. O esforgo na tentativa de
viver uma vida aparentemente normal, mesmo diante de todas as condi¢des adversas, também
geram um importante impacto psicoldgico para essas pessoas (Furness; Vogt; Ashe; Taylor;
Haywood-Small; Lawson, 2018).

Nesse interim, o adoecer por fibromialgia € um fendbmeno biopsicossocial que exerce
maultiplos impactos na vida de quem adoece e dos que convivem com ela. Grande parte dessa
forte influéncia na vida e rotina dessas pessoas esta atrelada ao desconhecimento acerca da
doenga, bem como a incompreensdo que permeia a mesma.

Trata-se de uma doenga ainda incompreendida. Macedo et al (2015) afirmam que essa
incompreensdo esta associada a subjetividade dos sintomas, a incerteza da ocorréncia e da
intensidade dos mesmos, bem como pelo fato de ser uma doenca ligada as questfes
emocionais. Categoriza-se como uma incompreensdo quando a referéncia € o modelo de
entendimento cartesiano-biomédico, em que se classificam as doencas como males do corpo e
da psique, como se o0 ser humano pudesse ser entendido como partes desconexas. Logo, o que
se diz ser uma incompreensdo do que seja a fibromialgia é, na verdade, uma maneira de
compreendé-la, ou seja, é assim que se compreende a doenga: como algo que ndo se vé
objetivamente, logo, é preciso senti-la ou crer que o outro a sente.

Por conta deste tipo (in)compreensdo e por serem alvos de palavras pejorativas e de
descrédito, pessoas com fibromialgia optam por ndo falarem mais sobre suas dores,
guardando-as para si, ndo dividindo seus sentimentos e fragilidades com ninguém. Acreditam
que nao falando, estardo também se preservando, pois ja “gritaram por socorro” inumeras
vezes e ndo foram atendidos.

Essas pessoas lidam constantemente com a condicdo dolorosa, com o sofrimento
psicologico e, além disso, precisam encarar a descrenca acerca da sua condicdo de
salde/doenca em diversos cenarios, com a exclusao social e, consequentemente, com a baixa
autoestima (Berardinelli et al, 2022).

Ainda é possivel identificar muitos entraves no entendimento da doenga e em relacéo

as limitacGes impostas pela mesma. Vale ressaltar que, os impactos da doenca gerados sobre
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as relacdes familiares, laborais, sociais, na rotina diaria, no bem-estar e na saide mental
agravam os sintomas, principalmente a dor, a fadiga, a depressdo e o humor, diminuindo a
qualidade de vida dessas pessoas (Mota et al, 2021).

Essa incompreensdo também se faz presente no ambiente do trabalho. Paxman (2021)
afirma que a fibromialgia pde em risco as carreiras profissionais das pessoas acarretando, até
mesmo, a perda do emprego. O baixo desempenho laboral, a demora em se ter um diagndstico
legitimo e a incompreensdo dos empregadores sao possiveis explicacbes para esse
rompimento com as atividades trabalhistas. Portanto, o gerenciamento estratégico para
funcionarios acometidos por doencas cronicas torna-se um desafio para os empregadores.

No relacionamento conjugal ndo é diferente. Estudo desenvolvido por Briones-
Vozmediano (2016) aponta que parceiros de mulheres com fibromialgia, ao perceberem as
mudancas no relacionamento devido ao adoecimento, fazem planos fora de casa com outras
pessoas e ndo incluem suas esposas, 0 que gera conflitos.

Em uma das UCE observa-se exatamente esse conflito, onde a participante se mostra
revoltada com o marido devido as agressdes e trai¢des sofridas ao longo da vida, por nunca ter
se sentido compreendida e apoiada em relacdo a sua doenca e limitaces.

Em contrapartida, enquanto alguns referem preferir ndo falar mais sobre suas dores e
gueixas, outros afirmam que ndo mais se calardo, mesmo ndo sendo compreendidos. Algumas
pessoas, atraves da autopercepcdo, identificaram que guardar o que sentem para si aumenta a
angustia e, consequentemente, potencializa os sintomas.

Portanto, pode-se evidenciar que a violéncia praticada contra as pessoas com
fibromialgia se d& através do descrédito vivido no trabalho, na familia e, at¢é mesmo, nas
unidades de saude, por exemplo. Estas pessoas sdo, frequentemente, vitimas do preconceito,
do julgamento, da discriminacdo e da exclusdo, o que aumenta a vulnerabilidade fisica e
social (Oliveira et al, 2019).

Ha uma grande labilidade emocional nas pessoas com fibromialgia. As sobrecargas do
adoecimento as afetam emocionalmente, o que compromete a qualidade das relagdes. Mota et
al (2021) alegam que sentimentos de baixa autoestima, de desamparo, de vulnerabilidade séo
comuns entre as pessoas com fibromialgia. Esses sentimentos tendem a elevar os sintomas
depressivos, potencializar o comportamento autodepreciativo e desarranjar as relagdes
interpessoais. Nesse interim, trés relatos distintos chamam a atengdo. O primeiro aborda o
suicidio como uma alternativa diante da possivel condi¢do de dependéncia de outras pessoas;

0 segundo em que a mulher ndo se sente boa o bastante para 0 marido e que, portanto, daria o
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divorcio para 0 mesmo; e o terceiro que evidencia uma comparagdo depreciativa da propria
vida com a vida da irma que possui 0 mesmo diagndstico.

No primeiro relato, 0 medo diante das limitacfes impostas pela fibromialgia € téo
intenso que se transforma em ideacdo suicida. Para esta mulher, se ver na condicdo de
depender de alguém para cuidar dela, de morar na casa de familiares por conta de alguma
possivel restrigdo fisica, suscita sentimentos negativos e ideias destrutivas.

Corroborando o relato do segundo caso, Paxman (2021) ja afirmava que mulheres com
fibromialgia muitas vezes se sentem insatisfeitas em seus papéis de esposas e maes, pois
percebem que a doenca as incapacita de viver essa experiéncia com qualidade.

Na terceira UCE citada emergem sentimentos de tristeza e pesar por perceber tantas
diferencas na vida pessoal quando comparadas com a vida da irmd que possui 0 mesmo
diagnostico. Essas diferencas envolvem a relacdo conjugal, a estabilidade do casamento, a
relacdo de qualidade com os filhos, o exercicio profissional, ou seja, aspectos que a mesma
evidencia na vida da irma e ndo vé na dela, o que gera a ideia de que a irma leva uma vida
muito melhor do que a dela. Neste interim, se observa como as representacdes da fibromialgia
que circulam nas conversacdes sociais implicam na construcdo de uma consciéncia sobre si,
em certos enquadramentos identitarios que geram autodepreciacdes nas proprias pessoas
acometidas a partir de depreciacfes que 0s outros comunicam sobre elas.

Uma questdo a se destacar a partir dos resultados desta pesquisa é que, ao falarem
sobre a fibromialgia, o esforco que as pessoas acometidas fazem para entendé-la recai sobre
as experiéncias vividas, os fardos, os martirios, os suplicios, a sobrecarga. Como se as pessoas
carregassem um peso sobre si que justifica as dores corporais sentidas e o sofrimento
emocional. Esta interpretacdo sobre a doenca comunica claramente que a fibromialgia gera
representacdes sociais que justificam as maneiras como as proprias pessoas adoecidas e as
outras lidam com ela.

