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Saber Viver

Néo sei... Se a vida é curta

Ou longa demais pra nés,

Mas sei que nada do que vivemos

Tem sentido, se nGo tocamos o coragdo das pessoas.

Muitas vezes basta ser:
Colo que acolhe,
Brago que envolve,
Palavra que conforta,
Siléncio que respeita,
Alegria que contagia,
Lagrima que corre,
Olhar que acaricia,
Desejo que sacia,
Amor que promove.

E isso ndo é coisa de outro mundo,
E o que dd sentido a vida.

E o que faz com que ela

Ndo seja nem curta,

Nem longa demais,

Mas que seja intensa,

Verdadeira, pura... Enquanto durar

Autor Desconhecido


https://www.pensador.com/autor/desconhecido/

RESUMO

Vivas, Mércia Carneiro de Santana. Perdas, Luto e Ressignificacdes em Fibromialgia: Uma
Viagem ao Universo Feminino. 2024. 92f. Dissertacdo (Mestrado Profissional de Tecnologias
em Salde) — Programa de P6s-Graduagdo Stricto Sensu, Escola Bahiana de Medicina e Saude
Publica, Salvador, 2024.

Introducdo: A fibromialgia é uma sindrome reumatica caracterizada principalmente por dor
musculoesquelética cronica. E vista, muitas vezes, como uma doenca de ordem
psicossomatica ou de origem inexistente, diagnosticada em qualquer idade, porém mais
prevalente na fase adulta e no sexo feminino. As mulheres com fibromialgia vivenciam
mudancas em sua vida cotidiana, suas aspiracfes, seus papeis como cuidadoras e uma perda
da liberdade e da autonomia para realizar suas atividades. Objetivo: Apreender as
representacdes sociais de mulheres sobre viver com a fibromialgia. Método: Pesquisa
exploratdria qualitativa com 42 mulheres em um ambulatério de tratamento da dor localizado
num hospital universitario publico da Bahia, Brasil, no ano de 2023, sob aprovacdo do comité
de ética, CAAE: 63565522.1.0000.0049 e parecer n° 5.778.837. Os dados foram coletados
mediante multitécnicas: entrevista semiestruturada, o teste de associacdo livre de palavras e
desenho estdria com tema. As narrativas e os desenhos estérias foram analisadas pelas
tematicas dos conteudos e os dados das evocacGes foram processados no Software
IRaMUTeQ para a anélise. Resultados: As mulheres em sua maioria se autodeclararam pretas
e pardas, na faixa etaria de 35-64 anos, com renda mensal de até 1 salario minimo. As
repercussoes impostas pela fibromialgia foram divididas em duas categorias: (1) Perdas e luto
(subcategorias: limitacdes e isolamento social) e (2) Enfrentamento (subcategorias: resiliéncia
e tratamento). As principais perdas das mulheres s&o: a alegria, a disposicao, a vida social, a
rotina diaria, as atividades laborais e a independéncia. A fibromialgia surge em suas vidas
trazendo limitacdo, sofrimento, tristeza, estresse, pessimismo e isolamento social, mas traz a
coragem, a resiliéncia, a paciéncia e a fé para enfrentar o tratamento e voltar a vida social.
Considerac6es Finais: O desejo da maioria das mulheres é buscar alternativas que ajudem a
vivenciar o processo de adoecimento com o intuito de alcancar um melhor estilo de viver com
a doenca e suas limitagBes. E preciso olhar essas mulheres na sua integralidade, sendo
necessario conhecer as implicacdes da fibromialgia, as mudancas acarretadas por ela e os
ajustamentos necessarios para uma vida com menos sofrimento, mais dignidade e qualidade
de vida. Todavia, nem sempre é facil ressignificar uma doenca cronica, cheia de estigmas e
com sintomas tdo intensos.

Descritores: Fibromialgia. Mulheres. Luto. Perdas. Ressignificagéo.



ABSTRACT

Vivas, Mércia Carneiro de Santana. Loss, Grief, and Resignifications in Fibromyalgia: A
Journey into the Female Universe. 2024. 92f. Dissertation (Professional Master's in Health
Technologies) — Stricto Sensu Postgraduate Program, Bahiana School of Medicine and Public
Health, Salvador, 2024.

Introduction: Fibromyalgia is a rheumatic syndrome primarily characterized by chronic
musculoskeletal pain. It is often perceived as a psychosomatic or non-existent origin disease,
diagnosed at any age but more prevalent in adulthood and in females. Women with
fibromyalgia experience changes in their daily lives, aspirations, roles as caregivers, and a
loss of freedom and autonomy to perform their activities. Objective: To understand the social
representations of women living with fiboromyalgia. Method: Qualitative exploratory research
with 42 women in a pain treatment outpatient clinic located in a public university hospital in
Bahia, Brazil, in 2023, under ethics committee approval, CAAE: 63565522.1.0000.0049, and
opinion no. 5,778,837. Data were collected through multi-techniques: semi-structured
interviews, free word association test, and story drawing with a theme. Narratives and story
drawings were analyzed for thematic content, and data from evocations were processed in the
IRaMUTeQ Software for analysis. Results: The majority of women identified themselves as
Black or Mixed race, aged 35-64, with a monthly income of up to 1 minimum wage. The
repercussions imposed by fibromyalgia were divided into two categories: (1) Losses and grief
(subcategories: limitations and social isolation) and (2) Coping (subcategories: resilience and
treatment). The main losses for women include: joy, energy, social life, daily routine, work
activities, and independence. Fibromyalgia enters their lives bringing limitation, suffering,
sadness, stress, pessimism, and social isolation, but also brings courage, resilience, patience,
and faith to face treatment and return to social life. Final Considerations: The desire of most
women is to seek alternatives that help experience the illness process with the aim of
achieving a better lifestyle with the disease and its limitations. It is necessary to look at these
women in their entirety, understanding the implications of fibromyalgia, the changes it brings,
and the necessary adjustments for a life with less suffering, more dignity, and quality of life.
However, it is not always easy to resignify a chronic disease, full of stigmas and with such
intense symptoms.

Descriptors: Fibromyalgia. Women. Grief. Losses. Resignification.
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1 INTRODUCAO

A fibromialgia (FM) é uma das doencas reumatoldgicas mais frequente na
populacdo mundial e sua prevaléncia esta entre 0,2% e 6,6%?, estando nas mulheres entre
2,4% e 6,8%2. E vista muitas vezes, como uma doenca de ordem psicossomaética ou de
origem inexistente, diagnosticada em qualquer idade, porém mais prevalente na fase adulta
e no sexo feminino®. No Brasil, a prevaléncia da fibromialgia é em média de 2,5%, maior
no sexo feminino e na faixa etaria média entre 35 e 44 anos de idade>.

A FM ¢ considerada uma sindrome complexa que possui como principal
caracteristica a dor cronica musculoesquelética generalizada, acompanhada de distdrbios do
sono, fadiga fisica e mental, tais sintomas sdo considerados principais, entretanto, outras
condicBes podem estar presentes, sintomas psiquiatricos como ansiedade e depressdo,
disfungdes cognitivas como déficit de memoria e dificuldade de concentracdo, rigidez
matinal, além de desequilibrios autonémicos e quadros de hipersensibilidade a estimulos
externos®. Neste contexto, foi criada a Lei 14.364/2021 (Estadual) que institui o dia 12 de
Maio como o dia da pessoa com fibromialgia e tem como objetivo conscientizar a
populagéo sobre a doenca e incentivar a criacao de iniciativas para melhorar a informacao e
tratamento®; e a Lei n® 14.705/2023 (Federal) que estabelece diretrizes para o atendimento
prestado pelo Sistema Unico de Salde (SUS) as pessoas acometidas por Sindrome de
Fibromialgia®.

Geralmente entre o aparecimento dos sintomas e o diagnostico da doenga existe uma
demora de cinco a oito anos’. A incerteza e demora no diagndstico causam aumento da
ansiedade e somatizagdo dos sintomas nessas mulheres. A dor cronica, a prevaléncia maior
em mulheres e a falta de exames laboratoriais e de imagem que comprovem a doenga,
podem causar confusdo na determinacdo do diagnostico da fibromialgia’. Assim, as
avaliacOes diagnosticas precisam considerar a pessoa como um todo, levando em
consideracdo os fatores cognitivos, psicoldgicos e sociais que sdo essenciais para o
tratamento da dor e da fibromialgia, sem caracterizar a doenca como discriminatéria e
excludentel.

A perda das capacidades fisicas, dos papeis sociais e 0 comprometimento do estado
emocional que acompanha esta doenca favorece a inatividade fisica, diminuicdo da
tolerdncia ao exercicio, aumento da probabilidade de sobrepeso, aumento da sensacao de
impoténcia e da percepgdo de baixa autoestima®. A dor afeta a produtividade no trabalho e a

vida social®, além de gerar prejuizos em diferentes ambitos da vida, ocasionando
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preocupacdes, sentimentos de incapacidade, incertezas e medos na vida dessa pessoal®. As
pessoas com fibromialgia tém sua qualidade de vida prejudicada devido a todas as
limitacGes que a doenca impde, limitagdes que abrangem sua vida pessoal, profissional e
social. Sendo assim o0s sentimentos de desespero decorrentes do processo do adoecer por
fibromialgia influenciam a forma de perceber a dor, interfere no enfrentamento da doenca e
desencadeia nos pacientes uma sensacdo de perdas e diversos lutos.

As implicacGes da dor crénica na qualidade de vida de mulheres com fibromialgia
podem variar a depender de: 1) Fatores pessoais: como idade, escolaridade, situacdo
econdmica, crencas sobre a doenca e seus estilos de enfrentamento, 2) Fatores contextuais,
como o suporte social percebido, a disponibilidade de recursos e as influéncias culturais e
religiosas®. Assim, considerando-se as implicagdes da dor na vida das mulheres com
fibromialgia, esta pesquisa tem como pressuposto, que os fatores pessoais e contextuais
influenciam na maneira como essas mulheres representam a vida ap6s esse diagndstico.

Desta forma, surge o interesse em entender como as mulheres com fibromialgia
enfrentam o diagnostico e reconstroem suas vidas, a partir das seguintes questdes: Quais sao
as representacdes sociais de mulheres sobre a fibromialgia? Como as mulheres enfrentam as
repercussdes impostas pela fibromialgia?

Esta pesquisa esta respaldada nas abordagens processual e estrutural da teoria das
representacdes sociais!'™'? e apresenta relevancia cientifica, académica e social, pois podera
acarretar em melhor compreensdo das mulheres com fibromialgia e a relacdo com o
processo de adoecimento e tratamento. Acredita-se que a producdo de conhecimentos
cientificos sobre este objeto de estudo possa fornecer informagdes importantes aos
profissionais de satde, com o intuito de dirimir incertezas a respeito das restricbes impostas
pela fibromialgia na vida das mulheres e contribuir para ado¢do de atitudes e praticas
assistenciais comprometidas desde a formacdo académica, favorecendo as agfes de
promogéo da saude. Assim como, podera contribuir para as mulheres entender as mudancas
trazidas para sua vida depois do diagnostico de fibromialgia e auxilia-las a ressignificar sua

vida de modo a conviver com o diagndstico e certa qualidade de vida.



2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Apreender as representacdes sociais de mulheres sobre viver com a fibromialgia.

2.2 Objetivos Especificos

- ldentificar quais as repercussdes na vida de mulheres que vivem com fibromialgia.

- Descrever como as mulheres enfrentam as repercusses impostas pela fibromialgia.

13
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Dor Cronica

A Associacao Internacional para o Estudo da Dor (IASP) conceitua a dor como uma
experiéncia sensitiva e emocional desagradavel associada ou semelhante, aquela ligada a
uma lesdo tecidual real ou potencial®. Dor cronica (DC) é definida por uma sensagio que
persiste além do periodo de cura de alguma lesdo, na pratica clinica mais que 3 a 6 meses.
Contudo, nem sempre esta associada a uma lesdo. No Brasil a dor cronica é a principal
causa de procura por atendimento a nivel ambulatorial®®. A prevaléncia estimada deste tipo
de dor na populacdo geral varia de 11,5% a 55,2% e a prevaléncia média é 35,5%?.
Diversos estudos tentam verificar a interferéncia da dor cronica na vida das pessoas,
buscando avaliar o nimero e a quantidade de pessoas afetadas, bem como, os tipos de dores
e 0s recursos dispensados para o tratamento.

O paciente com dor crdnica tende a optar pelo isolamento social e manter seu foco
no tratamento necessario para viver melhor. No entanto, esse comportamento acaba o
afastando do ambito familiar, profissional e social, 0 que acaba por afetar seu psicoldgico,
gerando sentimentos de estresse, depressdo e ansiedade que prejudicam ainda mais sua
qualidade de vida®*,

A dor cronica interfere na vida do individuo nos contextos fisico, psicoldgico e
social, levando a sensacdes de incapacidade e medo'®. Os pacientes com condigdes cronicas
costumam ser estigmatizados e por muitas vezes, essa condi¢do nao é reconhecida como um
problema de sadde®. Essa contestagdo social é capaz de exacerbar o sofrimento, além de
dificultar o acesso a tratamentos adequados, bem como o comprometimento do paciente
com o tratamento. Dentre as dores cronicas, a fibromialgia surge como um dos principais

disturbios reumatologico desencadeador de dor musculoesquelética.

3.2 A Fibromialgia

Os primeiros relatos de fibromialgia datam de aproximadamente 200 anos. Em
1850, pacientes com reumatismo apresentavam pontos endurecidos em seus musculos, 0s
quais eram dolorosos a pressdo. Em 1904 estas alteracdes clinicas foram denominadas de
fibrosite, dando énfase na sensibilidade a presséo sobre estes locais dolorosos. Por volta dos

anos 70 observaram que certas localizagbes anatdbmicas eram mais frequentemente



15

dolorosas e denominaram estes pontos sensiveis de tender points’>. Em 1990 o Colégio
Americano de Reumatologia apresentou critérios de classificagdo que foram aceitos pelos
cientistas e muito contribuiram para o avanco do estudo dessa patologia. Porém, em 2010
devido aos questionamentos, principalmente, sobre a palpacdo aos pontos dolorosos esses
critérios sofreram modificacGes™®.

A American College of Rheumatology, atualmente, preconiza que o diagnostico de
fibromialgia pode prescindir da palpacdo digital, seguindo pelo menos um dos dois
critérios: Relato de dor em no minimo 7 de 19 sitios anatdmicos (Figura 1), e a obtencédo de
pelo menos 5 pontos em uma escala de gravidade de sintomas associados, dentre os quais
sintomas depressivos e ansiosos, ou relato de dor entre 3 e 6 sitios anatdbmicos e a obtencéo
de, no minimo, 9 pontos na escala de gravidade de sintomas associados por um periodo

igual ou superior a trés meses'’.

Figura 1 - Sitios Anatdmicos para diagndstico da Fibromialgia. 2023
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Coxa D +1ponto (@ Coxa E +1 ponto
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Fonte: Fibromialgia: diagnéstico conforme os critérios da ACR (2010) - Portal WeMEDS.