Como uma doenca que se deriva da experiéncia, da vivéncia, dos sentidos da vida, ndo
objetivamente declarada no corpo para ser vista por quem estd “de fora”, o que ndo se vé ¢
entendido, a priori, como ndo existente e isto faz com que a todo 0 momento a pessoa tenha
que afirmar a verdade sobre o que sente (muitas dores) e onde sente (em todo o corpo). Esta
falta de sinais objetivos da doenca, de uma localizacdo especifica, ou em um determinado
0rgdo, é interpretada pelos outros como uma doenga psiquica/psicolégica ou mesmo como
desculpas para justificar comportamentos de preguica, malandragem, entre outros

comportamentos depreciativos. Vé-se, portanto, que sobre a fibromialgia circulam muitas
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ideias sobre o0 que € e 0 que ndo é doenga, sobre o que € doenca do corpo e doenca da alma, e
sobre estereotipias e preconceitos em relagdo a comportamentos humanos.

As representacfes sociais nos ajudam a entender como o0s saberes se constroem,
saberes esses que tratam sobre a propria pessoa, sobre as outras pessoas e sobre diferentes
objetos socialmente relevantes e, nesse sentido, objetos de representacdo social estdo na
interface e no transito da interagdo sujeito — grupo social (Jodelet, 2001; Moscovici, 2003;
Moscovici, 2012; Félix, Andrade, Ribeiro et al, 2016).

Os resultados desta pesquisa evidenciam esta aplicacdo tedrica quando se identifica
que a fibromialgia gera representacGes sobre a pessoa acometida, construidas por ela propria e
também pelos outros, sobre a doenca e sobre o ser humano com corpo e mente fragmentado,
mostrando a forca da concepcdo cartesiana-biomeédica nos discursos e praticas sobre a saude.
A rede de significados que a fibromialgia mobiliza nos faz entender que ha nela implicada um
sistema de representacBes e que, portanto, entendé-lo nas suas multiplas interfaces colabora
para que propostas de cuidado possam ser pensadas e implementadas. Logo, ndo se trata
somente de acessar as representacdes sobre a fibromialgia pelas pessoas que com ela
convivem, mas entender, também, as representacGes dos grupos sobre a pessoa por ela
acometida e as representacfes de doenca no modelo biomédico e como estas representacdes

incidem nas representagdes da fibromialgia na pessoa que com ela convive.
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CAPITULO 9
REPRESENTACOES SOCIAIS DA FIBROMIALGIA E COCRIACAO DO CUIDADO

Estudar a fibromialgia ultrapassa os esforcos de tentar identificar seus sintomas e dar
celeridade ao diagnostico e tratamento adequado, mas esta intimamente associado a
compreensdo de seus impactos e implicagdes no campo pessoal e social. Trata-se de uma
doenca que atinge ndo somente quem adoece, mas também sua rede social, familiar e
laborativa.

Devido a sua apresentacdo sindrémica, com sintomas inespecificos e subjetivos, o que
dificulta sua objetivacdo dentro dos moldes cartesiano-biomédico, ainda circula muito
desconhecimento acerca da fibromialgia, fato que provoca peregrinacdo diagnostica,
estigmatizacdo, preconceito, incompreensao, descrédito, distanciamento, estereotipias e pouca
abordagem sobre o tema, até mesmo pela comunidade médica e da satde.

Conforme identificado nos resultados desta pesquisa, pouco se conhece sobre a FM.
Esse (des)conhecimento que paira sobre a doenca gera inimeros impactos em quem sofre com
as dores e em quem convive com essas pessoas. De igual maneira, gera impactos no cenario
social e do trabalho, onde frequentemente as pessoas adoecem e se afastam socialmente em
decorréncia das incompreensdes e julgamentos; e no campo laboral ficam limitadas
fisicamente para realizar suas tarefas.

Portanto, no universo do trabalho, imbuido das ideias de que o trabalhador ideal é
aquele que produz, empregadores ndo compreendem as limitacbes de um funcionario com
fibromialgia, bem como estes ndo se sentem mais capazes de dar conta de suas atividades
laborais. Mattos e Luz (2012, p. 1469) ressaltam que o “regime de trabalho, seu ritmo,
estresse, produtividade e a competitividade contribuem para o maior adoecimento e
sofrimento”. E comum o absenteismo, o afastamento, a troca de funcéo, entre outras situacdes
que geram implicagdes para empregado e empregador.

Ao se verem impossibilitados de atenderem a demanda exigida pelo trabalho, néo se
sentindo mais produtivos de acordo com o ideal esperado pelo regime de trabalho atual, a
decepcéo e a autocobranca pessoais se manifestam no corpo em forma de dor (Mattos; Luz,
2012).

Ao analisar as representacOes que circulam sobre trabalho e fibromialgia, identifica-se

a necessidade de um movimento de conscientizacdo e orientacdo de empregadores e
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trabalhadores acerca da doenca e suas implicacdes na vida da pessoa e de quem com ela
convive, sendo esta uma importante intervencao social.

Segundo Silva (2015) € preciso expandir os conhecimentos e as discussdes sobre as
consequéncias da doenca e a necessidade de adequacdo do trabalho levando em consideragédo
as limitacOes causadas pela FM. Ao afetar a disposicéo fisica, a habilidade e a assiduidade dos
trabalhadores, surgirdo, também, as consequéncias econémicas e o assédio moral. Porém, é
importante apoia-los e os manter envolvidos no trabalho.

O fato de ndo haver uma certeza sobre a causa, a origem da fibromialgia, ndo haver
uma lesdo, uma ferida, algo palpéavel que indique que a pessoa realmente adoeceu, as dores se
transformam em angustia para quem a vivencia e em descrenca e desconfianca para quem esta
proximo.

Nesse interim, considerando a TRS e o campo da informacdo, a fibromialgia se
objetiva como uma dor difusa, movel e invisivel, porém real, e sentida. Nao ha como
identificar quem tem a doenca ou ndo s6 ao olhar as pessoas, ou seja, por caracteristicas
estritamente fisicas. E preciso ouvi-las em seus relatos, observar seus modos de agir, conhecer
suas historias, as cargas e bagagens da vida. Os resultados desta pesquisa indicam que pessoas
com fibromialgia se assemelham pelos sintomas apresentados, mas se divergem pela forma
como lidam com o adoecimento.

Esse desafio na construcdo de uma identidade se da devido a objetividade exigida pelo
modelo cartesiano-biomédico. Por ndo se enquadrar nesses moldes tradicionais e altamente
regulados e mensuraveis, a FM se classifica como uma doenca psicossomatica, possivelmente
imaginaria, oriunda do cenério psicoldgico.

No modelo cartesiano-biomédico, diagnosticar é enquadrar o paciente em um modelo
de doenca preexistente. No caso da fibromialgia, como esta ndo é facilmente enquadrada em
um diagndstico j& conhecido, sua existéncia comeca a ser questionada e alterna entre o real e
0 imaginario. Assim, classificar a FM como uma doencga psicossomatica significa que a
pessoa adoecida “precisa se resolver psicologicamente para poder se curar da doenga fisica
que enfrenta” (Galvao, 2019, p.133).

Ao tentar explicar a dor apenas pelo angulo da neurociéncia, desconsiderando a
influéncia social e cultural nesse processo, o modelo biomédico “falha”, pois os sinais e
sintomas da fibromialgia ndo sdo objetivaveis. Além disso, as estratégias terapéuticas

biomédicas sdo incapazes de atender integralmente as demandas de cuidado desses pacientes.
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E é nesse contexto que as ciéncias humanas e sociais contribuem nos estudos sobre a tematica
(Mattos; Luz, 2012).

A incompreensdo diante da invisibilidade da doenca e seus aspectos subjetivos
prejudica consideravelmente a implementacdo das estratégias de enfrentamento. Diante das
incertezas sobre o diagnodstico e a conduta terapéutica adequada, bem como diante do
preconceito e discriminagdo sofridos, a pessoa com fibromialgia, em alguns momentos, se
questiona se o que sente seria algo imaginario, “da sua cabega”, como muitas vezes escuta de
outras pessoas.

Ao redor dessa situacdo, considerando o campo da imagem, nas representacGes sociais
circulam estereotipias acerca das pessoas com fibromialgia originadas da incompreensao de
outras pessoas, como preguica, moleza, fingimento, chatice, reclamacdo, vitimizacao, pena.
Em algumas situacOes, por apresentarem estratégias de enfrentamento e atitudes diferentes
frente ao adoecimento, pessoas com fibromialgia perpetuam essa mesma viséo estereotipada
sobre outras pessoas com 0 mesmo diagnostico.

No campo pessoal, esses afetos geram atitudes como distanciamento social,
afastamento do trabalho, o silenciamento sobre suas dores, a reducdo do convivio familiar
devido aos conflitos, autodepreciacgdo, baixa autoestima, desanimo e desesperanga que geram
depressdo, ansiedade entre outras situacdes. Em contrapartida, outros adquirem uma postura
mais resiliente, que segue em frente mesmo diante das dificuldades, que busca pelo exercicio
da autopercepcdo, do autoconhecimento, entendendo suas limitacBes fisicas e mentais,
relevando as condutas preconceituosas.

No campo social, geralmente, as atitudes geradas sdo o distanciamento da pessoa com
FM, o sentimento de pena, impaciéncia, incompreensdo, discriminacdo, assédio no trabalho
etc. Poucos conseguem agir de forma mais acolhedora, buscando ouvir, compreender, apoiar e
ajudar.

Informagdes, imagens e atitudes sobre a FM nos permitem ter uma melhor

compreensdo sobre suas representacdes, conforme mostra o Quadro 8:
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Quadro 8 — Campo das Representacdes Sociais de pessoas com FM acerca da doenca.

e ™

Campo das Representagoes Sociais de pessoas com
fibromialgia acerca da doenga
h
~ Campo de
Informacao/ po de .
Representacao/ Atitudes
Conceito
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s N [ N A
Quantidade, tipo,
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comunicagao das - . - P L
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e N N (L Y,
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desconfianga.
entre pares
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Fonte: a autora, 2022.

Desse modo, as cinco classes apresentadas se articulam ao dialogarem sobre as
defasagens e as estratégias relacionadas a fibromialgia sob a Otica daqueles que adoecem.
Essas pessoas tém consciéncia sobre o desconhecimento que ainda existe acerca da doenca e
0s aspectos negativos resultantes disso, principalmente com relacdo a demora do diagndstico
devido a dificuldade de objetivacdo dentro dos moldes biomédicos dos sinais e sintomas
apresentados e, consequentemente, ao tratamento inadequado e tardio; desconhecimento este
que alcanca as pessoas gque nao sofrem com as constantes dores e, até mesmo, os profissionais
de saude, gerando incompreenséo e falta de apoio. Essas situacdes impactam negativamente
nas praticas diarias e prejudicam a adesao as estratégias de enfrentamento. Assim, a troca de
experiéncias e o compartilhamento de ideias se tornam uma ferramenta fundamental na
cocriacéo e na ressignificagdo do cuidado pelas pessoas com fibromialgia.

Ao dialogarem entre si, ao falarem sobre suas dores e suas experiéncias ao lidar com

elas, as pessoas com fibromialgia conseguem identificar novas formas e maneiras de se
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cuidar, conhecer, moldar, adaptar e aplicar novas préaticas de cuidado cocriadas entre 0s pares.
Esse movimento da cocriacdo agrega valor ao conhecimento trazido por elas, ratificando uma
fala muito utilizada: “s6 quem sente consegue entender”.

A partir desse entendimento, pessoas com fibromialgia encontram maior compreensao,
apoio, ajuda e contribuicdo em outras pessoas com o mesmo diagndstico. Essa tendéncia
também ¢ evidenciada em relatos como “sé falo sobre minhas dores com quem também as
sente” ou “eu ndo falo mais, pois nao entendem”.

Portanto, claramente a cocriacdo do cuidado se da através do dialogo, da troca de
experiéncias, do compartilhamento do saber entre os pares. Valendo desse dado, ao final das
entrevistas, foi aberto um espaco ao participante para que o mesmo pudesse sanar davidas,
fazer perguntas, falar sobre sua interacdo e experiéncias com a pesquisadora.

Majoritariamente, a conversa esteve centrada no pouco conhecimento sobre a
fibromialgia e as davidas sobre o cuidado. H& muito interesse em saber 0 que as pessoas com
essa doenca fazem para se cuidar, para diminuir suas dores, e se essas praticas tém resultados
positivos. E nesse didlogo, a pesquisadora, por ja ter produzido pesquisa anterior sobre este
tema com pessoas com fibromialgia com aplicacdo de método participativo, pdde conversar
com os participantes sobre tais experiéncias anteriores e intercambiar conhecimentos do
universo técnico-clinico e cientifico sobre os cuidados com as pessoas com fibromialgia.

De forma unanime, os participantes perguntaram e pediram indicacdo sobre possiveis
cuidados que sdo empregados no controle dos sintomas da fibromialgia na intencdo de
identificar alguma conduta que poderiam colocar em prética; aproveitaram, também, para
relatar o que j& fazem para se cuidar, o que ja fizeram, cuidados que ja testaram, condutas que
outras pessoas com fibromialgia ja recomendaram, os resultados observados e como
aprenderam tais praticas.

Os grupos de Whatsapp e Facebook séo os espagos mais citados como ambiente de
troca de saberes e experiéncias, sendo considerados importantes cenarios de cocriagdo do
cuidado. Atraveés dos relatos foi possivel identificar o quanto é relevante essa interacdo entre
eles, 0 quanto essa oportunidade de compartilhar experiéncias é valorizada e 0 quanto esse
momento agrega conhecimento sobre a doenca e novas praticas de cuidado. Assim, a
cocriacéo do cuidado acontece de forma colaborativa, onde o saber de cada um contribui para
o0 enfrentamento da doenca.
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Além disso, torna-se também um momento de compreensao. Nesses espacos, pessoas
com fibromialgia se sentem ouvidas, compreendidas em suas dores, podem se expressar sem
as amarras do julgamento e do estigma.

A participacdo do profissional de salde na cocriacdo também tem sua importancia.
Médicos e enfermeiros, principalmente, precisam assumir seus papeis nesse Processo,
colocando o paciente em sua posicdo de protagonista do cuidado, respeitando e considerando
seus saberes e praticas, a medida que oferta seu conhecimento técnico-cientifico acerca da
doenca e das medidas terapéuticas indicadas para o alcance de melhorias e qualidade de vida.