A escala de gravidade de sintomas associados estd baseada na presenca e gravidade
da fadiga, do sono nédo reparador, da dificuldade cognitiva e da extensdo de sintomas

somaticos (Figura 2)*8.
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Figura 2 - A escala de severidade de sintomas associados a Fibromialgia

Escala de Gravidade J“J wemeds

Fadiga / cansaco ao Nenhum 0 pontos
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Nenhum 0 pontos
Sintomas somaticos

Leve +1 ponto
Moderado +2 pontos

Intenso +3 pontos

Fonte: Fibromialgia: diagndstico conforme os critérios da ACR (2010) - Portal WeMEDS.

Quanto a etiopatogenia da fibromialgia existem varias discussdes. Os estudos sobre
a fibromialgia ndo indicam uma causa especifica para explicar a doenca, varias hipoteses
sdo relatadas. Uma dessas hipoteses sugere que a fibromialgia é decorrente de uma
alteracdo em algum mecanismo de controle da dor causada por uma disfuncdo de
neurotransmissores. Essa disfuncdo neuro-hormonal pode ser uma deficiéncia de
neurotransmissores inibitérios em niveis espinhais ou supra espinhais, ou uma
hiperatividade de neurotransmissores excitatorios. Essa disfuncdo pode ser geneticamente
predeterminada e desencadeadas por algum estresse ndo especifico, por estresse psicologico
ou trauma fisico'®. Alguns fatores influenciam no desenvolvimento da fibromialgia, como
doencas fisicas com dor prolongada, histéria familiar, tipo especifico de personalidade e
estresse mental?.

Além da dor musculoesquelética, ha outros sintomas, sendo 0s mais comuns

distarbios do sono, rigidez matinal, fadiga, ansiedade e depress&o.?* Um estudo realizado no
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Brasil mostrou que das 500 mulheres avaliadas os principais sintomas associados
compreendem os distarbios do sono (86%), fadiga (84,6%), ansiedade (77,2%), parestesias
(75%) e cefaleia (72,6)%. Avaliando os sintomas psicoldgicos, um outro estudo constatou
que 30% dos pacientes com fibromialgia apresentavam depressao grave e 34% depressao
moderada, 70% dos pacientes apresentaram trago de ansiedade e 88% estado de ansiedade
alta?®,

A dor deve ser tratada de forma multidisciplinar, para promover seu alivio,
minimizar o sofrimento psiquico e interromper 0 processo incapacitante, por isso 0 paciente
com fibromialgia deve ser acompanhado por diversas areas da satde. Apenas o0 tratamento
medicamentoso ndo é suficiente para o seu tratamento?. O tratamento da fibromialgia
envolve medidas farmacologicas e ndo farmacoldgicas, como educacdo em saude,
exercicios fisicos e terapia cognitivo-comportamental. Um estudo com 456 pacientes para
identificar a modalidade de tratamento utilizada por essa populag¢éo constatou que a maioria
associa mais de um tipo de tratamento para obter um melhor resultado, sendo que 449
(98,4%) utilizam medicamentos, 286 (62,7%) educacdo em saude, 181 (39,7%) exercicios
fisicos e 97 (21,2%) outras modalidades, que incluem a acupuntura, terapia de relaxamento,

balneoterapia, psicoterapia e homeopatia®.

3.3 Fibromialgia em Mulheres

Nas ultimas décadas a fibromialgia vem sendo bastante estudada, porém muitas
duvidas ainda ndo foram elucidadas. Sabe-se que a prevaléncia no sexo feminino chega a
ser 8 vezes maior do que no sexo masculino, especialmente na faixa etaria entre 35 e 60%.
Ndo ha um fator que explique essa prevaléncia maior nas mulheres, mas alguns estudos
sugerem que um dos causadores pode ser a serotonina, um neurotransmissor que afeta a
producédo hormonal, o humor, o ritmo cardiaco e até o sono. Esse predominio em mulheres
gera uma maior vulnerabilidade que impacta ndo s na rotina dessas mulheres como de toda
a familia, gerando sofrimento fisico e psiquico?’.

Para as mulheres adoecer por fibromialgia € desafiador em varios niveis e é
acompanhado por inseguranca, aflicdes, medos e perdas. Provoca raiva, frustracao,
ressentimento e tristeza, bem como tenciona as rela¢fes interpessoais como um todo e
prejudica a continuidade de atividades domésticas e de trabalho anteriormente habituais?®-%°.

A maioria das mulheres que sofrem de fibromialgia consideram sua rotina estressante e
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dolorosa, justamente por conta das limitaces decorrentes da dor fisica, além de relatarem
viver sem esperancas devido aos riscos de terem uma evolucéo da doenca incerta®.

As limitacGes impostas pela fibromialgia estdo relacionadas em grande escala aos
processos algicos, a dor persistente gera diversas dificuldades para a mulher gerenciar suas
demandas fisicas, psicossociais e organizacionais no trabalho e em casa, causando um
balanco negativo em sua vida®l. Conviver com a dor diariamente é motivo de muita aflicéo,
prejudica a continuidade das atividades laborais da mulher que se vé forcada a sair de uma
vida ativa para uma vida passiva, sofrendo com as consequéncias socioeconémicas,

limitagOes fisicas e perda de autonomia®2.

A atitude face a dor e os comportamentos de resposta variam conforme a
condigdo social e cultural, conforme a histéria de vida e a personalidade. Esta
ltima pressupbe organizagfes psiquicas internas e modalidades especificas de
lidar com a dor, que podem envolver desde a capacidade de conté-la
mentalmente, de elabora-la e, até mesmo, a necessidade de expulsa-la, de nega-la,
de desprezéa-la. E uma experiéncia ao mesmo tempo universal e singular®.

A forma de vivenciar a dor vai depender da percepcdo de como cada pessoa lida
com o adoecimento, geralmente, a permanéncia da dor leva ao estresse, que leva ao
aumento da dor, fazendo com que a mulher com fibromialgia entre num ciclo vicioso que
abala todos os niveis da sua vida®*. Associado a toda sintomatologia que a mulher com
fibromialgia vivencia, o fato de ser considerada uma doenca invisivel, uma vez que nao
causa deformidades, faz com que essa mulher seja desacreditada muitas vezes por amigos e
familiares, aumentando o nivel de ansiedade e depressdo®.

As mulheres com condi¢fes cronicas costumam ser estigmatizadas, pois sofrem de
algo que, na maioria das vezes, ndo é reconhecido como um “verdadeiro” problema de
saide®. O estigma é definido como um atributo negativo (depreciativo), que torna o sujeito
diferente, diminuido ou possuidor de uma desvantagem®’. No caso da fibromialgia, a falta
de conscientizacdo a respeito da doenca influencia na forma como os pacientes vivenciam a
estigmatizacdo ou a descriminagdo em publico®, fazendo com que os mesmos, muitas
vezes, se isolem do contato com outras pessoas, limitando seu convivio social a pessoas

muito proximas ou com o mesmo problema de saude.
3.4 Perdas, Luto e Ressignificacao

Toda perda importante que acontece na vida do individuo requer um tempo para ser

processada, esse processamento geralmente é acompanhado por uma etapa de enlutamento.
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O luto é um processo de cicatrizagdo doloroso, onde ocorre a despedida de uma situacdo
para que o individuo possa se adaptar a nova realidade. A dor da perda da satde € algo que
abala a estrutura emocional do individuo e provoca desanimo e tristeza. A resposta a esse
luto pode acontecer de varias maneiras, alguns tornam-se bastante fragilizados, enquanto
outras pessoas aproveitam a experiéncia e tornam-se mais fortes®.

Todos os acontecimentos que provocam mudangas na vida e desafiam o mundo
interior, contribuem para uma crise existencial‘’. A experiéncia do adoecimento gera luto,
que consiste em “uma crise porque ocorre um desequilibrio entre a quantidade de
ajustamento necessaria de uma Unica vez e os recursos imediatamente disponiveis para lidar
com a situagdo™!. Os estagios do luto sdo descritos como: Negagdo, Raiva, Barganha,
Depressdo e Aceitacio*?. Esses estagios sdo vivenciados também por pessoas com doencas
crbnicas, como a fibromialgia. Tais fases sdo consideradas mecanismos de defesa, e ndo ha
uma ordem para a ocorréncia destas manifestacdes. Sendo que o individuo pode vivenciar
mais de uma dessas fases concomitantemente, num mesmo periodo, ou até mesmo, ndo
vivenciar algumas delas.

A negacdo pode ser uma defesa temporaria e amortece o choque do diagndéstico de
uma doenca cronica. Em determinado momento a realidade vai se tornando mais palpavel,
esta negacdo € substituida por um sentimento de raiva, revolta, inveja e ressentimento. Na
barganha o doente faz promessas pela cura ou por alguns dias sem dor, essa na maioria das
vezes € direcionada para Deus. A depressdao pode evidenciar seu alheamento com um
sentimento de grande perda, de modo que as dores frequentes e a desesperanca de uma
doenca crénica levam a depressdo. A aceitacdo € o Ultimo estagio, em que o doente passa a
aceitar a sua condicdo, desenvolve mecanismos de enfrentamento e aprende a conviver com
a doenca*. O estabelecimento de redes de apoio informativo, instrumental e emocional
permite que as mulheres com essa condi¢do de saude esclaregam suas ddvidas sobre a
fibromialgia, sintam-se acompanhadas no processo de sua doenca e expressem suas
emocdes livremente®. Através das acdes de educagdo em saide as mulheres adquirem
conhecimentos e habilidades e se empoderam para o autocuidado, aprendendo a lidar com
sua doenca, a reconhecer seu proprio corpo, rever seus habitos e forma de viver melhor.
Adquirem, portanto, autoconhecimento, autoconfianca e autocontrole para vivenciar seu
processo de enfrentamento da doenga®.

Desta forma, a educagdo em saude € necessaria para manutencdo da satde, bem
como para retardar suas complicagdes. Sendo considerado um instrumento que proporciona

uma certa qualidade de vida ao paciente, ajudando a buscar caminhos de amenizar as
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complicagdes do adoecimento e encontrar estratégias para o seu enfrentamento. Além disso,
tem como objetivo desenvolver no individuo o senso de responsabilidade na conducéo do
seu processo salide-doenca*. A Organizagdo Mundial da Satude (OMS) definiu Qualidade
de vida como “a percepg¢ao do individuo sobre a sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura
e dos sistemas de valores nos quais ele vive, e em relacdo a seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes”. Enquanto que Qualidade de vida ligada a saude “é o valor
atribuido a vida, ponderado pelas deterioracdes funcionais; as percepces e condicdes
sociais que sdo induzidas pela doenca, agravos, tratamentos; e a organizacdo politica e
econdmica do sistema assistencial”*®.

Na fibromialgia diversos processos de enfrentamento sdo necessarios diante de sua
sintomatologia constante e incurdvel na vida do sujeito. A forma adotada para esse
enfrentamento € decisiva no impacto que a doenca vai causar na vida dessas mulheres*®
Ressignificar é atribuir um novo significado a; dar um sentido novo a alguma coisa*’ e cada
pessoa tem uma maneira original de ser, sentir, ressignificar, se expressar e construir novas

possibilidades.*®

3.5 Teoria das Representacgdes Sociais

No Brasil, a Teoria das Representacdes Sociais (TRS) proposta por Moscovici*® em
seu estudo La Psychanalyse: Son image et son public. tem sido muito utilizada na area da
salde. Na enfermagem os estudos que tem como base a representacdo social procuram
analisar o processo de apropriacdo pelo ser humano de seu mundo. A Representagéo social
(RS) é a construgdo social de um saber elaborado por e dentro das interagdes sociais,
através dos valores, das crencas, dos estere6tipos, entre outros, partilhada por um grupo
social no que concerne a diferentes objetos, dando lugar a uma visio comum das coisas .
Entretanto, é necessario ter clareza de que nem todo o conhecimento do senso comum s&o
RS, é necessario que o objeto se apresente como relevancia cultural ao grupo, sendo
polissémico e polimorfo, conferindo diferentes sentidos nos diversos contextos
socioculturais em que esta inserido e se constrai .

O conceito de RS designa uma forma de conhecimento particular, “o saber do senso
comum”®?, a maneira como os individuos entendem e vivenciam sua patologia esta bastante
enraizada socialmente e varia com sua identidade de salde e com seu status social,
influencia sua posicdo socioeconémica, idade, género, etnia, religido e deficiéncia. Ha uma

diferenca entre as formas de pensamentos individuais e a forma em grupo, de maneira que



21

sdo mais simples os processos implicados em lidar cognitivamente com acontecimentos
individuais do que com os sociais *°. A TRS envolve uma finalidade mais integrativa que
implica em considerar o0 comportamento social enquanto um comportamento simbolico, nas
relagdes interpessoais e grupais, tendo uma funcéo social e relacional *°.

Dois processos sdo fundamentais na elaboracdo das representacOes sociais: 0S
processos de objetivagédo e de ancoragem. A objetivacdo consiste em “descobrir a qualidade
iconica de uma ideia, ou ser impreciso, é reproduzir um conceito em uma imagem” **, ou
seja, 0 que antes era abstrato se torna concreto, “Ancoragem € um processo que transforma
algo estranho, em nosso sistema particular de categorias e 0 compara com um paradigma de
uma categoria que consideramos ser apropriada. Ancorar €, pois, classificar e dar nome a
alguma coisa *°.

A objetivacdo envolve trés processos: 1) Selecdo e descontextualizacdo: do conjunto
total de informacgOes, os sujeitos retiram algumas a partir de conhecimentos anteriores,
valores culturais ou religiosos, tradigdo cultural, experiéncia prévia, entre outros, 2)
Formacdo do nucleo figurativo: construcdo de um modelo figurativo, um ndcleo imaginante
a partir da transformacao do conceito e 3) Naturalizacdo dos elementos: os elementos que
foram construidos passam a ser identificados como elementos da realidade do objeto.*

Em um segundo momento, no processo de ancoragem, 0 novo objeto é readaptado
para que se enquadre em uma categoria conhecida, adquirindo caracteristicas desta
categoria, mediante: 1) Atribuicdo de sentido, quando ha o enraizamento de uma
representacdo, um sentido e um nome sao atribuidos ao novo objeto, 2) Instrumentalizacéo
do saber, que possibilita a traducdo e compreensdo do mundo social e 3) Enraizamento no
sistema de pensamento: as novas representagdes se registram em um sistema de
representacdes preexistentes, tornam-se familiares, a0 mesmo tempo em que transformam o
conhecimento anterior. O sistema de pensamento preexistente ainda predomina e serve
como referéncia para os mecanismos de classificacdo, comparacgdo e de categorizacdo do
novo objeto, visto que o processo cognitivo incluir novos eventos como partes de outros ja
existentes 4°.