Para Cohen, Silva e Jorge (2018), essa transicdo da postura profissional distancia o
modelo cartesiano-biomédico do centro da pratica profissional, colocando em evidéncia que o
cuidado estd muito além da capacidade técnica, do tipo de medicacdo, da sofisticacdo dos
equipamentos de diagnosticos ou tratamentos. A singularizacdo das circunstancias de cada
paciente e 0 modo como cada profissional de salde ira trata-las junto ao mesmo € o que dita 0
valor cocriado.

Portanto, a cocriacdo na salde esta fundamentada na interacdo, no dialogo, na deciséo
compartilhada, nas relacdes dos pacientes entre si e entre estes e os profissionais de salde que
0s auxiliam na conducdo do processo terapéutico, buscando compreender melhor as
necessidades de cuidado diante do adoecimento, agregando inovacao e valor ao tratamento e,
consequentemente, bem-estar (Cohen; Silva; Jorge, 2018).

Esse modelo visa substituir a atencdo prescritiva e centrada na doenca, inerente ao
modelo cartesiano-biomédico, que se apresenta como obstaculo a cocriagdo do cuidado, por
um modelo colaborativo, que propicia a participagdo dos pacientes e a interacdo com 0s
profissionais de salde para a inovacdo e melhorias das préaticas de cuidado (Amorim, 2020;
Cohen; Silva; Jorge, 2018).

No espaco aberto ao final das entrevistas, foi possivel oportunizar um dialogo entre a
pesquisadora e o participante, havendo uma troca de informacOes e experiéncias acerca do
cuidado na fibromialgia, propiciando um ambiente de cocriagcdo. Ali, ambas as partes
aprenderam e ensinaram, falaram sobre seus saberes e praticas de cuidado ja empregadas, bem
como seus resultados.

Esse momento vai ao encontro da perspectiva promovida por Serge Moscovici com a
TRS, de um desenvolvimento continuo do pensamento de senso comum para a ciéncia, bem
como do pensamento cientifico difundido no pensamento cotidiano, onde se compreende

comunicacdo e linguagem como elementos fundamentais para as representacdes sociais, € as
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interagcBes entre grupos e 0s seus contextos produzem pensamentos em coONsSenso, outros em
dissenso e contradi¢do (Markova, 2017).

Os cuidados cocriados pelos participantes e a pesquisadora que podem ser
implementados no campo pessoal e social, por quem vive com a fibromialgia e pela

comunidade cientifica sdo os seguintes:

e Cuidados de si
- Reconfiguracéo de habitos e rotinas
*Aderir ao tratamento farmacoldgico para a dor, quando prescrito;
*Mudar determinados habitos, como alimentacgdo, uso de salto alto, bolsas no ombro,

blusas que amarram no pescoco, carregar peso, ficar muito tempo de pé;

- Conhecimentos sobre a doenca e tratamentos
*Conhecimento sobre a doenca, sinais, sintomas e terapéuticas;
*Implementar medidas ndo farmacoldgicas, como Pilates, fisioterapia, hidroterapia,
psicoterapia, acupuntura, terapia com florais, entre outros cuidados néo
farmacologicos;

*Praticar exercicio fisico regular;

- Conhecimentos sobre si
*Praticar o autoconhecimento, a autopercepcdo e identificar situacdes e praticas que
sejam gatilhos para a dor;
*Reduzir pensamentos, sentimentos e atitudes de autocobranca, autodepreciacéo,
perfeccionismo, imediatismo, dever de agradar a todos;
*Falar mais sobre suas angustias e fragilidades diante do adoecimento, lutando contra

o silenciamento por medo do julgamento e incompreenséo;

e Cuidados socio-familiares
*Qrientar familiares acerca dos impactos e limitacGes geradas na vida da pessoa com
fibromialgia, esclarecendo o que € a doenca, os desafios diagnosticos e terapéuticos,
enfatizando a importancia do apoio para o seu enfrentamento;
*Implementar estratégias de orientacdo social, através de veiculagcdo de informacéo

sobre a doenca por meio das midias e imprensa;
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*Promover a orientacdo de empregadores acerca da fibromialgia e suas implica¢fes no
universo do trabalho, a fim de gerar esclarecimento, minimizar o assédio e
discriminacdo, reivindicar e resguardar os direitos do trabalhador diante da situacdo de

adoecimento.

e Formacao profissional
*Inserir o tema da fibromialgia e demais condi¢cBes de salde/doenca de carater
inespecifico e subjetivo na formacdo académica dos estudantes da salde, os formando
para além do modelo cartesiano-biomédico;
*Capacitar os profissionais atuantes nos sistemas de salde para o atendimento
adequado, humanizado e integral as pessoas com fibromialgia, seja no nivel primario

ou secundario;

H& diversas modalidades terapéuticas ndo farmacologicas aplicadas no controle e
tratamento da fibromialgia, sendo a mais recomendada a educacédo do paciente e 0s exercicios,
havendo necessidade de ampliar estudos para geracdo de evidéncias de eficicia de tais
medidas como terapias complementares (Braz, Paula, Diniz, Almeida, 2011,
Macfarlane, Kronisch, Dean et al, 2017; André, Valente, André, 2022)

A seguir, o esquema ilustrado na figura 16 apresenta os elementos que integram a
construcdo das representacdes sociais da pessoa com fibromialgia acerca da doencga, no campo

pessoal e social.



Figura 16 — Esquema das representacdes sociais de pessoas com fibromialgia acerca da doenca
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CONSIDERACOES FINAIS

A fibromialgia é uma doenca ainda pouco conhecida, que desafia 0 modelo biomedico
vigente, que gera impactos na salde, na vida social, nas relagdes sociais, no mundo do
trabalho e no cotidiano das pessoas que com ela convivem.

A sua abordagem pela teoria das representacGes sociais evidenciou a importancia de
conhecé-la a partir das experiéncias e vivéncias de pessoas que com ela convivem. O saber
gerado por essas pessoas tornou ainda mais clara a necessidade de disseminar informacdes
sobre esta doenga, no ambito académico/cientifico, familiar e social de um modo geral, em
razdo de preconceitos que a pessoa com fibromialgia sofre. Portanto, é preciso falar mais
sobre a fibromialgia, coloca-la em pauta, ampliar as discussdes sobre esse adoecimento, seus
impactos, desafios e suas possiveis terapéuticas de modo multidisciplinar.

Muitos estudos tém sido desenvolvidos com o objetivo de melhor explicar a doenca,
sua etiologia, fisiopatologia, sintomatologia, epidemiologia e as medidas terapéuticas mais
eficazes. Tais pesquisas sdo muito relevantes para a prética clinica, para a celeridade
diagndstica e para o tratamento adequado.

Contudo, ressalta-se, com esta pesquisa-tese, a importancia de se conhecer a doenca
sob a dtica de quem esta adoecido, suas experiéncias e perspectivas, 0s impactos da mesma na
vida dessas pessoas, a forma como lidam com o adoecimento, o que sabem e como aplicam o
que sabem na busca por melhor qualidade de vida.

No caso da fibromialgia, assim como de outras doencas que envolvem a subjetividade
e 0S aspectos psicossociais, € imperativo ultrapassar as praticas fragmentadas do modelo
cartesiano-biomédico e considerar mais a pessoa que esta adoecida em toda a sua
integralidade.