Dentre as abordagens utilizadas na TRS*, destacam-se: a abordagem culturalista
(Moscovici e Jodelet), a abordagem societal, liderada por Willen Doise, e a abordagem
estrutural, liderada por Jean-Claude Abric. 1) A abordagem culturalista se destaca pela
articulacdo entre as dimensodes sociais e culturais, que conduzem as construgdes mentais e
coletivas. 2) Abordagem societal considera que para viver em sociedade 0s sujeitos sdo

conduzidos por dindmicas sociais, principalmente as que dizem respeito as dimensfes
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interacionais, posicionais ou de valores e crencas em geral, pois seu objeto de estudo se
situa na interface do individuo e do coletivo, possibilitando admitir explicacdes tanto em
nivel psicolégico quanto no social. 3) A abordagem estrutural organiza a RS em dois
grandes sistemas: o central e o periférico. A Teoria do Nucleo Central (TNC) explica a
organizacdo interna das RS, a partir da analise dos contetudos s6cio cognitivos que se
organizam e se estruturam em torno do ndcleo central (NC) e do nucleo periférico (NP)*°.
Nesse contexto, utilizaremos as abordagens Estrutural de Abric e a Processual de
Moscovici e Jodelet, que ao serem interrelacionadas permitiram a objetivacdo e a
ancoragem das representacBes das mulheres atendidas na clinica da dor de um servico

publico em estudo sobre viver com fibromialgia.
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4 METODO

4.1 Tipo de Estudo

Estudo descritivo com abordagem multimetodoldgica qualitativa, baseada na teoria
das Representacbes Sociais, que consiste em estudar aspectos subjetivos de fendmenos
sociais e do comportamento humano. A abordagem multimétodos tem sido sugerida para
estudos de representacdes sociais (RS) por possibilitar acessar os elementos mais
conscientes por meio das falas dos participantes investigados e 0s elementos mais
inconscientes, tais como: as atitudes, valores e opinides *.

E em torno das experiéncias que o ser humano organiza sua vida, incluindo o
cuidado com a salde, dessa forma a compreensdo das vivéncias no que se refere ao
processo salde-doenca possibilitada pela pesquisa qualitativa permite ampliar os
conhecimentos, melhorando a relagdo entre profissional e paciente e aumentando a adesao

do paciente aos tratamentos.

As representaces sociais estdo na histéria e tém uma histéria: evoluem na
medida das mudangas intervenientes nos modelos culturais, nas relacdes sociais,
nas circunstancias histéricas que afetam os contextos em que se desenvolvem, nos

agentes que as forjam a partir de sua experiéncia e de sua insercdo em uma rede

de vinculos sociais e intersubjetivos 54

4.2 Local de Estudo

A pesquisa foi realizada no ambulatério da dor de um Complexo Hospitalar
Universitario da Bahia, Brasil. O Complexo Hospitalar Universitario é, referéncia em média
e alta complexidade e integrante do Sistema Unico de Saude (SUS). O Ambulatério da Dor
funciona as tergas-feiras das 07:00 as 19:00, atendendo pacientes com queixas de dor
continua ou intermitente por mais de 6 meses com varios diagnosticos, incluindo a
fibromialgia. Neste ambulatdrio sdo exercidos atendimentos médicos, de enfermagem e de
psicologia. Séo realizados consultas e bloqueios de acordo com a necessidade de cada

paciente, além de encaminhamentos para outras especialidades e/ou praticas integrativas.
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4.3 Participantes do Estudo

Participaram da pesquisa 42 mulheres com diagndstico médico de fibromialgia. A
amostra ndo probabilistica por acessibilidade. Como critério de inclusdo foram consideradas
mulheres matriculadas no referido ambulat6rio, maiores de 18 anos e com no minimo seis
meses de diagnostico. Os critérios para exclusdo foram aquelas que abandonaram o
tratamento por qualquer motivo durante o periodo de coleta de dados e/ou apresentaram

algum déficit sensorial ou cognitivo capaz de prejudicar a coleta de dados.

4.4 Técnicas e Instrumentos de Coleta de Dados

A coleta de dados foi iniciada em marco de 2023, foi solicitada a anuéncia do
coordenador do campo de pesquisa e ap0os a aprovacdo pelo comité de ética foi realizada a
aproximacdo com a equipe e as pacientes do ambulatdrio, sendo apresentado o projeto e
objetivos da pesquisa. As participantes que aceitaram participar da pesquisa, assinaram o
termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) (APENDICE A).

No primeiro momento a pesquisadora principal conversou com as mulheres
enquanto estas aguardavam atendimento ambulatorial para ver se eram elegiveis ao estudo,
na sequéncia elas foram informadas da proposta da pesquisa, perguntado do interesse em
participar. Apos aceite foram encaminhadas para uma sala reservada, onde foram realizadas
todas as etapas do estudo e observado as reacfes que necessitassem de intervencdo ou
suspensdo da abordagem. As mulheres foram informadas que devido a pesquisa remete-las
a situacdes que mexem com o emocional, caso houvesse sensibilizagéo e choro facil durante
a realizacdo da entrevista a mesma seria interrompida e dentro da necessidade ela teria a sua
disposicdo o atendimento da psicologa responsavel pelo servico conforme carta de
anuéncia. (ANEXO A)

Foram utilizadas trés técnicas de coleta de dados, a entrevista individual em
ambiente reservado e com privacidade, seguindo um questionario semiestruturado; o teste
de associacgdo livre de palavras (TALP) e o Desenho-Estéria com Tema (DE-T). As trés
técnicas de coleta de dados constardo em um Gnico instrumento composto por quatro partes:
(1) Dados sociodemograficos e clinicos, (2) Técnica de evocacdo de palavras, (3)
Procedimento de Desenho-Estéria com Tema e (4) Questdes norteadoras sobre o objeto de
estudo: “O que significa para uma mulher viver com fibromialgia”? “Vocé sente falta de

alguma coisa anterior ao diagnostico de fibromialgia”? “O que uma mulher com
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fibromialgia pode fazer para enfrentar essa doenga”? “Quais estratégias vocé utiliza para
ressignificar sua vida apds esse diagnostico”? (APENDICE B).

As entrevistas foram gravadas mediante o uso de aparelho Android, apds a
anuéncia das participantes e foram finalizadas a medida que os contetdos das falas se
repetiam apOs cinco entrevistas consecutivas, sem surgimento de elementos novos. As
pesquisadoras fizeram a escuta, transcri¢do e analise dos dados.

O uso da técnica de evocacdo livre de palavras confere liberdade de expressédo para
produzir conteudo acerca do objeto investigado compativel com abordagens qualitativas.
Para a coleta das evocages foi solicitado que as mulheres expressassem cinco palavras que
surgiam imediatamente a mente quando ouviam 0s seguintes termos indutores: (1) A vida
antes da fibromialgia, (2) A vida depois da fibromialgia, (3) Mulher com fibromialgia e
Enfrentamento da fibromialgia (4), que foram registradas na ordem em que foram citadas.
Em seguida, as participantes foram orientadas a atribuirem uma ordem de prioridade (da
mais importante para a menos importante), com numeracao de um a cinco, sendo a primeira
a mais importante. Antes da aplicacdo do teste as participantes foram orientadas sobre a
aplicacdo da técnica.

O DE-T consiste em uma modalidade de comunicagdo objetivada na forma
imagética, que favorece a apreensdo de enunciados atrelados aos acontecimentos, fatos e
histdrias atualizadas na presenca da cena expressa na figura.>® Durante a aplicacdo dessa
técnica foi solicitado que a participante realizasse individualmente qualquer desenho sobre
o0 dia a dia de uma mulher com fibromialgia. Apds a criacdo do desenho foi orientada a

olhar para 0 mesmo e contar uma estoria sobre ele, atribuindo-lhe um titulo.

4.5 Técnica de Analise do Estudo

Os dados oriundos da entrevista foram organizados mediante a anélise temaética de
contetido de Bardin®, método que compde um conjunto de técnicas que analisa a
comunicagdo dos sujeitos com base em processos objetivos e sistematicos de descricdo dos
conteldos das mensagens. Foi realizada a leitura exaustiva do material, destacando as
principais ideias-chave, categoricamente analisadas e estruturadas. E para os desenhos a
técnica de analise de contetido proposta por Coutinho®®.

Para analisar as evocagOes livres de palavras foi utilizado o Software IRaMuTeQ),
(Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires) que

é um software livre ligado ao pacote estatistico R. Foi optado por fazer as analises através
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dos gréficos de similitude e das matrizes prototipicas. A andlise de similitude se baseia na
teoria dos grafos, que possibilita identificar a ocorréncia simultanea entre as palavras e seu
resultado, traz indicacdes da conexidade entre as palavras, auxiliando na identificacdo da
estrutura do contetido de um corpus textual®’. A matriz prototipica é uma técnica onde o
estudo é feito a partir do calculo da frequéncia e da ordem média de evocagOes das palavras.

Para alcancar os objetivos desta pesquisa os resultados foram discutidos a partir da
triangulacao das trés técnicas de coleta de dados: a entrevista, o desenho-estoria com tema e
as evocacoes livres de palavras. Triangular significa imbricar as informacgdes provenientes
das trés técnicas. A Figura 3 representa a compreensdo das multitécnicas trianguladas
utilizadas para conhecer, compreender e analisar as representacfes sociais de mulheres com

fibromialgia.

Figura 3 - Triangulagdo das Técnicas de Coletas de Dados. 2023

TESTE DE
ASSOCIAGAO
LIVRE DE

\ PALAVRAS

DESENHO
ESTORIA COM

TEMA ’

REPRESENTACOES SOCIAIS DE MULHERES ATENDIDAS EM UM SERVICO
AMBULATORIAL PUBLICO SOBRE VIVER COM FIBROMIALGIA

Fonte: Elaborada pela autora deste texto com base em Teixeira (2009, p.101).
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4.6 Aspectos Eticos da Pesquisa

Foi solicitada a anuéncia aos dirigentes do Campo de Pesquisa (ANEXO B) e em
seguida, o projeto foi submetido & Plataforma Brasil e ao Comité de Etica e Pesquisa, sob 0
n® CAAE: 63565522.1.0000.0049 e de Parecer 5.778.837 (ANEXO C). A pesquisa foi
desenvolvida de acordo com a Diretriz e Norma Regulamentadora 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude (CNS) sobre Pesquisa envolvendo seres humanos. Segundo as quais "as
pesquisas em qualquer area do conhecimento envolvendo seres humanos deverdo prever
procedimentos que assegurem a confidencialidade e a privacidade, a protecdo da imagem, a
ndo estigmatizacdo, garantindo a ndo utilizacdo das informacBes em prejuizo das pessoas
e/ou das comunidades, inclusive em termos de autoestima, de prestigio e/ou econdmico-
financeiro”, e "utilizar os dados obtidos na pesquisa exclusivamente para a finalidade
prevista no seu protocolo™®,

Em consonancia com a Resolucdo 580/2018 do CNS, que trata sobre as pesquisas de
interesses estratégicos para o Sistema Unico de Satde (SUS), de modo eficiente e sem
oneracbes para 0 sistema pulblico de salde. E a Diretriz 12, das Diretrizes Eticas
Internacionais para Pesquisas Biomédicas Envolvendo Seres Humanos - (CIOMS/93), que
afirma: "O pesquisador deve estabelecer salvaguardas seguras para a confidencialidade dos
dados de pesquisa"®®.

A pesquisa foi desenvolvida preservando a privacidade e confidencialidade das
participantes diretamente ou indiretamente envolvidas na pesquisa, mediante TCLE, lido
cautelosamente e assinado em duas vias. As entrevistas foram gravadas apds a anuéncia das
participantes e tiveram duragdo media de 35 minutos.

A pesquisadora comprometeu-se a manter sigilo dos dados coletados em prontuarios
e bases de dados, referentes as participantes do estudo e a usar tais informag@es, Unica e
exclusivamente para fins cientificos, preservando, integralmente, o anonimato das
pacientes/ participantes. Ainda foi solicitada a autorizacdo para apresentar os resultados
deste estudo em eventos da area de salde e publica-los em repositérios e periddicos
cientificos nacionais e/ou internacionais. Assim como mantidos em banco de dados para a
realizacdo de novos estudos a partir dos dados coletados. Mesmo por ocasido da publicacédo
dos resultados, foi preservada a identidade e integridade das participantes, em sigilo
absoluto, bem como em todas as fases da pesquisa. Para efeito de divulgacéo dos resultados

os nomes foram omitidos, e os discursos e desenhos foram identificados mediante
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enumeracdo. Para garantir o anonimato das entrevistadas, as mesmas foram identificadas

com a letra E, seguida do numero de ordem da entrevista, exemplo: E.1. E.2 [...].

4.7 Produto da Dissertacéo

Por se tratar de um mestrado profissionalizante, como produto desta pesquisa foram
elaborados trés artigos cientificos e a constru¢cdo de um manual de atendimento de
enfermagem que ajude na reestruturacdo da assisténcia prestada no ambulatério da dor as
mulheres com fibromialgia. Este protocolo visa sistematizar o atendimento no ambulatério
da dor, das pessoas com fibromialgia e facilitar a acessibilidade a consulta de enfermagem,
com o intuito de contribuir para a sistematizacdo do cuidado prestado. Um atendimento
direcionado por uma equipe multidisciplinar pode ajudar as pacientes a compreender a
doenca e as formas de enfrentamento, contribuindo para a promocdo da saude desta
populacéo.

Ao se pensar em um manual de atendimento especifico para as pessoas com
fibromialgia, torna-se possivel uma assisténcia sistematizada, de acordo a necessidade de
cada paciente. O manual elaborado aborda o acolhimento, a orientagdo para o autocuidado e
gerenciamento do tratamento, terapias em grupos de convivéncia e encaminhamento para
outras especialidades e préaticas integrativas e complementares em salde, quando
necessério. (APENDICE C).
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

A apresentacdo dos resultados estd estruturada com o intuito de facilitar a
organizacdo e entendimento dos leitores. Assim, inicialmente, foi apresentada a
caracterizacdo da populacdo da pesquisa; a analise das entrevistas e dos desenhos estdria
com tema e a analise do teste de associacdo livres de palavras das representacfes sociais de

mulheres sobre a fibromialgia.
5.1 Caracterizagao das Participantes da Pesquisa

As participantes da pesquisa foram 42 mulheres atendidas no ambulatério da dor de
um hospital universitario pablico, da cidade do Salvador, Bahia, Brasil. A Tabela 1

apresenta a caracterizacdo sociodemografica das mulheres entrevistadas.

Tabela 1 - Distribuicdo da Faixa Etaria, Raca e Situacdo Conjugal das participantes da
pesquisa. Salvador, Bahia, Brasil. 2023. N= 42

Variaveis n %
Idade

25-34 2 4,76
35-44 6 14,29
45 -54 12 28,57
56 - 64 19 45,24
65-74 3 7,14
Raca

Preta 19 45,24
Branca 3 7,14
Parda 20 47,62

Situacéo Conjugal

Relacdo Estavel 22 52,38
Solteira 6 14,29
Vilva 5 11,90
Divorciada 9 21,43
Total 42 100

Fonte: Prépria Autora.
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Observa-se que a maioria das mulheres entrevistadas estavam na faixa etaria de 35 a
64 anos de idade (88,1%) e tinham situacdo conjugal estavel (52,38%). Esse resultado
corrobora a literatura que refere maior prevaléncia da fibromialgia em mulheres acima de
30 anos, raramente diagnosticada em jovens®®. As mulheres se autoreferiram,
predominantemente, como pretas e pardas, 92,86%, ndo houve representatividade de
indigenas. De acordo com a Pesquisa Nacional de Saude do IBGE, aproximadamente,
60,9% das mulheres que utilizam o servico do SUS sdo pretas ou pardas®.

Observa-se na Tabela 2 que apesar de muitas referirem ter estudado 13 anos ou
mais, apenas 7,14% chegou a concluir o ensino superior. Dessas, 33,33 % estudaram menos
de nove anos. Esses dados impactam diretamente nas profissbes dessas mulheres e
consequentemente na situacao financeira familiar.

Estudos demonstram que o nivel de escolaridade é um dos fatores mais determinante
na desigualdade de renda da populacdo brasileira e, principalmente nas mulheres®, a
sociedade tende a excluir do processo de producédo e consequentemente da geracdo de renda

aqueles que tiveram um menor nivel de capacita¢io®?.

Tabela 2 - Tempo de Estudo, Profissdo e Renda Familiar das participantes da pesquisa.
Salvador, Bahia, Brasil. 2023. N= 42

Variaveis n %

Tempo Estudo

< =09 Anos 14 33,33
10 - 12 Anos 4 9,52
> =13 Anos 21 50,00
Superior Completo 3 7,14
Profissédo

Administrativa 6 14,29
Auxiliar Enfermagem 4 9,52
Costureira 3 7,14
Dona de casa 4 9,52
Estudante 1 2,38
Funcionaria Publica 1 2,38
Gargonete/Cozinheira 4 9,52
Lavradora 6 14,29
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Tabela 2 - Tempo de Estudo, Profissdo e Renda Familiar das participantes da
pesquisa. Salvador, Bahia, Brasil. 2023. N= 42 (Continuacéo)

Variaveis n %
Manicure/Cabelereira 4 9,52
Professora 2 476
Servicos Gerais 6 14,29
Vendedora 1 2,38
Renda Familiar

< 1 Salario minimo 17 40,48
1 a 2 Salarios minimo 16 38,10
3 Salarios minimo 5 11,90
> 3 Salarios minimo 3 7,14
N&o respondeu 1 2,38
Total 42 100

Fonte: Prdpria Autora.

Das participantes, 26 (61,90%) referiram ter parado de exercer atividades laborais
remuneradas ap6s o diagnoéstico de fibromialgia. Quanto a renda familiar, 17 (40,48%) das
entrevistadas referiram viver mensalmente com até 1 salario minimo, renda insuficiente

para cobrir 0s custos com as necessidades basicas.
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5.2 Analise das entrevistas e dos desenhos estoria com tema das representacdes sociais
de mulheres sobre a fibromialgia

A analise dos dados demonstra que para enfrentar a fibromialgia e ressignificar a
vida apos o diagnostico da doenca, as mulheres precisam entender e gerenciar as mudancas
que ocorreram em suas vidas. As repercussoes impostas pela fibromialgia foram analisadas
e agrupadas por similaridades tematicas em duas categorias, que surgiram através dos dados
empiricos: (1) Perdas e Luto e (2) Enfrentamento. As categorias foram objetivadas a partir

das limitacGes, isolamento social, resiliéncia e tratamento (Diagrama 1).

Diagrama 1 - Repercussdes Impostas pela Fibromialgia. Salvador, Bahia, Brasil. 2023

| REPERCUSSOES IMPOSTAS PELA FIBROMIALGIA |

I ]
| Perdas e Luto | | Enfrentamento |

| |
| | |
| Limitacdes || Isaolamento Social |

Financeira

Fonte: Prépria Autora.

CATEGORIA1-PERDASE LUTO

A fibromialgia como doenca cronica repercute no desempenho de situacdes do
cotidiano, com restri¢es que levam a vivéncia do luto, das funcdes ndo mais possiveis de
serem vivenciadas. O adoecer é sentido e vivido por cada pessoa de forma muito individual,
bem como as reagdes e emocdes geradas por essas mudancas. As perdas relatadas pelas
entrevistadas surgem em cadeia e como fator limitante em todos os aspectos de suas vidas,

conforme demonstrado no Diagrama 2, que ilustra as perdas e luto.
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Diagrama 2 - Categoria 1 - Perdas e Luto. Salvador, Bahia, Brasil. 2023

| PERDAS E LUTO |

| Isolamento Social

| Fisica | |Financelra |

Fonte: Propria Autora.

A convivéncia com uma doenca crénica incuravel chega destruindo planos, sonhos,
desejos e gera sensacdo de impoténcia que é vivenciada de forma negativa e devastadora
por essas mulheres. Assim, as entrevistadas relatam que a fibromialgia sempre vem
acompanhada de muitas limitacOes e de estigmas que a doenca constrdi ao longo do tempo,
contribuindo para o isolamento social, principalmente por ser uma doenca mais prevalente
no sexo feminino. As limitacGes sdo de ordem financeiras, psiquica e fisica, geram tristeza,
estresse e mudancas na rotina diaria.

As constantes dores fazem com que as mulheres percam a disposic¢ao para trabalhar,
conviver com outras pessoas e realizar as atividades da sua vida diaria. Atividades essas que
davam significado a sua existéncia e proporcionavam alegria. Seu cotidiano torna-se vazio,
como foi representado pelas falas de E8, quando afirma: “Depois da Fibromialgia eu morri
para o mundo” e de E9, que com menos de 35 anos de idade, verbaliza: “Fiz aniversario em
janeiro e pedi a Deus para ser o Gltimo e eu espero que seja!”.

Essas falas sdo carregadas de negatividade e falta de vontade de viver,
demonstrando o quanto a fibromialgia afeta o psicologico das mulheres, refletindo em
desesperanca. A perda da independéncia causa ainda uma restrigdo financeira e as colocam
num ciclo vicioso, quanto maior a limitagdo, maior a perda financeira e maior a
dependéncia. A limitagdo Financeira caracteristica das pacientes atendidas no Sistema
Unico de Satde (SUS), pode ser identificada nas falas abaixo (E29 e E31):

Eu gostaria de ter um beneficio, s6 faco o que acho de graca, se eu tivesse meu
dinheiro eu iria investir em mim, s6 posso fazer caminhada que ¢é de graca [...]
E29
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Poderia enfrentar a fibromialgia com atividades de gastos que os médicos pedem,
mas ndo posso fazer. E31

A dor intensa, sentimento de tristeza e desesperanca, depressdo, privagdo do sono,
perda da alegria e da vida saudavel foram expressas na fala da entrevistada 19 e na técnica
projetiva desenhos-estdria (DE-1), ao ser solicitado que fizessem um desenho retratando o

dia a dia de uma mulher com fibromialgia.

E muita dor, é muito estressante e se a gente pudesse ndo tinha essa fibromialgia,
¢ muito, muito, muito, tem dia que vocé fica fora de si porque é muito. Gente
vocés ndo tém nocéo, ndo. E19

Desenho-estoria 1 - Rotina Dolorosa (E35)
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P LotameckE ﬁﬁ . pessoas ndo ouvem. \ejo coisas
BE [T LTS ] -
e estranhas, como um peixe voando, uma
pessoa brilhando, as vezes me sinto
vazia” E 35.
- SeLinRs
Lt
& ? 10u(O WS ESenn | -
".““ ferioas oeliD GLNE '_‘
'U-txﬁ Leisas "‘i—"“"'J‘-"'l i 7 Un-n.-
Py womde - e prnte bulhaudo,
a0 Vi mal pale vaghe.

Fonte: Banco de dados da Autora (2023).

O estresse, a angustia e a confusdo mental sdo algumas das limitagcBes psiquicas
extraidas das andlises da pesquisa, 0 estresse gerado pela situacdo enfrentada faz com que a
angustia e a depressdo tomem propor¢ées maiores. Um estudo sobre percepgdo de dor e
estresse em fibromialgia constatou que maior intensidade de dor, funcionalidade reduzida,
maior percepcdo de estresse e maior impacto na qualidade de vida, apresentaram relagéo

direta, com sintomas depressivos em pacientes com fibromialgia®®.
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Dessa forma, o estresse e a depressdo interferem diretamente na qualidade de vida
dessas pacientes, que passam a necessitar de mais medicamentos e apoio psicoldgico para
ressignificar a vida e enfrentar a doenca. No DE-2 observa-se que a fibromialgia restringe a
paciente ao leito, deixando-a totalmente dependente dos remédios, o que pode intensificar
ainda mais a dependéncia e as limitagdes fisicas. O luto vivenciado pode ser observado no
uso apenas do lapis preto, nos tracados fortes e limitados, mesmo tendo sido disponibilizado
lapis de diversas cores (E32).

Desenho-estoria 2 - Limitacdo (E32)

/.’\ quﬂ QH O Remédios*

Limitacao

RimenioS @“,—%
V1

Fonte: Banco de dados da Autora (2023).

Os desenhos das mulheres abordam a falta de esperanca devido a doenca néo ter
cura, em sua maioria 0s desenhos trazem a representacdo de uma cama e a relacdo direta
com a limitacdo fisica (DE-3). As imagens demonstram que as mulheres se sentem

diminuidas (baixa estima) quando necessitam ficar restritas a cama pela fadiga.

Desenho-estoria 3 - Mulher com fibromialgia, uma mulher sem esperanca de cura (E6)
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vontade de sentar e deitar, outros dias sé
lagrimas e muita angustia e tristeza em saber

que ndo tem um tratamento que vai ficar sa”
EG.
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No DE-4, observa-se como as mulheres passam a viver com dificuldades apds a

fibromialgia, vivem um dia de cada vez, tendo altos e baixos e sem perspectivas futuras

porque a doenca ndo tem cura, que também € enfatizada pelas incertezas e 0 pessimismo

diante da situacdo enfrentada. Algumas mulheres veem a doenca como um intruso, que

muda todos os aspectos de suas vidas®*

Desenho-estoria 4 - Vivendo as dificuldades da vida (E16)
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Fonte: Banco de dados da Autora (2023).

Vivendo as
dificuldades da vida

“A pessoa de
fibromialgia vé o
mundo ao contrario.
Pingo de chuva ao
contrario. Uma hora
em cima, uma hora
esta em baixo. Na
frente um buraco”.
E16

A limitacdo fisica é representada pela fadiga, falta de motivacdo para atividades

rotineiras, dificuldade de locomocao e pela falta de capacidade de exercer as atividades com
a mesma naturalidade de antes da doenca. A fadiga para pequenas atividades afasta as

mulheres do trabalho. Um estudo ressalta que o prejuizo laboral foi referido como uma das

perdas que mais afetou a vida dos participantes, por possuirem dificuldades ou

incapacidades no retorno ao trabalho®.Consequentemente, a incapacidade ou dificuldade

para executar uma atividade remunerada torna as mulheres mais dependentes, conforme

representado no DE-5 “Tristeza e Dor”.
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Desenho-estoria 5 - Tristeza e dor (E36)
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Fonte: Banco de dados da Autora (2023).

A entrevistada 24 expressa a inseguranca que permeia a rotina das mulheres apo6s o

diagnostico da fibromialgia. Estudo refere acentuado sofrimento dos pacientes por nao

poderem mais cuidar da casa, realizar as tarefas domésticas®®.

[...] Uma mulher que pensa, muitas vezes, antes de fazer qualquer coisa. Pensa
para subir em um banco porque as costas estdo doendo e vocé pode cair, pensa
antes de sair de casa para ir a algum lugar: vou sentir dores? Quanto tempo ficar
sentada? Quanto tempo ficar em pé? E os medicamentos vai tomar em qualquer
lugar? Sou uma pessoa cheia de limites em tudo que faco. E24

A dor é a maior causadora das limitacdes, € uma experiéncia Unica, particular e

intransferivel®’, levando & mulher a restricdo em sua perspectiva de vida®®. A dor cronica e

suas implicacGes geram fragilidades e incapacidades nessas mulheres e as limitacGes s&o

relatadas como impactantes na liberdade, nas atividades fisicas, domésticas e laborais, como

expressa por E27.

[...] E muita limitagdo, parece que vocé se sente dentro de um casulo, se sente a
pessoa mais fragil do mundo. E27

A falta de condi¢gbes para manter a atividade laboral aparece mesmo antes do

diagnostico firmado de fibromialgia, devido as mulheres ndo se sentirem capazes de

executar o trabalho. A maioria dos pacientes acometidos por dor apresentam absenteismo,

presenteismo ou estdo afastados por motivo de doenga®.
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A fibromialgia limita as mulheres ndo apenas para as atividades laborais exercidas
fora do domicilio. Mas, também para as atividades bésicas diarias, incluindo as atividades

domésticas e 0 autocuidado, como explicitado nas entrevistas de E9, E16 e no DE-6.

[...] Sinto falta de coisas béasicas, de caminhar, de cuidar da casa, lavar minha
roupa, fazer minha comida que eu fazia com prazer. Dormir. E9

[...] Hoje eu nédo consigo fazer tudo em um dia, tenho de escolher o dia e a hora
que estiver bem, fazendo por pedacos. E16

Desenho-estoria 6 - Nao consigo lavar os pratos hoje (E10)

_ Na&o consigo lavar os
Ay ' pratos hoje

Lava ou ndo lava? *

Louca para lavar *

Fonte: Banco de dados da Autora (2023).

As mulheres relatam que para viver com fibromialgia precisam se superar todos 0s
dias, pois as dores e limitacdes requerem o uso constante de medicacdes, causam insonia e

ndo permite uma vida social ativa (E32).

E uma luta diaria porque vocé tem de se superar todos os dias. E muito dificil
vocé acordar todos os dias e logo de manhd vocé perceber que estd toda
paralisada, vocé tem de ter um tempo maior para levantar da cama, para vocé
despertar para o seu dia, iniciar o start mesmo. Vocé tem vérias limitages que
antes ndo tinha [...] E32

No DE 7, observa-se ainda, como a doenca confere limitacdo fisica a vida das
mulheres, afeta a mobilidade, locomogéo, higiene e o autocuidado, com idas constantes a

organizagOes de salde.



39

Desenho-estoria 7 - Sem titulo (E9)

= i 7Y [ Daneili »a: Durante o dia: dor, remédios,
3 f S L, marricties  wualiby
o fﬁ T AF e ssgenancio o Rge muletas, me segurando em
| a =1 Lz ahens. pecas e choro.

wSode

(Q T F J_ —— J _. = _wv;»-e;- A aacele . . A =
O k9 iifmw e et e | | Noite: dor, insdnia e quando
durmo as dores me acordam.

s ola~ve

R (B | )
RINg s febbar e Luvmarcks ciom g s

Ao, rae weslise o he..

Meus filhos me levando, as
vezes, ao banho, me vestir, etc.

?ﬁ = Irelo ppona D,Em ou ‘?“S‘FPL_‘:"‘J T e S Indo para UPA ou hospital,
TrOe S2eeeak g mad asiatt porque a vida social j& ndo
existe.
ff”af "L*,';d‘?”* A?w . Pontos de dores e ai ainda néo
. FYRCL Vo ) et s ol
T, fucpunoiote ot vy tem as dores do reto,
Mage - hiperlordose, coluna e nuca.

Fonte: Banco de dados da Autora (2023).

De acordo com a entrevistada 19, a vida social ja ndo existe porque além das
limitacGes fisicas impostas pela fibromialgia, a mulher também n&o tem motivacdo para
interagir com outras pessoas, inclusive pela baixa autoestima, restringindo as mulheres a

prépria casa.

[...] Vocé vai ficar demais em uma cama, Vocé vai se sentir muito
isolada E19.