As representacOes sociais da FM construidas pelas pessoas que com ela convivem se
constituem de elementos como a dor, a invisibilidade, o desconhecimento, a incompreenséo e
as estereotipias. A fibromialgia se objetiva na sua invisibilidade para o outro, ja& que o
principal sintoma, a dor, é subjetiva, mas é real, difusa, movel, muito associada aos aspectos
emocionais, de causa ainda ndo totalmente elucidada e que, portanto, de dificil diagndstico
médico e tratamento, o que gera descrenga e desconfianca. Seu diagnostico envolve uma
verdadeira peregrinacdo entre diversos médicos e servicos de saude, na busca por uma

nominacdo, pois no campo médico e também social, é preciso identifica-la e atribuir um
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“nome para a dor”. Contudo, por ndo haver um exame ou um marcador laboratorial que
identifique a FM, seu diagnostico se restringe aos exames clinicos e ocorre por exclusdo. Essa
peregrinacdo também atrapalha a conducdo terapéutica, prejudicando o tratamento
correto/adequado ou dificultando a sua adesdo. Por tudo isso, as representacfes da FM
circulam como uma doenca invisivel, de pessoa preguicosa, desanimada, que reclama demais
e que se vitimiza.

As sobrecargas vividas ao longo da vida também participam do contexto
compreensivo e explicativo para o desencadeamento da doenca. As representacdes sociais se
alicercam no acumulo de problemas, nas experiéncias traumaticas, nos entraves das relacoes
com pais, filhos, conjuges, e nos sentimentos vivenciados durante a vida como uma possivel
explicacdo para o surgimento da doenca. Evidenciou-se que hd muito desconhecimento sobre
a doenca, gerando incompreensfes que contribuem, inclusive, para o agravamento da dor
fisica.

Portanto, as pessoas com fibromialgia constroem o saber sobre a doenca a partir do
exercicio do autoconhecimento, do reconhecimento de suas limitacdes e através da busca pela
superacao, da reducdo da autocobranca e da adocédo de préticas de cuidado alternativas.

As repercussOes dessas representacdes sociais no cotidiano se evidenciam nos
inimeros impactos da FM na vida pessoal, familiar, social e laboral. O cansa¢o que nunca
descansa, 0 desanimo, a falta de vontade e de interesse em realizar ou participar de alguma
atividade, seja fisica ou social, sdo algumas das explicacfes acerca dessas repercussdes que
acabam por prejudicar e limitar o dia a dia das pessoas com FM.

As pessoas sentem que ndo tém controle sobre suas vidas, como se a doenca as
paralisasse aos poucos. Tal fato provoca medos, inseguranca, incertezas sobre o futuro e afeta
negativamente as relagdes com conjuge, filhos, amigos e demais familiares. Nota-se um
significativo impacto da doenca nas maltiplas relacdes, na experiéncia diante das limitagdes
da vida diaria e na forma como estas enxergam suas vidas.

Entretanto, diante de todas as repercussdes e de todos 0s sentimentos vivenciados no
cotidiano, as pessoas com FM tendem a adotar atitudes, comportamentos e estratégias para
lidar com a doenga. Foi possivel verificar atitudes positivas e negativas frente a FM. Dentre as
atitudes positivas, elenca-se a busca por tratamento, seja farmacoldgico e/ou ndo
farmacologico, a implementacdo de estratégias de enfrentamento mesmo diante das
dificuldades e dos sentimentos negativos, mudancas e adaptacfes nos habitos de vida, a

pratica de exercicios fisicos, mudangas alimentares, compartilhamento de saber entre pares
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etc. Ja as atitudes negativas identificadas foram de autocobranca, isolamento familiar e social,
a decisdo de calar-se, desesperanca, atitudes de julgamento e autodepreciacao.

A cocriacdo de potenciais cuidados junto as pessoas com FM foi propiciada,
considerando as suas representacdes sociais, as praticas de cuidado ja adotadas e o0s
conhecimentos cientificos sobre a doenca por meio do didlogo entre pesquisadora e
participante. Pessoas com fibromialgia valorizam esses espacos de didlogo, como grupos de
apoio, com a integracdo de profissionais de salde e outras pessoas com 0 mesmo diagndstico,
sejam estes realizados de forma presencial ou virtual.

Por néo se sentirem compreendidas e acolhidas em suas dores e queixas por quem nao
tem FM, essas pessoas preferem conversar com quem também convive com o adoecimento.
Essa troca de experiéncias, o compartilhamento de préaticas de cuidado, a busca por novas
informacdes € uma ferramenta valiosa para quem tem fibromialgia, compreendida como uma
alternativa que, de certo modo, consegue suprir todo desconhecimento que ainda paira sobre a
doenca e suas formas de cuidar.

Portanto, com esta pesquisa, conclui-se que a fibromialgia gera representacdes sobre a
pessoa acometida, construidas por ela propria e também pelos outros, sobre a doenca e sobre 0
ser humano fragmentado, mostrando a forca da concepgdo cartesiana-biomédica nos discursos
e nas praticas de saude. A rede de significados que a fibromialgia mobiliza nos faz entender
que ha nela implicada um sistema de representacdes e que, portanto, entendé-lo nas suas
maultiplas interfaces colabora para que novas propostas de cuidado possam ser pensadas e
implementadas.

Sendo assim, ndo se trata somente de acessar as representacfes sobre a fibromialgia
pelas pessoas que com ela convivem, mas entender, também, as representacfes dos grupos
sobre a pessoa por ela acometida, as representacdes de doenca no modelo biomédico e como
estas representacfes incidem nas representacdes da fibromialgia na pessoa que com ela
convive.

Por ser a fibromialgia uma doencga que envolve a dor e sua subjetividade, bem como
sua invisibilidade, torna-se fundamental compreender as experiéncias e as vivéncias de
pessoas que com ela convivem, a fim de identificar as fragilidades no cuidado, potencializar
as estratégias de enfrentamento e reduzir os comportamentos de discriminacdo e
estigmatizacdo da doenca. Esses comportamentos claramente impactam sobremaneira na
experiéncia dolorosa, aumentando os sintomas da doenga, bem como sentimentos

autodepreciativos, ansiedade e depresséo.
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Contudo, para que haja melhorias nesses comportamentos e condutas € preciso investir
em conhecimento através da disseminacdo da informacéo e ampliagdo da comunicagdo sobre
0 tema. O conhecimento sobre a fibromialgia precisa se expandir no meio académico e
cientifico, a fim de aprimorar a conducédo diagndstica e terapéutica da doenca; porem, também
precisa estar disponivel para a sociedade de modo geral. Familiares, amigos, empregadores,
comunidade precisam conhecer a fibromialgia, ter acesso a informacéo através dos servicos
de saude, redes sociais, internet, televisdo e demais meios de comunica¢do como uma forma
de entender melhor a experiéncia dessas pessoas e saber como se comportar e ajudar no
enfrentamento da doenca.

No cenario académico é preciso avancar no ensino teorico-pratico da abordagem e
manejo de pessoas com doencas de curso cronico, subjetivo e de abrangéncia psicossocial. O
ensino ainda permanece muito enraizado no modelo cartesiano-biomédico, que fragmenta o
sistema corpo/mente, dividindo o individuo em partes, prejudicando assim a valorizacdo e
compreensdo do todo.

De igual maneira, ha uma urgente necessidade de se repensar e reformular o
atendimento as demandas das pessoas com fibromialgia, ndo somente no campo bioldgico,
mas também em suas necessidades sociais, familiares, laborais, culturais, econémicas, entre
outras.