Um estudo sobre qualidade de vida em mulheres com fibromialgia refere que as
participantes se sentem frustradas por ndo terem controle sobre os sintomas da doenca e por
sentirem-se sozinhas e incompreendidas devido ao isolamento que se submetem devido as
limitaces de seu proprio corpo*®

O DE-8, a sequir, reforca como o isolamento social € presente na vida das mulheres

com fibromialgia, é a representacdo do dia a dia vivenciado pelas mulheres.
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Desenho-estoria 8 - Presa dentro de casa (E25)
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Fonte: Banco de dados da Autora (2023).

A gravidade e imprevisibilidade dos sintomas dificultam a vida de mulheres com
fibromialgia nas atividades profissionais, domésticas e no lazer, as levando a sentirem-se
presas em isolamento social. Um dos motivos desse isolamento esta ligado ao fato de outras
pessoas acharem que as queixas dessas mulheres se trata de frescura, entre outras situacdes
(E32).

[...] Eu compreendi o que era fibromialgia, que ndo era coisa da minha cabeca

como muitos costumavam dizer, que a fibromialgia é coisa de mulherzinha, é
coisa da sua cabeca, ndo é doenga. E32

No meio social e familiar, muitas pessoas ndo acreditam na existéncia da
fibromialgia, pela mesma apresentar sintomatologia subjetivas, desacreditando as queixas e
relatos das mulheres que convivem com este adoecimento crénico (E18, 35 e 39). Alguns
individuos com dor crbnica podem dar mais importancia a validacdo social de suas dores,
visto que as pessoas com dor cronica costumam ter a crenca de que sua dor é mal

compreendida pelos outros™

[...] As pessoas ficam falando sempre “essa dor”, isso vai distanciando. E18 [...]

A fibromialgia é uma doenca invisivel, muitas vezes eu fui taxada de louca, que
era tudo coisa da minha cabega. E35

As vezes nos sentimos insuportavel porque a pessoa acha que ndo estamos
sentindo aquilo. Agente sente, mas a pessoa acha que € frescura. E39
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Os vinculos com familiares, conjuges e amigos muitas vezes tornam-se fragilizados
com o passar do tempo, contribuindo para o isolamento social, o que contribui para a piora
da dor e do humor de uma maneira geral’*

A baixa autoestima, o tempo disponibilizado para tratamento, a instabilidade de
sentimentos e sensacdes, tudo colabora para o afastamento social dessas mulheres (E29).

E dificil viu, muito dificil porque é muita dor, eu ndo consigo me concentrar em

nada, ndo consigo nem ir a igreja, chego la com tanta dor, ndo consigo ficar
sentada, ficar em pé, nem ajoelhar eu consigo. E29

O DE-9 representa como o distanciamento € vivenciado pelas mulheres, 0s espinhos
podem simbolizar os elementos que levam ao distanciamento de outras pessoas. Ela se vé
como uma arvore velha e cheia de espinhos onde torna-se dificil as outras pessoas terem

acesso.

Desenho-estoria 9 - Sem titulo (E8)
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A mulher com fibromialgia é como
uma arvore velha cheia de espinho

Fonte de dados: Banco de dados da Autora (2023).

De acordo com estudo realizado no Japéo, a dor cronica afeta a vida do paciente de
maneira global, ja que ha significativa perda da atividade social, prejuizos no lazer e
aumento, a longo prazo, no grau de assisténcia necessaria no dia a dia’. Diversas mulheres
do estudo, apesar de relatarem a necessidade de conviver socialmente, ndo se sentem
capazes de integrar grupos sociais, por sentirem-se discriminadas e sem disposi¢do para
alimentar vinculos afetivos e sociais.

Como exemplo temos o DE-10, no qual a participante escreve “Familia que nem
ajuda” como uma relagdo deteriorada, sem apoio, onde a relagao familiar € um agregador de

sofrimento e solidao.
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Desenho-estoria 10 - Eu e minha luta com fibromialgia (E20)
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Fonte de dados: Banco de dados da Autora (2023).

Os aspectos fisicos e psiquicos somados, afasta as mulheres do convivio de
familiares e amigos, que se limitam, muitas vezes, a convivéncia apenas com seus grupos
de pertenca de tratamento’. Suas relagbes em familia, trabalho e amigos ficam
comprometidas devido a tantas mudancas causadas pela doenca. Essas relacGes vdo a cada
dia se extinguindo até, algumas vezes, deixar de existir, conforme pode-se observar nas

falas das entrevistadas 2, 34 e 36.

Relacionamento familiar € muito complicado, ndo aceitam a forma que eu sou,
cada dia se afastam mais. E2

[...] Minha filha no tem respeito entdo eu me limitei a ela para eu ter um pouco
mais de qualidade de vida, a comunicacdo com ela ndo ¢é saudavel. E 34

Significa viver so, separada, é assim que me sinto, sd, isolada, isolada de todos,
resumindo solidao total. E36

CATEGORIA 2 - ENFRENTAMENTO

Algumas mulheres inicialmente ficam presas as limitacdes e em todos elementos
negativos que a doenca traz para suas vidas, enquanto outras percebem que ter resiliéncia e
enfrentar a fibromialgia passa a ser a opgdo possivel. Que precisam enfrenta-la e
transformar alguns aspectos de sua vivéncia para seguir em frente. A Categoria
Enfrentamento se ancora na resiliéncia e no tratamento, conforme esquematizado no

Diagrama 3.
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Diagrama 3 - Categoria Enfrentamento. Salvador, Bahia, Brasil. 2023.

ENFRENTAMENTO

U

Resiliéncia Tratamento

Fonte: Prépria Autora.

O tratamento da fibromialgia baseia-se em todas as medidas adotadas para o alivio
da dor e do sofrimento fisico e psiquico, vai além do tratamento medicamentoso. Torna-se
necessario mudanca do estilo de vida, alimentagdo diferenciada, atividades fisicas com
acompanhamento profissional, terapia com um especialista de forma regular. Observa-se
nos depoimentos abaixo (E7, 13, 15 e 34) que muitas mulheres referem saber o que

precisam para enfrentar a fibromialgia.

Controlar alimentagdo, fazer exercicios, controlar as emogdes, ter
acompanhamento com psicologo porque esta muito associado ao emocional da
pessoa. O estilo de vida dela vai ter de mudar, se adaptar a nova realidade dela.
E7

Além do uso das medicacBes eu estou buscando, ndo estd sendo facil, mas estou
buscando socializar de novo, fazer atividade fisica para dar um alivio nas dores.
E13

Além de ter ajuda médica, os médicos entender o problema, muitas vezes ajuda
psicoldgica ajuda muito, além de atividade fisica, pilates [...] E15

Ela pode fazer as recomendagdes médicas, procurar alimentacdo saudavel, que
traga beneficios, procurar um lazer, procurar um especialista na area de psicologia
para ajudar, procurar socializar, ter amigos, sair mais. Tudo relacionado ao lazer.
Fazer atividade fisica que alivia muito. E34

A prética de exercicios fisicos € relatada como fator importante no tratamento da
fibromialgia, estudos sugerem que os exercicios fisicos no paciente com fibromialgia tém
efeitos potenciais no controle de sintomas fisicos, depresséo, ansiedade, qualidade de sono e
qualidade de vida™.Todavia, ndo parece estar incluida na rotina da maioria das mulheres
entrevistadas, muitas ndo realizam atividade fisica por causa da fadiga, pela falta de
motivacao e de recursos financeiros.

Segundo dados da American Heart Association, cerca de 80% de portadores de
fibromialgia tém baixa capacidade aerdbia e baixo nivel de atividade fisica, ou seja, se
enquadram como pessoas sedentarias’. As dores fortes e a fadiga fazem com que muitos
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portadores de fibromialgia achem muito dificil realizar exercicios fisicos, levando a um
aumento do nimero de portadores de fibromialgia sedentérios’®.

Associado a esses tratamentos as mulheres ainda relatam que resgatar a vida social,
buscar apoio em amigos e familiares, manter a mente ocupada e a fé6 em Deus, bem como
uma atividade religiosa seria o ideal para uma melhor qualidade de vida. Manter uma vida
social ativa e relagfes saudaveis ajuda no enfrentamento da doenca.

Além do apoio familiar, existe a necessidade de manter-se ativa, a fé em Deus e a
participacdo em cultos. Essas interacbes mantém o equilibrio emocional e funcionam como
tratamento associado as medicagdes e a todos os acompanhamentos com as equipes de
salde. A fé, associada ou ndo a uma religido e a oragdo, pode levar a um melhor
prognostico das doengas cronicas, inclusive da fibromialgia. A espiritualidade e a religido
podem influenciar na elevacdo da imunidade em geral e na diminuicdo da pressdo arterial,
contribuindo para diminuir a vulnerabilidade as doencas’’.

No DE-11, a entrevistada representa o enfrentamento vivenciado com otimismo, sem
focar apenas na doenca, tentando enxergar o que a vida tem de bom, de leve, colorido e
alegre. Dessa forma ela procura driblar a fibromialgia experimentando a vida com bom

humor.

Desenho-estoria 11 - Driblando a Fibromialgia (E13)
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Fonte: Banco de dados da Autora (2023).

A fala de E23 e o DE-12 apresentam o contraste vivido pela mulher com

fibromialgia. Ao mesmo tempo que ela desenha o choro, a tristeza e a dor também
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representa seu dia a dia com forca, esforco e luta. Evidenciando que a mulher precisa

encontrar seus meios de enfrentamento para seguir vivendo.

Acordar de manha e pedir a misericérdia a Deus para ele me levantar e eu ndo
ficar pensando nela. Ficar tentando fazer minhas coisas devagarzinho, tentando
sorrir e brincando|[..] E23

Desenho-estoria 12 - Luta ardua (E7)
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Fonte: Banco de dados da Autora (2023).

Pode-se observar que houve ressignificacdo apds diagndstico da doenca, como as

buscas por tratamento medicamentoso, terapéutico, nutricional e fisico, assim como, fé, a

restituicdo de uma vida social, a paciéncia e resiliéncia (E4, 10 e 15).

Eu sd faco o que posso e gosto, a maquina estd doente, busco dentro do meu
limite tudo o que dizem ser bom, isso que me ajuda. E4

Eu tento, vou fazer algo agora e ndo consigo, deixo ali, até comeco, me entristeco,
paro, saio um pouco, tento fazer outra coisa, descanso, volto e tento fazer
novamente. E10

Tento viver um dia apds o outro, um dia de cada vez, eu ndo fago compromisso
para o dia seguinte, quando acordar e levantar decido e nunca nada muito cedo.
E15

Outro elemento trazido pelas mulheres como importante para o enfrentamento da

fibromialgia é o conhecimento acerca da doenca, conforme relatos de E21 e E32.

Fazer com que as pessoas entendam e conhecam um pouco da doenca porque fica
mais facil até de ser ajudada. E21

Eu acho que primeiro de tudo é entender o que é a doenca e estudar, entender
como ela funciona com a pessoa, porque cada um é cada um, muitas vezes o0 que
pega para uma pessoa hdo pega para outra pessoa [...]. E32
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Cada mulher em seu proprio momento e da sua maneira vai buscar forcas e

sabedoria para tentar ressignificar sua vida e seguir em frente, conforme as falas de E3, E4 e

E3.

Pensar positivo, que ndo € a Ultima doenga do mundo, se cuidar, seguir em frente
e fazer os tratamentos. E3

Encarar a doenca, buscar recursos. Tudo ajuda: terapia, tratamentos. E4

Eu percebo em muitas mulheres que ndo chegaram nesse ponto de ressignificar,
que elas estdo mergulhadas na dor, focando s6 na dor fisica e psicoldgica, tipo
assim aceitando, isso é fibromialgia, eu estou limitada e € isso mesmo. Tem
muitas, como eu que ja estdo abrindo a mente, eu tenho fibromialgia? Ok, o que
posso fazer com isso? Vamos para frente, ndo posso ir por aqui, vou por ali; eu
vou ver do jeito que vou me mexer, mas eu preciso me mexer. [...] Eu agora estou
aprendendo a lidar melhor com essa situacdo e ver uma outra pessoa que eu hao
estava vendo em mim, ver que eu Sou capaz, issO porque antes eu estava
mergulhada, presa [...]. Eu vou procurar fazer o que tiver que ser feito para
melhorar, nem que seja um passo a cada dia. E32

Essa ressignificacdo relatada pela E32 é iniciada a medida que as mulheres

entendem a fibromialgia e se tornam coparticipantes no seu tratamento. Quando as

mulheres pensam em ressignificar a vida ap6s o diagnostico da doenca, elas buscam

encontrar meios de enfrentamento que tornem seus dias menos estressantes, mesmo com 0

tratamento.

O sofrimento gerado pela fibromialgia € intenso para essas mulheres, mas para

enfrentd-lo buscam associar ao tratamento convencional, coragem e fé, elementos que

ajudam a ressignificar suas vidas apds o diagndstico. Todos esses dados podem ser

ilustrados, ainda, em desenhos do cotidiano representado por essas mulheres conforme DE-

13.

Desenho-estoria 13 - Chorando por causa da dor (E33)
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Fonte: Banco de dados da Autora (2023).
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As perdas dessas mulheres sdo vividas como irreparaveis, muitas referem ndo se
sentirem em condices fisicas e psicoldgicas para enfrenta-las, mas entendem que é preciso
buscar coragem e fé para seguir em frente, tentar diminuir a dor, a tristeza e o sofrimento e
melhorar dentro das suas possibilidades a sua qualidade de vida. De acordo com as
mulheres ndo existe fibromialgia sem coragem, € preciso coragem para levantar da cama,
para encarar a doenca, buscar ajuda médica, conseguir fazer suas atividades dentro do ritmo

possivel, para sofrer e para continuar vivendo (DE-14).

Desenho-estoria 14 - Sem Titulo (E37)
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Fonte: Banco de dados da Autora (2023).

Fica explicito que o impacto da fibromialgia para as mulheres é incalculavel, a dor
cronica, as limitagdes e restricdes para a vida social ativa, a ansiedade, o sofrimento e a
tristeza gerada por todas as situagdes vivenciadas afetam todos os aspectos da vida. As
limitacOes, a falta de apoio, a auséncia de uma atividade laboral que restitua sua dignidade e
colaborem com o enfrentamento, torna seu dia a dia muito dificil.

Observa-se, no entanto que existe a vontade de buscar alternativas que ajudem a
vivenciar todo esse processo. Desde o0s primeiros sintomas até a confirmacdo do
diagnostico, passando pelas perdas, vivéncia do luto, até conseguir viver melhor com a
doenca e suas limitagcBes, mesmo que inconsciente, € o desejo da maioria das mulheres da
pesquisa. Essa capacidade de aceitar e se adaptar as mudancas esta explicita nas falas de E3,
E4 e E27.

Todas nos temos de aceitar, seguir em frente, nunca desistir, se amar e buscar o
tratamento, tudo tem solucdo. E3

Nao existe cura, mas existe melhora. E4
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Procuro manter minha cabeca erguida, levantar e tentar viver. Viver de uma
maneira que vocé possa, hoje, com outras limitagdes, com dor, com muitos
problemas de saude [...] E27

Algumas mulheres do estudo relatam que a fé é o que as impulsiona a seguir em
frente e acreditar em dias melhores. A fé ajuda néo sé a fortalecé-las para o enfrentamento
da doenca, como também ajuda quando frequentam templos e atividades religiosos a se
reinserirem em grupos, melhorando a vida social que para essas mulheres € um dos

componentes mais importantes na ajuda ao enfrentamento da fibromialgia (E1, 3 e 11).

Procuro conversar, me sentir bem, ir a igreja, ler a biblia e a convivéncia em
familia. E1

Procuro ter boas amizades, ambiente adequado em casa, atividades para fazer,
jogos, ler a biblia, ativar a mente. E3

Eu gracas a Deus tenho um Deus, sirvo ele que cuida de mim, de minha familia,
um esposo que cuida de mim e meus filhos [...]. E11

A participagdo em grupos, seja religioso, familiar, de amigos ou de trabalho
colabora para melhora da autoestima e da confianca, uma vez que devido as restri¢cfes da
doenca muitas mulheres optam, inicialmente, pelo afastamento.

A espiritualidade tem seu papel reconhecido na saude e qualidade de vida das
pessoas’® ¢ vital no processo de dar significado e finalidade & vida’®, principalmente frente
a dor e sofrimento. Através da fé, da espiritualidade e da participacdo em cultos religiosos
elas buscam forcas para aceitar a doenca, aliviar seus sintomas, enfrentando todas as
mudangas geradas por esta e manter viva a esperanca de poderem encontrar meios de seguir

em busca de uma melhora para continuar vivendo com certa qualidade.

5.3 Analise do teste de associacdo livres de palavras das representaces sociais de
mulheres sobre a fibromialgia

No total foram evocadas pelas participantes 796 palavras, que quando agrupadas por
similitudes (sinbnimos) resultaram em 58 palavras com significados distintos, sendo 13
palavras atribuidas ao termo indutor “vida antes da fibromialgia™; dez palavras ao estimulo
“vida depois da fibromialgia”; 17 palavras para “mulher com fibromialgia” e 18 para o

termo indutor “enfrentamento da fibromialgia”, conforme tabela 3.
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Desenho-estoria 15 - Palavras Evocadas pelas participantes da pesquisa. Salvador, Bahia,

Brasil. 2023.
VIDA ANTES VIDA DEPOIS  MULHER COM ENFRENTAMENTO
FIBROMIALGIA FIBROMIALGIA FIBROMIALGIA DA FIBROMIALGIA
ALEGRIA 41
AMOR PROPRIO 1 1
ANSIEDADE 1
BAIXA AUTO ESTIMA 4 8
CONFORTO 1
CONHECIMENTO 1 6
CORAGEM 4 24 33
DEPENDENTE 1
DISPOSICAO 40 3 2
ESTRESSE 30 17
EXPECTATIVA 8 3 5
FE 5 4 3 27
INDEPENDENCIA 10
IRRITABILIDADE 1
ISOLAMENTO SOCIAL 11 15
LIMITACAO 52 33 2
OCUPACAO 1
PACIENCIA 7 12
PESSIMISMO 24 8 4
RESILIENCIA 1 6 13
SER COMPREENDIDA 1
SOFRIMENTO 38 43 3
TRABALHO 23
TRATAMENTO 2 4 6 56
TRISTEZA 35 21 2
VIDA NORMAL 28 2
VIDA SOCIAL 35 1 23
TOTAL 205 203 194 194

Fonte: Prépria Autora

Ao observar as palavras mais evocadas em relacdo a “Vida antes da fibromialgia”,

percebe-se a dimensdo das mudangas na vida das mulheres, que deixaram de ter alegria,

disposicao, vida social, rotinas, trabalho e independéncia. Um estudo sobre perspectiva do

paciente sobre o impacto da fibromialgia os pacientes trazem que a sensagao deles com a

doenca é de perda da identidade, devido a tantas mudancas que a fibromialgia acarreta®.
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Grafico 1 - Similitude das palavras do termo indutor Vida antes da Fibromialgia. 2023
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Fonte: Banco de dados da prépria autora - Software IRaMuTeQ, 2023.

No grafico de similitude 1, fica identificado que as mulheres trazem diversos
elementos como perdas em sua vida, que na maioria das vezes antecedem o diagndstico. A
perda central das mulheres é da alegria que esta associada diretamente a perda da vida
social, da vida que chamam de normal e da disposi¢do. A falta de disposicdo leva
consequentemente a perda do trabalho, da coragem das expectativas de vida e da
independéncia. Todas essas perdas levam a mulher a uma vivéncia de luto, que vai
repercutir em sua vida e sera enfrentada de acordo com suas possibilidades.

A andlise da matriz prototipica das palavras trazidas pelas mulheres quando
questionadas sobre a “Vida antes da fibromialgia” (Quadro 1), nos mostra que no primeiro
guadrante, estdo os elementos que representam o nucleo central, representado pelas palavras
Alegria e Disposicéo, que séo palavras com alta frequéncia de citagcdo e com baixa ordem

média de evocagdo (OME), ou seja, aparecem nas primeiras evocagoes.
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Quadro 1 - Matriz prototipica das palavras Vida antes da Fibromialgia. 2023

- <=3.02 Ordem média de evocacgdes >3.02

N Nucleo Central Primeira Periferia

°|‘—|? Palavra Frequéncia | OME | Palavra Frequéncia | OME

n Alegria 41 2.9 | Vida Social 35 3.3

'S | Disposicao 40 2.8 | Vida Normal 27 3.1

@ Trabalho 23 3.4

@' Zona de Contraste Segunda Periferia

= | Palavra Frequéncia | OME | Palavra Frequéncia | OME

o Independéncia 10 2.7 | Paciéncia 7 3.4

v LFé 5 1.8 | Expectativa 7 3.4
Tratamento 2 1.0 | Coragem 4 3.5

Fonte: Elaboragéo Prdpria

No segundo quadrante, primeira periferia, encontramos as palavras com alta
frequéncia, porém que foram evocadas mais tardiamente, demoraram um pouco mais para
surgirem na cabeca das entrevistadas, mas conferem uma importancia significativa, sdo
elas: vida social, vida normal e trabalho. No terceiro quadrante que corresponde a zona de
contraste, temos as palavras independéncia, fé e tratamento. Essas palavras foram pouco
evocadas, mas surgiram como as primeiras evocacdes, mostrando que para algumas
mulheres tém uma grande representatividade.

As palavras paciéncia, expectativa e coragem surgem no quarto quadrante, segunda
periferia, pois foram as palavras menos evocadas em frequéncia e em forca. Porém quando
falamos em representacdo social nenhuma evocacdo pode ser menosprezada, uma vez que
tem significancia para algumas mulheres do estudo e podem em curto periodo de tempo
passar a ter uma significancia maior para o grupo, visto que foi elaborada e trazida durante
as abordagens com as participantes da pesquisa.

Um estudo que analisa o comportamento de mulheres antes e depois da fibromialgia
relata que as participantes ndo conseguem manter o mesmo ritmo de antes da doenca, ndo
conseguem estabelecer o0 mesmo grau de qualidade que cobravam de si antes do inicio dos
sintomas, o que vai desencadear desanimo, reducdo de contato interpessoal e diversas
limitagdes®.

Dentre tantas repercussdes impostas pela fibromialgia, as que mais se destacaram
durante a entrevista e na evocacgdo “Vida ap6s a Fibromialgia” foram: limitagéo, sofrimento,
tristeza, estresse, isolamento social e pessimismo, que chegam de forma brusca e intensa,
acarretando um turbilndo de sensagbes e mudangas que ndo haviam sido planejadas,
evidenciando como a fibromialgia muda toda a configuracdo da vida dessas mulheres
(Grafico 2).
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Gréfico 2 - Similitude das palavras do termo indutor Vida depois da Fibromialgia. 2023
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Fonte: Banco de dados da prdpria autora - Software IRaMuTeQ, 2023.

Esses sentimentos sdo gerados por toda a sintomatologia fisica e psiquica
decorrentes da fibromialgia, em especial da dor que s6 consegue ser mensurada por cada
uma das mulheres acometidas pela doenca e aumentam a sensacdo de baixa autoestima. A
matriz prototipica das Palavras Vida Depois da Fibromialgia (Quadro 2) reverbera 0s
discursos e desenhos-estdrias no que se refere a Vida depois da fibromialgia, pois traz no
Nucleo Central das RS o sofrimento resultante das limitaces psiquicas, financeira, fisica e
do isolamento social, sendo a palavra com elevada frequéncia e baixa ordem meédia de

citacdo.



Quadro 2 - Matriz Prototipica das Palavras Vida Depois da Fibromialgia. 2023

53

<=2.98 Ordem média de evocacdes >2.98

] Nucleo Central Primeira Periferia
N | Palavra Frequéncia OME Palavra Frequéncia OME
A | Sofrimento 38 2.0 Limitacdo 52 3.1
3 Tristeza 35 3.2
< Estresse 30 3.2
g Pessimismo 24 35
§ Zona de Contraste Segunda Periferia
N Palavra Frequéncia OME Palavra Frequéncia OME
v | Fé 4 2.6 Isolamento Social 11 3.2

Tratamento 4 2.8 Baixa Auto Estima 3 4.3

Fonte: Elaboragdo Prépria

Constata-se na analise da matriz acima, que a vida depois da fibromialgia passou a
significar muito sofrimento para as mulheres (NC), devido ter sido a palavra com maior
frequéncia e menor ordem média de evocacdo. Na primeira periferia foram citadas as
palavras em ordem da maior para a menor frequéncia, respectivamente, limitacdo, tristeza,
estresse e pessimismo, ao serem objetivadas, ancoram o sofrimento delas e ratificam as
falas e desenhos representados por essas mulheres. Na zona de contraste encontram-se as
palavras tratamento e fé, que foram menos evocadas e ndo compuseram o NC, mas existem
como uma representacdo diferenciada de um grupo minoritario de mulheres. Na segunda
periferia aparecem as palavras menos evocadas: Isolamento Social e a Baixa auto estima,
mais distantes do NC.

Estudos relatam que a fibromialgia apresenta os maiores indices de dor, sofrimento,
incapacidade funcional e estresse entre as doencas reumatolégicas®, sendo uma das
doencgas que mais causa problemas no cotidiano das mulheres e afeta diretamente sua rotina
e qualidade de vida®®

Na matriz prototipica das Palavras Mulher com Fibromialgia pode-se observar que
quando se trata de um termo indutor que estimula a alteridade, as participantes se
expressam com um maior distanciamento da doenga, trazendo uma quantidade maior de
palavras no nucleo central da RS, assim como, um emaranhado de evocagfes na primeira
periferia. As evocagdes sofrimento, limitacdo, isolamento social no NC e as palavras
Coragem, Tristeza e Estresse na primeira periferia, foram ditas com muita frequéncia e

muita forga, agregadas e carregadas de significado.
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<=2.98 Ordem média de evocacdes >2.98
Nucleo Central Primeira Periferia
& | Palavra Frequéncia | OME | Palavra Frequéncia | OME
% | Sofrimento 42 2.8 | Coragem 24 3.1
A | Limitacio 33 2.7 | Tristeza 21 3.0
§ Isolamento Social 14 2.6 Estresse 17 3.3
«@D
>
g Zona de Contraste Segunda Periferia
§ Palavra Frequéncia | OME | Palavra Frequéncia | OME
o Tratamento 6 2.7 Pessimismo 8 4.6
V| Resiliéncia 6 2.8 Disposicao 3 3.7
Baixa Auto Estima 8 3.0 Fé 3 3.7
Expectativa 2 5.0

Fonte: Elaborag&o Propria.

Vale ressaltar que a palavra Coragem surgiu como um elemento novo e de maior

frequéncia na primeira periferia (Quadro 3), assim como apareceu no Grafico 3 de

Similitude, o que revela como expresso nas falas das entrevistas que essas mulheres mesmo

se sentindo tristes e estressadas, precisam de coragem e se sentem corajosas para enfrentar a

doenca e o tratamento, que alivia a dor e o sofrimento causados pela fibromialgia.

Grafico 3 - Similitude das palavras do termo indutor Mulher com Fibromialgia. 2023
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No grafico 3, observa-se como a limitacdo, tristeza, estresse e pessimismo estdo
agregados, levando a um sentimento apenas que € o Sofrimento. Sofrimento esse que surge
permeado de coragem, disposi¢cdo e conhecimento que essas mulheres ja trazem como
importantes para minimizar tudo de negativo trazido com a doenca. A fala da E16 reflete
essa coragem ‘“Dizem que a mulher ¢ guerreira, para ter fibromialgia ela é mais guerreira
ainda”. A coragem, que ndo havia aparecido na vida depois da fibromialgia surge como a
forca que elas se vestem para enfrentar tudo de dificil que a doenca acarreta, € muito
evocada pelas mulheres do estudo quando se fala na palavra Mulher.

Na zona de contraste aparecem o tratamento, a resiliéncia e a baixa autoestima,
foram prontamente evocados, mas por poucas mulheres. na segunda periferia, rea que traz
menor frequéncia e menor forca das palavras evocadas, ainda, surgem pessimismo,
disposicao, fé e expectativa com algum significado para poucas mulheres.

Niveis mais altos de resiliéncia estdo relacionados a maiores niveis de aceitacdo da
dor e adaptacéo a patologia e suas implicacGes. A resiliéncia previne o estresse emocional,
sendo associada a menores niveis de depressio e ansiedade®4. A resiliéncia colabora, ainda,
na adesdo ao tratamento e no enfrentamento da doenca. Estudos trazem que a qualidade de
vida nos pacientes que aderem ao tratamento e persistem nele ¢ bem melhor®, fazendo com
que 0s pacientes se tornem pessoas ativas nesse processo.

Todas as palavras evocadas, independente do quadrante que apareceram, mostram
guantos elementos essas mulheres trouxeram a sua mente quando o assunto é “Mulher com
fibromialgia”. E mesmo as mulheres sabendo que ainda ndo existe a cura para a
fibromialgia, elas buscam diversos meios para enfrentar a doenca e todas alteracGes que
apareceram nas suas vidas. As mulheres com fibromialgia desejam e precisam aprender a
gerenciar seus sintomas®. Assim, é importante o foco em intervencdes que auxiliem nesse
enfrentamento, desde estratégias educativas, acolhimento, grupos de convivéncia, pratica de

exercicios fisicos e medicamentos®®
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Grafico 4 - Similitude das Palavras Enfrentamento da Fibromialgia. 2023

Fonte: Elaborag&o Propria.

Na analise grafica do Enfrentamento da fibromialgia (Gréafico 4) fica explicito que o
tratamento € o principal elemento relatado pelas mulheres. Esse tratamento inclui varios
profissionais e diferentes terapias, e requer coragem, fé, resiliéncia e paciéncia, que séo
elementos fundamentais para o enfrentamento da doenca, para resgatar uma nova vida
social. Outro elemento essencial que surge, é o conhecimento necessario para enfrentar
todas as etapas do tratamento. O conhecimento da doenca, seja pelo préprio paciente ou
pelos seus familiares e amigos colaboram para o entendimento e enfrentamento da doenca.
Quando se adquire conhecimento e se tem uma perspectiva real do problema fica mais facil
de lidar com a doenca e desenvolver mecanismos de enfrentamento direcionados a
individualidade de cada paciente®”.