Para isso, pautando-se nos dados apresentados por essa pesquisa-tese, levanta-se uma
proposta de intervencdo para uma melhor conducgdo terapéutica dessas pessoas, para O
aprimoramento dos profissionais de salde e conhecimento da sociedade em geral. Trata-se de
uma intervencao social, que envolva, por exemplo:

- a insercdo de conteudos de aprendizagem, ainda no cendrio da graduacdo, de
condicOes de salde/doenca de carater inespecifico e subjetivo, promovendo a formacdo para
além do modelo cartesiano-biomédico;

- a capacitacdo profissional nos servi¢cos de saude para o atendimento adequado,
humanizado e integral a essas pessoas;

- a criacdo de laboratorios para o desenvolvimento de pesquisas clinicas e sociais
acerca da tematica, com carater multidisciplinar;

- 0 desenvolvimento de grupos de apoio, presenciais e/ou online, que ofertem espaco
apropriado de discussdo e troca de experiéncias entre pessoas com FM e profissionais de

saude;
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- a insercdo de familiares nesses cenarios de orientacdo e discussdo, esclarecendo
duvidas sobre a doenga e seus desafios, enfatizando a importancia do apoio familiar no seu
enfrentamento;

- 0 investimento na orientacdo social, através da oferta de cursos, workshops e
educacdo em salde nos servicos de salde e em outros cendrios, como escolas, igrejas,
associacdo de bairros, bem como com o auxilio das midias e imprensa, como por exemplo,
programas de televisdo, canais do Youtube, lives em redes sociais, podcasts entre outros
recursos;

- a promogé&o de orientacdo de empregadores acerca da fibromialgia e suas implicacGes
no universo do trabalho, a fim de gerar esclarecimento, reduzir o assédio e discriminacao,
reivindicar e resguardar os direitos do trabalhador diante da situacdo de adoecimento.

Estudar a fibromialgia a luz da Teoria das Representacdes Sociais possibilitou
conhecé-la por outros angulos na busca por préaticas que proporcionem melhor qualidade de
vida das pessoas adoecidas, adesdo ao tratamento proposto e melhorias na atuacdo dos
profissionais de salde junto as pessoas com FM e suas familias e redes de apoio, ampliando
as suas compreensOes para fomentar as suas participagcbes no tratamento e melhor

acolhimento familiar, social e trabalhista.
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APENDICE A —ROTEIRO DE COLETA DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E DE
SAUDE

1AeNtIfICACAD: ....cvvvecieeeee e

ldade: ..o

Sexo (de nascimento ou autorreferido): () Feminino () Masculino () Outro

Cor da pele autorreferido: () Branco(a) () Negro(a)/Preto(a) () Pardo(a) ( ) Amarelo(a)
( ) Outro(a)

Bairro/Municipio ONOE MOFA: .......ccceiiirieeees e

Mora sozinho(a): ( ) Sim ( ) Néo

Se ndo, quantas pessoas residem Na MESMA CASA: ......covevvreervereeererierererenens

Religido: () NAo () SIM: qual: ...cccooieiiec e

Estado conjugal: () Solteiro(a) () Casado(a) () Divorciado(a) () Viuvo(a) ( ) Outro

Nivel de escolaridade:

() Analfabeto(a) () Fundamental completo () Fundamental incompleto
() Médio completo () Médio incompleto () Superior completo

() Superior incompleto () Pds-Graduacédo

Ocupagdo: () NEO () SIM: qual: ..o
Aposentado(a): () Nao () Sim: MOtIVO: .....cccovvviieieicicecee e
Recebimento de algum beneficio pela doenga: ..........cccoceveveeceiccicececccen

Renda Pessoal: () nenhuma () 1 a 2 salarios () 2 a4 salarios () 4 a6 salarios () mais de 6
salarios

Renda Familiar: () nenhuma () 1 a 2 salarios () 2 a4 salarios () 4 a6 salarios () mais de
6 salarios

Tempo de diagnOStICO: .....ccoveiiririieeee e

Acompanhamento na rede de saude: ( ) Publica ( ) Privada

PrinCipais SINTOMAS: .......cccooeiieirieerreisee e

MediCaGOES BIM USO: ....ouveeeieieieienie et

Uso de outros métodos de tratamento, além dos medicamentos: ..........ccococevvrvierieireniene,
Outras doeNGas ASSOCIAUAS: .......coueuererierieieerie ettt bbbt sbe e
Participaco em algum grupo de doencas cronicas: () N&o () Sim: qual grupo: .............

FreqUENCIA: ..cocveeveeceeesee e



166

APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Perguntas:

1.

9.

Como vocé descobriu que tem fibromialgia? Conte um pouco sobre essa trajetoria
(explorar o que sabe sobre a fibromialgia e com quem e onde aprendeu sobre
fibromialgia)

Essa descoberta demorou quanto tempo a partir dos primeiros sintomas?
De onde vocé acha que vem a fibromialgia?

Por que vocé acha que desenvolveu a fibromialgia?

O que te preocupa com relacédo a fibromialgia?

Como vocé se percebe com relagdo as pessoas que ndo tem fibromialgia? E com
relacdo as outras pessoas com fibromialgia?

O que as pessoas dizem quando vocé fala sobre suas dores? Isto te afeta? Como, fale-
me sobre iss0.

Como a gente sabe que uma pessoa tem fibromialgia? Tem como reconhecer uma
pessoa com fibromialgia a partir de alguma caracteristica?

O que voce faz para se cuidar?

10. Como vocé aprendeu essas praticas? Com quem?

11. O que vocé acha que pode fazer para melhorar?

12. Vocé sente dificuldades para se cuidar? Quais? Como?

13. VVocé recebe apoio/ajuda de alguém?

14. Caso receba algum apoio/ajuda, como vocé vé isso? O que acha disso?

15. Caso néo receba apoio/ajuda, porque vocé acha que isso ndo acontece?

16.Se a gente for propor uma conversa sobre a fibromialgia, quais s&o as suas

curiosidades? O que vocé acha que as pessoas com fibromialgia precisam saber sobre
a doenca e sobre os cuidados?
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolucao n° 466/2012 — Conselho Nacional de Salde

Vocé esta sendo convidado(a) para participar como voluntario(a) da pesquisa
intitulada: Representacdes sociais de pessoas com fibromialgia acerca da doenca e a cocriagéo
de préaticas de cuidado, que tem como objetivos: a) Caracterizar as representacfes sociais
sobre a fibromialgia construidas pelas pessoas que com ela vive; b) Descrever as repercussoes
de tais representacdes sociais no cotidiano; ¢) Identificar atitudes, comportamentos adotados e
estratégias aplicadas para lidar com a fibromialgia; d) Cocriar potenciais cuidados junto as
pessoas com fibromialgia, considerando as suas representacdes sociais, as praticas de cuidado
até entdo adotadas por eles e os conhecimentos cientificos sobre a FM.

A pesquisa terd duracdo de 3 anos, com o término previsto para julho de 2022.

Sua participacdo ndo € obrigatdria e consistird em entrevista com auxilio de dois
instrumentos: um para coleta de dados sociodemograficos e de saude e outro para captar
informacdes acerca do adoecer por fibromialgia, onde as respostas serdo gravadas em
gravador de voz para posterior transcricdo. A qualquer momento vocé pode desistir de
participar e retirar seu consentimento; sua recusa, desisténcia ou suspensdao do Seu
consentimento ndo acarretara em prejuizo.