A palavra fe aparece no nucleo central das RS sobre o enfretamento da fibromialgia.
A fé em Deus, a participacao religiosa e a familia funcionam como ponto de apoio para as
mulheres com fibromialgia enfrentarem a doenca® As mulheres ancoram a Fé, quando
entendem que elas precisam ser corajosas para aderir ao tratamento e voltar a ter a vida

social/normal que tanto almejam, entretanto apenas um pequeno grupo delas reconhecem
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que para alcancar este objetivo, necessitam de conhecimento, paciéncia e disposicdo. 1sso
pode ser observado na matriz prototipica (Quadro 4).

Quadro 4 - Matriz Prototipica das Palavras Enfrentamento da Fibromialgia. 2023

<=2.98 Ordem média de evocacOes >2.98
ENFRENTAMENTO DA FIBROMIALGIA
Nucleo Central Primeira Periferia
B | Palavra Frequéncia | OME | Palavra Frequéncia | OME
< | Fé 27 2.3 | Tratamento 56 3.0
N Coragem 33 3.0
2 Vida Social 22 3.2
=
(LE Zona de Contraste Segunda Periferia
o | Palavra Frequéncia | OME | Palavra Frequéncia | OME
¥ | Paciéncia 12 2.9 | Resiliéncia 13 3.7
Conhecimento 6 2.7 | Expectativa 5 3.6
Vida Normal 2 1.5 | Pessimismo 4 3.5
Disposicdo 2 2.0 | Sofrimento 3 3.3
Limitacdo 2 4.5
Tristeza 2 4.0

Fonte: Elaborag&o Propria.

A coragem foi citada pelas participantes tanto quando questionadas sobre viver com
fibromialgia quanto quando abordadas sobre o enfrentamento da fibromialgia, uma vez que
para essas mulheres ter fibromialgia ja é sindbnimo de ter coragem. Essa chega associada a
todas as repercussdes negativas e por isso mesmo, elas se autodenominam como lutadora,
guerreira, corajosa e batalhadora.

A fibromialgia carrega uma representacdo muito negativa, apesar de atrelada a
expectativa de uma vida melhor, mas carregada de pessimismo, sofrimento, limitagdo e
tristeza. Associada a tudo isso, torna-se necessarias mudancgas comportamentais, a busca de
conhecimento e apoio para o enfrentamento da doenga, o que muitas vezes é dificil de ser
alcancado.

Ressignificar a vida ap6s um diagnostico cronico € algo muito complexo, dificil de
ser vivenciado, principalmente por mulheres que, ainda hoje, vivenciam diversos processos
discriminatorios na sociedade. Uma doenca cheia de estigmas, vista muitas vezes, até por
familiares e amigos, como fantasiosa ou “criacdo da cabeca”, atrelada no caso desta

pesquisa, a uma situacdo econémica desfavoravel que dificulta todas as etapas do processo.
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As mulheres que vivem com a fibromialgia agregam um grupo de pertenca muito
restrito. Ainda nos dias atuais, a fibromialgia ndo é um objeto de representacdo social para a
sociedade, pela dificuldade de objetivar e ancorar uma patologia que nao apresenta
manifestacbes fisicas comprobatdrias por exames clinicos e laboratoriais. Assim, a
ancoragem da fibromialgia € possivel apenas para o grupo de pertenca de mulheres que tem
o diagnostico da doenca.

Algumas mulheres com fibromialgia representam a doenca como viver em um
“casulo”, no qual elas estdo isoladas e protegidas de tudo e todos, aguardando 0 momento
de aprender a conviver com a doenca e a criar coragem para enfrentar o tratamento e a
prépria sociedade que, ainda, ndo entende o que é viver com fibromialgia.

E para as mulheres com fibromialgia que realizam o tratamento da doenca em
servigos de saude universitarios e publicos, pode-se a partir desta pesquisa, inferir que elas
ancoram as repercussdes impostas pela fibromialgia como perdas e luto a partir da
objetivacdo das limitacBes psiquicas, fisicas e financeiras e do isolamento social, assim
como pela necessidade de enfrentar o processo do adoecimento crénico com resiliéncia e o
tratamento para alivio das dores e tudo que acompanha a fibromialgia..

Destaca-se como limitacdo desta pesquisa ndo ter dados de mulheres com
fibromialgia acompanhadas em instituicdes de satde privadas, que permitissem uma analise
mais aprofundada sobre as formas de enfrentamentos. Assim como, ter sido escolhido como
foco da pesquisa 0 género feminino, limitando possiveis comparacGes de aspectos
especificos no processo de adoecimento e enfrentamento da fibromialgia entre mulheres e

homens.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa alcancou o objetivo propostos ao apreender as representacfes sociais
de mulheres sobre viver com a fibromialgia. Assim como, confirmou o pressuposto de que
os fatores pessoais e contextuais influenciam na maneira como essas mulheres representam
a vida apdés o diagnostico. Ficou evidenciado que a falta de apoio emocional de familiares e
de amigos contribuem negativamente no enfrentamento da doenca e as repercussoes, perdas
e luto estdo diretamente ligados a forma como as mulheres enfrentam a fibromialgia e as
mudancas ocorridas apds o diagndstico.

As mulheres sabem o que precisam fazer para aliviar o sofrimento da fibromialgia,
mas devido a tantas limitagBes impostas pela propria doenca, sentem-se fadigadas e
desmotivadas para executar as mudancas. O sofrimento é tdo intenso gerado pela tristeza,
estresse, pessimismo e soliddo, sendo necessario que a familia e os profissionais de salde
atuem como uma rede de apoio, ajudando-as a enfrentar o processo do adoecimento crénico
e a participar de atividades sociais, que as ajudem a ressignificar a vida.

Para que essas mulheres consigam melhorar a qualidade de vida, se faz necessério,
que elas tenham conhecimento sobre a fibromialgia e consigam aderir ao tratamento
convencional e as préticas alternativas e complementares. Elas precisam ser ouvidas e
acolhidas, considerando-se que € preciso olhar essas mulheres na sua integralidade, uma vez
gue essa enfermidade esta associada a problemas sociais, culturais e de género, o que acaba
por dificultar o enfrentamento.

Essa pesquisa contribui para tornar a fibromialgia visivel socialmente, e para
ressaltar que essas pacientes precisam ter acesso a todos o0s tipos de tratamentos disponiveis,
para gque elas possam ser reinseridas em um processo de vida saudavel e ativo socialmente,
uma vez que elas precisam ressignificar a forma de viver, mesmo sendo a fibromialgia uma
doenca ainda incuravel.

Ressalta-se o impacto e as contribui¢Oes positivas que os resultados desta pesquisa
trazem para as pessoas que vivem com fibromialgia, os profissionais de salde e para a
sociedade, ao permitir aprofundar os conhecimentos sobre a patologia que ainda sdo
escassos, abrindo lacunas para novos estudos, e ao divulgar como as mulheres representam
e enfrentam a doenca.

Sugere-se a partir deste contexto, que sejam realizadas novas pesquisas com grupos
de pertencas de mulheres com fibromialgia distintos e a partir de outras perspectivas, como

a dos homens com fibromialgia, familiares e profissionais de saude, com o intuito de
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ampliar o conhecimento tanto da sociedade quanto dos profissionais sobre as dificuldades e
as reais necessidades de cuidados e redes de apoio.



61

REFERENCIAS

1. Raja SN, Carr DB, Cohen M, Finnerup NB, Flor H, Gibson S, Keefe FJ, Mogil JS,
Ringkamp M, Sluka KA, Song XJ, Stevens B, Sullivan MD, Tutelman PR, Ushida T,
Vader K. The revised International Association for the Study of Pain definition of pain:
concepts, challenges, and compromises. Pain. 2020 Sep 1;161(9):1976-1982. doi:
10.1097/j.pain.0000000000001939.

2. Marques AP, Espirito Santo AS, Berssaneti AA, Matsutani LA, Yuan SLK. A
prevaléncia de fibromialgia: atualizagéo da reviséo de literatura Universidade de Sdo
Paulo, Faculdade de Medicina, Departamento de Fisioterapia, Fonoaudiologia e
Terapia Ocupacional, Sado Paulo, SP, Brasil. dx.doi.org/10.1016/j.rbr.2016.10.004

3. Senna ER, De Barros AL, Silva EO, Costa IF, Pereira LV, Ciconelli RM, et al.
Prevalence of rheumatic diseases in Brazil: a studyusing the COPCORD approach. J
Rheumatol. 2005; 31:594-7.

4. De Melo GA, Madruga MLLH, Torro N. Electroencephalographic Evaluation in
Fibromyalgia: A Systematic Review. Clinical EEG and Neuroscience, [S. 1.], 2021.
DOI: 10.1177/1550059421997128.

5. Brasil. Camara Estadual da Bahia. Lei n° 14.364 de 28 de outubro de 2021. Salvador:
Camara Estadual da Bahia. Disponivel em: https://leisestaduais.com.br/ba/lei-ordinaria-
n-14364-2021-bahia-dispoe-sobre-a-criacao-do-dia-da-pessoa-com-fibromial-gia-e-da-
outras-providencias. Acesso em: 05 jan.2024.

6. Brasil. Camara dos Deputados. Projeto de Lei n°® 14.705, de 25 de outubro de 2023.
Disponivel em https://www?2.camara.leg.br/legin/fed/lei/2023/lei-14705-25-outubro-
2023-794853-publicacaooriginal-169817-pl.html. Acesso em: 05 jan. 2024.

7. SAE.etal. A dore o sofrimento: algumas reflexdes a propdsito da compreensédo
psicoldgica da fibromialgia. Revista Portuguesa Psicossomatica, Porto, 2005; 7(1-
2):101-113, 2005.

8. Hayar MASP, Salimene ACM, Karsch UM, Imamura. Envelhecimento e dor crénica:
um estudo sobre mulheres com fibromialgia. Acta Fisiatr. 2014;21(3):107-112. DOI:
10.5935/0104-7795.20140022.

9. Graminha CV, Pinto JM, de Castro SS, Meirelles MCCC, de Walsh IAP. Fatores
relacionados a qualidade de vida autorrelatada em mulheres com fibromialgia de
acordo com a Classificacdo Internacional de Funcionalidade. BrJP. So Paulo, 2021
janmar;4(1):43-50. DOI 10.5935/2595-0118.20210006

10. Loduca A, Muller BM, Amaral R, Souza ACMS, Focosi AS, Samuelian C, et al.
Retrato de dores cronicas: percepg¢do da dor através do olhar dos sofredores. Revista
Dor, 2014;15(1):30-35. doi:http://dx.doi.org/10.5935/1806-0013.20140008.

11. Moscovici S. The history and actuality of social representations. In U. Flick (Ed.). The
psychology of the social (pp. 209-247). Cambridge: Cambridge University Press. 1998.



12.

13.

14.

15.

16.

17.

62

Abric JC. A abordagem estrutural das representacfes sociais. In: Moreira AS, Oliveira
DC. (Eds.), Estudos interdisciplinares de representacédo social. Goiania: Ed. AB.

De Castro S, Cavalcanti IL, Barrucand L, Pintoc CI, Rezende A, Vercosa N.
Implementacéo de atendimento ambulatorial para dor cronica: resultados preliminares.
Rev. Bras. Anestesiol. 69 (3) May-

Jun 2019 - https://doi.org/10.1016/j.bjan.2019.01.002

Santos LJF, Garcia JBS, Pacheco JS, Vieira EBM, Santos AM. Quality of life, pain,
anxiety and depression in patients surgically treated with cancer of rectum. Arquivos
Brasileiros de Cirurgia Diagnostica, 2014;27(2):96-100.

doi: http://dx.doi.org/10.1590/S0102-67202014000200003

Carvalho MA, Moreira C. Reumatologia Diagndstico e Tratamento. 2.ed. p.786. Belo
Horizonte: Medsi. 2001

Wolfe F, Clauw DJ, Fitzcharles MA, Goldenberg DL, Katz RS, Mease P, et

al. Critérios diagnosticos preliminares do American College of Rheumatology para
fibromialgia e medicéo da gravidade dos sintomas. Arthritis Care Res

(Hoboken). 2010; 62:600-10.

Wolfe F, Clauw DJ, Fitzcharles MA, Goldenberg DL, Hauser W, Katz RL, et al. 2016
Revisbes dos critérios diagndsticos de fibromialgia 2010/2011. Semin Arthritis
Rheum. 2016; 46:319-29.

18. Wolfe F, Clauw DJ, Fitzcharles MA, Goldenberg DL, Katz RS, Mease P, et al. Critérios

19.

20.

21.

22.

23.

diagnosticos preliminares do American College of Rheumatology para fibromialgia e

medicéo da gravidade dos sintomas. Arthritis Care Res (Hoboken). 2010;62: 600-10.

Bradley LA, McKendree-Smith NL. Central nervous system mechanisms of pain in

fibromyalgia and other musculoskeletal disorders: behavioral and psychologic treatment
approaches. Curr Opin Rheumatol. 2002; 14:45-51

Lempp HK, Hatch SL, Carville SF, Choy EH. Patients' experiences of living with and
receiving treatment for fiboromyalgia syndrome: a qualitative study. BMC Musculoskelet
Disord. 2009;10: 124,

Helfenstein Junior M, Goldenfum, MA.; Siena, CAF. Fibromialgia: aspectos clinicos e
ocupacionais. Revista da Associacdo Médica Brasileira, 2012;58(3): 358-365.
https://doi.org/10.1590/S0104-42302012000300018.

Rezende MC, Paivac ES, Helfenstein Jr M, Ranzoline A, Martinez JE, Provenza JR, et.
al. EpiFibro — um banco de dados nacional sobre a sindrome da fibromialgia — analise
inicial de 500 mulheres. Rev Bras Reumatol. 2013; 53(5) :382—-387.

Helfenstein M, Feldman D. Prevaléncia da sindrome da fibromialgia em pacientes
diagnosticados como portadores de les6es por esforcos repetitivos (LER) [Prevalence
of fi bromyalgia in patients with a diagnosis of repetitive strain injury]. Rev Bras
Reumatol. 1998;38:71-7. 2005;27(12):685-94. 11.


https://doi.org/10.1016/j.bjan.2019.01.002
http://dx.doi.org/10.1590/S0102-67202014000200003
https://doi.org/10.1590/S0104-42302012000300018

24.

25.

26.

217.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

63

Carvalho MMMJ. (org.). Dor: um estudo multidisciplinar. In: Guimaraes S. Introducao
ao estudo da dor. S&o Paulo: Summus, 1999.

de Assis MR, Paiva ES, Helfenstein Jr M, Heymann RE, Pollak DF, Provenza JR, et.
al. Dados de tratamento do registro brasileiro de fibromialgia (EpiFibro). Avangos em
Reumatologia https://doi.org/10.1186/s42358-019-0108-2 (2020) 60:9.

Castro AA, Kitanishi LK, Share TL. Fibromialgia no homem e na mulher: Estudo sobre
semelhancas e diferengas de género. Arquivos Catarinenses de Medicina, 2011;40(2):
63-68.

Felicio MDC, Martins-Silva PO, Oliveira GMBR, Macedo AD. Representacfes Sociais
de conjugalidade e fibromialgia: desdobramentos na dindmica conjugal. Temas psicol.
2015 dez.