Vocé ndo tera custos ou quaisquer compensacdes financeiras.

Os riscos potenciais desta pesquisa estdo atrelados ao risco de constrangimentos ou o
desencadeamento de emogdes no decorrer das entrevistas. A responsavel pela realizacdo do
estudo se compromete a zelar pela integridade e o bem-estar dos participantes da pesquisa a
partir do dialogo ou, até mesmo, a retirada do participante para outro local, na intencdo do
mesmo se recompor, de acordo com a resolucgdo n° 466/2012.

Rubrica do Participante:

Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem Anna Nery/Instituto de Atengdo a Satde S3o Francisco
de Assis/ Universidade Federal do Rio de Janeiro. Rua Afonso Cavalcanti, 275 — Cidade Nova/Rio de Janeiro/RJ —
Brasil. CEP: 20.211-110. Tel: 21-3938-0962
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Os beneficios relacionados a sua participagdo nesta pesquisa incluem a sua
contribuigdo no que tange a intengdo de melhorias para o cuidado voltado ao paciente com
fibromialgia, a ampliacdo de seu conhecimento, bem como de suas préaticas, autonomia e
empoderamento.

Os dados coletados serdo utilizados apenas nesta pesquisa e os resultados divulgados
em eventos e/ou revistas cientificas. Suas respostas serdo tratadas de forma anbénima e
confidencial, isto é, através de cddigos e em nenhum momento sera divulgado o seu nome em
qualquer fase do estudo.

Os dados da pesquisa serdo mantidos em arquivo fisico e digital sob minha guarda e
responsabilidade, por um periodo de 5 (cinco) anos apds o término da pesquisa como consta
na resolucédo n° 466/2012.

Vocé recebera uma via deste termo onde consta 0s contatos do CEP e do pesquisador
responsavel, podendo eliminar suas dividas sobre a sua participacdo agora ou a qualquer
momento. Caso concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste documento, que

possui duas vias, sendo uma sua e a outra do pesquisador responsavel.

Larissa Pereira Costa
Pesquisador responsavel
E-mail: larissapcosta90@gmail.com

Cel: 21-96711-5670

CEP-EEAN/HESFA/UFRJ — Tel: 21-3938-0962
E-mail: cepeeanhesfa@qgmail.com/cepeeanhesfa@eean.ufrj.br

Declaro estar ciente do inteiro teor deste Termo de Consentimento e estou de acordo
em participar do estudo proposto, sabendo que poderei desistir a qualquer momento, sem
sofrer qualquer punicdo ou constrangimento. Recebi uma via assinada deste formulério de
consentimento.

Rio de Janeiro, de de 2020.

Assinatura do(a) Participante:

Assinatura do(a) Pesquisadora:

Rubrica do Participante:

Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem Anna Nery/Instituto de Atengdo a Salde S3o Francisco
de Assis/ Universidade Federal do Rio de Janeiro. Rua Afonso Cavalcanti, 275 — Cidade Nova/Rio de Janeiro/RJ —
Brasil. CEP: 20.211-110. Tel: 21-3938-0962
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APENDICE D - CRONOGRAMA

ANO
MES
ATIVIDADE

CRONOGRAMA*
2018 2019 2020 2021
2° SEM 1°SEM 2° SEM 1°SEM 2° SEM 1°SEM 2° SEM 1°SEM 2° SEM 1°SEM 2° SEM
A|S|O|N[D(J|F|IMA|MJI|J|A|S|O|IN|D|J|F[MA|M[J|J|A[S|O|N|D[J|F|[M|A[M[J|J[A|S|O|N|D (J |F [M|A M A S F M M |J [A

Revisdo de literatura

Discussdo do
projeto com grupo
de pesquisa

Elaboragéo do
projeto

Participacdo em
evento com recortes
da pesquisa

Defesa do projeto

Submissdo no CEP

Coleta de Dados

Analise/ discussdo

Elaboracéo de
Artigo Cientifico

Exame de
qualificacéo

Elaboragéo de
Artigo Cientifico

Redacéo final

Defesa

OBS: (*) O cronograma podera sofrer modificacOes, podendo as etapas serem antecipadas ou postergadas.

69T




APENDICE E - ORCAMENTO

Material de Consumo e Equipamentos

170

Recursos Quantidade Valor Unitario (R$) Total (R$)

Papel A4 12 resmas 15,00 180,00
Cartucho de 30 30,00 900,00
impressora (cor preto)

Impressora 1 250,00 250,00
Total - - 1.330,00
Servicos de Terceiros

Material de Consumo e Equipamentos

Recursos Quantidade Valor Unitario (R$) Total (R$)
Traducéo de artigos / 3 2.000,00 6.000,00
Taxa de publicagdo

Revisdo de Portugués 1 1.000,00 1.000,00
da Tese Final

Total - - 7.000,00
Transporte

Recursos Quantidade Valor Unitario (R$) Total (R$)
Transporte 500 50,00 25.000,00
Participagdo em Congressos

Passagens aéreas nacionais e internacionais

Recursos Quantidade Valor Unitario (R$) | Total (R$)

Taxa de inscri¢cdo em 10 200,00 2.000,00
congressos nacionais

Taxa de inscri¢do em 4 500,00 2.000,00
congressos internacionais

Passagens aéreas 16 400,00 6.400,00
nacionais

Passagens aéreas 8 1.000,00 8.000,00
internacionais

Total - - 18.400,00

*A pesquisa sera financiada pela pesquisadora.
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UFRJ - ESECOLA DE
ENFERMAGEM ANNA NERY - Wl‘m
HOSPITAL ESCOLA SAD
FRANCISCO DE ASSIS DA

UMIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO DE JANEIRO / EEAM

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DACOS D0 PROJETO DE PESOUISA

Titulo da Pesquisa: REPRESENTAGOES SOCIAIS DE PESSOAS COM FIBROMIALGIA ACERCA DA
DOENGCA E A COCRIAGAD DE PRATICAS DE CUIDADD

Pesquisador; Larizsa Paraim Costa

Area Tematica:

Versio: 2

CAAE: 283471 20.0.0000.5238

Inestitui gio Proponente: Escola de Enfermagem Anna Mery
Patro cinador Principal: Finandamanio Prapric

DADROS DO PARECER

HWimero do Parecer; 3918414

Apresentagio do Projeto:
Trata-se de um projeio de lese de doulorado.

Agresenia comd objelo as representagies sodak da ibromialgia constuidas por pessoas que com ala vive.
Esia objelo serd invesigado a pan das saquinies quesifes:

Cuesides canras:

- Quais sio as repmseniagdes socids (RS ) sobme a Wromialgia consiuidas pelas pessoas que oom ala
iva?

- A parir de ialis raprasaniagdas e pRlcas, o que pade sar cooiiada junio 4s passaas com firomialgia no
intanic de potandalizar o sau cukdada?

Cuesides sacundarias;

- QJuaks 540 as reparcussdas das RS da FM no coldiana?

- Juais atliudas, comgoriamanios adoiados a esvalagias sio aplicadas para lidar com a fibromiakyia?

Erclemego:  Fua Afonss Cavaloanti 275

Babro:  Cdade Mo CEP: 0211110
UF: R Mumbciple:  RED DE JANERD
Teledonw: (3 ENA-0S0T E-mall: cepeearhestaieeanf br
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UFRJ - ESCOLA DE

ENFERMAGEM ANNA NERY - Wm
HOSPITAL ESCOLA SAD
FRANCISCO DE ASSIS DA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO DE JANEIRO/ EEAN

{Con i g o Pareoe: 1918.4 14
= Quais praficas de cuidado tis representagies sugerem?

O delingamaenio meodobigico dessa pesquisa sera qualitative, desaoritive, exploratddio, 4 luz da Teoria
dasRepresentagdes Sociaks &, numa sequnda elapa metodoldgica, de abordagem participafva,
Prirratiira Etapa: Enrevissta Individual

Sequnda Etapas Téonica de abordagem pasicpativg Workd Cadi

Os paricipanies do estudo seriio as pessoas adoecikis pela fibromialkgia, Na captagdio de paricipanies
seriio uilizados os orldrios do método “snowball sampling” ou como mais conhecido no Brasl de
“amostragem bola de newve”,

Considemr-se-0 o oritrio de saturagio para se estabakoer quando os dados B se omam sulicienies pam
evidenciar a heterogeneidade da papulagdio em quesidia,

Critdrins de indusio: pessoas com diagndstics de fbromialgia, oom 18 anos ou mais de dade. Os oitdrios
de e dusio serio: jovens com Sindrome da Fibrormiabgia Juvenl |SF J); pessoas com diicubdades de lala ou
compramalimanio cognilivo que diiculle a compresnsio das pemyuntas @ a resposta 4 entrevista,

Objetive da Peaguisa:
- Caracterizar as repssaniagdes sodds sobre a ibromialgia consiuidas palas pessoas que oom ala vive

- Dascravar as repefcussies de las rapreseniagies sodaks no coliiana;

- enificar aliudes, componamenios adolados & esraidgias aplicadas para lidar com a fibromialgia;

- Cocriar polendiaks culdados unlo 4 pessoas com livromialgia, considerando as suas representagies
sociaks, as prascas de culdado atd entdo adodadas por abes @ os conhackmenios dantificos sobre a FM,

Avallagio dos Riscos o Baneficles:

(s paricpanias sario informadas, lambam, sobm os riscos @ banafldos da pasquisa. Essa pesquisa poda
apresaniar riscos de consirangimanios ou o dasancadeamanio de amogdes no dacorar das anfravisias.
Taks riscos sardo mangados alou minkmizados a parie do didogo ou, até mesmae, a refirada do paricipania
para auim kzeal, na imangae do masmd 58 recempor, O

Enclemgao:  FuaAfonss Cavalcant, 275

Babwro:  (Cldade Mo CEP: 0211110
UF: RJ Murdcipia:  RI) DE JAMERTD
Teledome: (3 pE1A-090T E-mail: copesarhasfaieaa o br
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RIO DE JANEIRO/ EEAN
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benaficios da pesquisa estio reboinados d sua contribuigio no que ange a inlengio de mehorias para o
cuidadeo vallado ao paciente com fibromialgia, a ampliagio de seu conhecimento, bem como de suas
priicas, aulonomia ¢ empaderamenia,

Comentarics ¢ Consideragbes sobre a Pesquisa:

Projeto exequivel

Consideraghes sobre o8 Termos de apresentagio obrigatdria:
1) Falha de Rosio pam pesquisa envolendo senes humanos: Adequads
2) Propew de Pesquisa; Adequads

3 Orgamenio linancaing & ones de Inancaments: Adequa

4) Tarmo de Cons enfimenio Livee e Esclaredda: Adequada

5) Cronagrama: Adequado

&) Anudncia da INSEC A0 candna Adequads

7} instrumanios da cdata de dados: Adaquada

8) Tarmo da confidendialidada: M 52 seaplica

Conclusbes ou Pendincias e Lista de Inadegquagdes:
Adendeu as pendindas

Consideracbes Finais a critédio do CEP:

O Comité de Elica am Pesquisa da EEANHESFAUFRY aendando o previsio na Resolugio 466/12 do
CHS/MS APROVOU O PROTOCOLO DE PESOUSA APOS ATENDIMENTO AS PENDENCIA ad
referandum am 16 de margo de 2020, Cass ola) pesquisadon(a) allere a pesquisa & necessins que o
pl'ﬂ'ﬁlﬂ ralome a0 Skisema Platalonma Brasil para uma fulura ﬂ'l'i“t;ﬂﬂ- & amissio de nows EMECET.
Lemiiramas que ofa) pesquisadon{a) deverd encaminhar o relaldeio da pesquisa apds 8 sua condusio,
ST UM commgromiEss junio a esla insliuigdo e o Skislema Palalorma Brasil,

Este parecer foi elaborado baseado nos dooumentos abaivo reladionados:

Tipa Documanic Ampuivg Paostagam Audor Shuagio
Inforrragaes Basicas| PE_IMFORMAL OES_BASICAS DO_P | 03032020 Ao
dor Proaie ROJETO 1500881 pedf 17:07:23

Erclemego:  Fua Afonss Cavakcant, 275

Babro:  Cldame Mo CER 0211110
UF: R Musicipbe:  RID DE JAERD
Teledonw: (3 PENA-0S0F E-mail: cepesarhesfafesan b
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Confnua oo do Pareoer: 1994 %4

Ouvos Formulinio_de_resposta_as_pendencis| 04/003/2020 Lahsapomm[ Aceito
HESFA o 17:

Cronograma GRAMA_ Il L doCx 040322020 |Larssa Perera aoeul Aceio
17:00:53

TCLE ! Termosde |TCLE_MODIFICADO doc 04X03/2020 |Larissa Pareira Costal Aceio

Assansmenio | 17:00:41

Jusiicaiva de

Ausdncia

Propto Detalhado/ | PROJETO_MODIFICADO_CEP_Larissa| 04003/2020 |Larissa Pereira Costa] Aceito

Brochura Paraim_Costa.doc 17:00:26

| |nvas $gadoe

Folha de Rosto FolhaRostoAssinadalanssaPemivaCost | 27X01/2020 |Larissa Pereira Costal  Aceio

apdl 13:06:34

Quyros Cumiculo_Lattes_Larissa_Costa2019.pdf 22012020 LaiaaM'l’aOoﬂII Aceno
15:38: 1

[Guros Carta_encaminhamenio_CEP.d0c 2200112000 |Lakssa Perewa 5«&[ Acaio
15:35:08

Qu¥os INSTRUMENTO_ENTREVISTA_PROJE| 22012020 |Lanissa Pereira Cowl Aocalo

B Togdoc | 1533 SR

Quyos INSTRUMENTO_COLETA_DADOS_PR| 220172020 LliaaPcnhOoﬂl Aceio

QUETO.doc 15:33:24

Orgamento ORCAMENTO_PROJETO.doc 22012020 LalsaaPefebaCoeta[ Aceio
1521:37

Situagiio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagiio da CONEP:

N3o

RIO DE JANEIRO, 16 de Margo de 2020

Assinado por:
Maria Angélica Peres
{Coordenador{a))
Endemego:  Rua Afonso Cavalcant), 278
Balwo: Cldade Nowa CEP: 0211990
UF: RJ Municipic: R0 DE JANEIRO
Tebetome: (2109080602 £oall: cepecarbedfaileean.uf b
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