Ashe SC, Furness PJ, Taylor SJ, Haywood-Small S, Lawson K. A qualitative
exploration of the experiences of living with and being treated for fibromyalgia. Health
Psychology Open. 2017;4(2): 2055102917724336. doi:10.1177/2055102917724336

Juuso P, Skar L, Olsson M, Soderberg S. Living with a double burden: Meanings of
pain for women with fibromyalgia. International Journal of Qualitative Studies in
Health and Well-Being. 2011;6(3): 7184. doi:10.3402/qhw.v6i3.718.

Oliveira JPR, Berardinelli LMM, Cavaliere MLA, Rosa RCA, Costa LP, Barbosa JSO.
As rotinas de mulheres com fibromialgia e um desafio interdisciplinar para promover o
autocuidado. Revista Galcha de Enfermagem, 2019;40: e20180411.
D0i:10.1590/1983-1447.2019.20180411

Lorena SB, Pimentel EAS, Fernandes VM, Pedrosa MB, Ranzolin A, Duarte ALBP.
Avaliacgéo de dor e qualidade de vida de pacientes com fibromialgia. Rev. Dor. 2016
Marc;171):8-11

Sarudiansky. Analisis tematico sobre la fibromialgia en la prensa escrita Argentina:
descripciones generales y el rol de la psicologia, 2016.

Semer NL. Dor Sem Nome. Pensar o sofrimento. Revista Brasileira de Psicanalise,
2008;42(2):173-177.

Milani RC, Oliveira LP, Santos VR, Pauluk IM. A dor psiquica na trajetoria de vida do
paciente fibromialgico. Aletheia. 2013[citado 2018 dez 15]; (38-39):55-66. Disponivel
em: http://www.periodicos.ulbra.br/index.php/aletheia/article/ view/3362).

Oliveira JPR, Berardinelli LMM, Cavaliere MLA, Rosa RCA, da Costa LP, Barbosa
JSO. O cotidiano de mulheres com fibromialgia e o desafio interdisciplinar de
empoderamento para o autocuidado. Rev Galcha Enferm [Internet]. 2° de setembro de
2019 [citado 24° de maio de 2023];40. Disponivel em:
https://seer.ufrgs.br/index.php/rgenf/article/view/96148

Canesqui AM. Legitimidade e n&o legitimidade das experiéncias dos sofrimentos e
adoecimentos de longa [Legitimacy and non-legitimacy of experiences of long-term



37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

64

suffering and illness]. Ciéncia & Salde Coletiva. 2018;23(2),409-416.
d0i:10.1590/1413- 81232018232.14732017.

Goffman E. Estigma: notas sobre a manipulacéo da identidade deteriorada. Rio de
Janeiro: Zahar, 1980.

Lempp HK, Hatch SL, Carville SF, Choy EH. Patients' experiences of living with and
receiving treatment for fiboromyalgia syndrome: a qualitative study. BMC
Musculoskelet Disord. 2009;10:124.

Coelho MO. A Dor da Perda da Saude. In. VAA Camon. Psicossomatica e a Psicologia
da Dor. 2001. (pp.69-89). Sdo Paulo: Pioneira.

Parkes CM. Amor e perda: As raizes do luto e suas compli¢des (Franco MHP, Trad.)
Séo Paulo: Editora Summus. 2009

Franco MHP. O trabalho com pessoas enlutadas. In: Carvalho VA, Franco MHP,
Kovéacs MJ, Liberato RP, Macieira RC, Veit MT, Gomes MJB, Barros LHC. (org.)
Temas em Psico-Oncologia. S&o Paulo: Summus. 2008; 398-402 (Franco, 2008. p.399)

Kibler-Ross E. Sobre a morte e 0 morrer (Paulo Menezes, Trad.). Sdo Paulo: Martins
Fontes. 2005

Cardona J, Ledn V, Cardona A. Estado de salde e qualidade de vida em pacientes com
fibromialgia, Medellin. Revista Colombiana de Reumatologia. 2014;S0121- 21(1): 10-
20.

Salci MA, et al. Educacdo em Salde e suas Perspectivas Teoricas: Algumas Reflexdes.
Texto contexto Enferm. 2013 jan-marc; 22(1):224-30.

The WHOQOL Group. The World Health Organization quality of life assessment
(WHOQOL): position paper from the World Health Organization. Soc Sci Med 1995;
41(10):1403-14009.

Mazo JPS, Estrada MG. Implicacdes da dor cronica na qualidade de vida de mulheres
com fibromialgia. Psicol. estud. Psicol. estud., 2018;23: €38447. Doi:
https://doi.org/10.4025/psicolestud.v23.e38447

Ressignificar. Dicionario Online de Portugués. Porto: 7Graus, 2020. Disponivel em:
https://www.dicio.com.br/risco/. Acesso em: 27/05/2023.

Silva MC, Carvalho EM, Lima RD. Arteterapia Gestéaltica e suas relagdes com o
processo criativo. Revista IGT na Rede, 2013;10(18):18 — 36. Disponivel em
http://www.igt.psc.br/ojs ISSN: 1807-2526.

Moscovici S. Representacdes sociais: investigacdes em psicologia social. Petropolis,
RJ: Vozes. 2003.


https://doi.org/10.4025/psicolestud.v23.e38447
https://www.dicio.com.br/risco/

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

65

Abric JC. A abordagem estrutural das representac6es sociais: desenvolvimentos
recentes. In: Campos PHF, Loureiro MCS. (Orgs.). Representacdes sociais e praticas
educativas. Goiania: UCG. 2003.

Jesuino JC. A psicologia social europeia. Lisboa: Fundagdo Calouste Gulbenkian. 2000.
Machado PB. Reflexdes Teorico-Metodoldgicas sobre as representacdes sociais.

Representar acdes sociais e mundos de video a/ Denise Jodelet; traduzido ra, Lilian
Ulup. — Paris: Edicdes des arquivos contemporaneos €; Sdo Paulo: Fundacgédo Carlos
Chagas; Curitiba a: PUCPress, 2017.

Bardin L. Andlise de Contetdo. Traducdo: Luis Augusto Pinheiro. Sdo Paulo: Edi¢des
70, 2016.

Coutinho MPL.. Depressdo infantil: uma abordagem psicossocial. Jodo pessoa: editora
universitaria, 2001.

Marchand P, Ratinaud P. L’analyse de similitude appliqueé aux corpus textuels: les
primaries socialistes pour 1’election présidentielle frangaise (septembre-octobre
2011). In: Actes des Illeme. Journees internationales d'’Analyse statistique des
Données Textuelles. JADT: Liége, 2012:687-699.

Brasil. Ministério da Saude. Conselho Nacional de Satde. Resolucéo n. 466, de 12 de
dezembro de 2012. Aprova diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas
envolvendo seres humanos. Brasilia, Diario Oficial da Unido, 12 dez. 2012.

Brasil. Resolugdo CNS n° 580 de 2018. Estabelece que as especificidades éticas das
pesquisas de interesse estratégico para o Sistema Unico de Saude (SUS) serédo
contempladas em Resolucdo especifica, e da outras providéncias.

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). Pesquisa nacional de saude: 2019:
informagdes sobre domicilios, acesso e utilizagdo dos servigos de satde: Brasil, grandes
regides e unidades da federacdo. Coordenacdo de Trabalho e Rendimento. Rio de
Janeiro: IBGE; 2020. 85p. Disponivel em: https://biblioteca.ibge.gov.br/
index.php/biblioteca-catalogo?view=detalhes&id=2101748

Menezes Filho NA. A Evolucdo da Educacédo no Brasil e seu Impacto no Mercado de
Trabalho; IFB, Marco, 2001

Oliveira JB. Renda per Capita, Desigualdades de Renda e Educacional, e Participagdo
Politica no Brasil; IPEA, Outubro, 2001.

Homann D, Stefanello JIMF, Goes SM, Breda CA, Paiva ES, Leite N. Percepc¢éo de
estresse e sintomas depressivos: funcionalidade e impacto na qualidade devida em
mulheres com fibromialgia. Rev. Bras. Reumatol, 2012;52 (3).

Rodham K, Rance N, Blake D. Uma exploracdo qualitativa das experiéncias de carreiras
e 'pacientes’ de fibromialgia: uma doenga, diferentes perspectivas. Musculos kelet Care,
2010; 8:68—77. doi: 10.1002/msc.167.


https://biblioteca.ibge.gov.br/%20index.php/biblioteca-catalogo?view=detalhes&id=2101748
https://biblioteca.ibge.gov.br/%20index.php/biblioteca-catalogo?view=detalhes&id=2101748

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

66

Goncalves MCS. Avaliacdo das fases do estresse e qualidade do sono em individuos
com dor cronica. 2019.

Malta DC, et al. Fatores associados a dor crénica na coluna em adultos no Brasil. Rev
Saude Public [on-line]. 2017 [acesso em 07 mar 2018]; 51(1supl.).

Teixeira MJ. Fisiopatologia da dor. Rev Med. 1995;73(2):55-64

Sobre A Dor Emocional Em Pacientes Portadores Da Sindrome Da Fibromialgia. Joice
Mossoi Schiochetl. Rejane Dutra Bergamaschi2

Nayaback-Beebe AM, Yoder LH, Goff BJ, Arzola S, Weidlich C. The effect of pulsed
electromagnetic frequency therapy on health-related quality of life in military service
members with chronic low back pain. Nurs Outlook. 2017;65(5). Disponivel em:
www.nchi.nlm.nih.gov/pubmed/28893387.

Sturgeon JA, Zautra AJ. Social pain and physical pain: shared paths to resilience. Pain
Manag. 2016; 6(1): 63-74.

Mattos RS. Fibromialgia e dor: um estudo de caso sobre mal-estar no trabalho e
adoecimento [Tese]. Rio de Janeiro: Universidade do Estado do Rio de Janeiro; 2011.

Nakamura M, Nishiwaki Y, Ushida T, Toyama Y. Prevalence and characteristics of
chronic musculoskeletal pain in Japan: A second survey of people with or without
chronic pain. J Orthop Sci. 2014 mar; 19(2): 339-50.

Arnold LM, Crofford LJ, Mease PJ, Burgess SM, Palmer SC, Abetz L, Martin SA.
Patient perspectives on the impact of fibromyalgia. Patient Educ Couns. 2008
Oct;73(1):114-20. doi: 10.1016/j.pec.2008.06.005. Epub 2008 Jul 21. PMID: 18640807;
PMCID: PMC2564867.

Fibromialgia, atividade fisica e exercicio: revisdo narrativa Sandra Mahecha Matsudol,
José Luis Pareja Lilloll Unidad Académica, Clinica MEDS e Facultad de Ciencias,
Universidad Mayor, Santiago, Chile - Diagn Tratamento. 2019;24(4):174-82.)

Bredariol RA, Gomes CRG. Fibromialgia e exercicio. Revista Satde e Pesquisa. 2008;
1(1):79-83.

Souza LN. Efeito de diferentes protocolos de exercicio fisico sobre a percepcao de dor
em portadores de fibromialgia. Trabalho de conclusdo do curso de pds-graduagdo em
Musculacao e Personal Training do Centro de Estudos Avancados e Formacao Integrada
da Pontificia Universidade Catdlica de Goiés. 2016.

Basinski A, et al. Influence of Religiosity on the Quality of Life and on Pain Intensity in
Chronic Pancreatitis Patients After Neurolytic Celiac Plexus Block: Case-Controlled
Study. J Relig Health. 2013 mar; 52(1): 276-84.

Clegg A. Gerontological care and practice - Ask the experts Spirituality in care. Nursing
older peoples. 2006;18(1):14-5.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28893387

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

67

Ladd KL, Spilka BI. Outward, and Upward: cognitive aspects of prayer. Journal for the
Scientific Study of Religion. 2002;41(3):475-84.

Arnold LM, Crofford LJ, Mease PJ, Burgess SM, Palmer SC, Abetz L, Martin SA.
Patient perspectives on the impact of fibromyalgia. Patient Educ Couns. 2008
Oct;73(1):114-20. doi: 10.1016/j.pec.2008.06.005.

de Souza B, Laurenti C. Uma Interpretacdo Molar da Dor Crénica na Fibromialgia.
Psicol., Ciénc. Prof. (Impr.) 2017;37 (2). https://doi.org/10.1590/1982-3703001102016.

Targino RA. Tratamento da dor na fibromialgia com acupuntura. S&o Paulo:
Universidade de Sao Paulo; 2007.

Martinez JE, Atra E, Fontana AM, Dacol EA, Castro PD, Amaral RA, et al. Aspectos
psicolégicos em mulheres com fibromialgia. Rev Bras Reumatol. 1992;32(2): 51-60.

Ramirez-Maestre C, Esteve R, Lopez AE. The path to capacity: resilience and spinal
chronic pain. Spine (Phila Pa 1976) 2012; 37:E251-8.

de Oliveira Janior JO, Ramos JVC. Adeséo ao tratamento da fibromialgia: desafios e
impactos na qualidade de vida - BrJP. S&o Paulo, 2019 jan-mar;2(1):81-7.

Van Uden-Kraan CF, Drossaert CH, Taal E, Shaw BR, Seydel ER, van de Laar MA.
Empowering processes and outcomes of participation in online support groups for
patients with breast cancer, arthritis, or fiboromyalgia. Qual Health Res. 2008;18(3):405-
17.).

Milani RG, de Oliveira LP, Santos VR, Pauluk IM. A dor psiquica na trajetoria de vida
do paciente fibromialgico Aletheia, 2012;38(39):55-66.

Leite ACS, Bezerra EOC, Lima FSS. Crencas de mulheres com fibromialgia. Rev.
RENE, 2009;10(4): 103-109.


https://doi.org/10.1590/1982-3703001102016
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Leite,%20Ana%20Cl%C3%A1udia%20deSouza%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Bezerra,%20Elys%20Oliveira%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Lima,%20Fabianeda%20Silva%20Severino%22
http://portal.revistas.bvs.br/transf.php?xsl=xsl/titles.xsl&xml=http://catserver.bireme.br/cgi-bin/wxis1660.exe/?IsisScript=../cgi-bin/catrevistas/catrevistas.xis|database_name=TITLES|list_type=title|cat_name=ALL|from=1|count=50&lang=pt&comefrom=home&home=false&task=show_magazines&request_made_adv_search=false&lang=pt&show_adv_search=false&help_file=/help_pt.htm&connector=ET&search_exp=Rev.%20RENE
http://portal.revistas.bvs.br/transf.php?xsl=xsl/titles.xsl&xml=http://catserver.bireme.br/cgi-bin/wxis1660.exe/?IsisScript=../cgi-bin/catrevistas/catrevistas.xis|database_name=TITLES|list_type=title|cat_name=ALL|from=1|count=50&lang=pt&comefrom=home&home=false&task=show_magazines&request_made_adv_search=false&lang=pt&show_adv_search=false&help_file=/help_pt.htm&connector=ET&search_exp=Rev.%20RENE

68

APENDICES

Apéndice A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo do Estudo: Perdas, Luto e Ressignificacbes em Fibromialgia: Uma Viagem ao
Universo Feminino.

Pesquisadora Responsavel: Gilmara Ribeiro Santos Rodrigues
Mestranda Responsavel (Membro da pesquisa): Méarcia Carneiro de Santana Vivas

A Senhora esta sendo convidada a participar de uma pesquisa. Por favor, leia este
documento com bastante atencdo antes de assina-lo. Caso haja alguma palavra ou frase que
a senhora ndo consiga entender, converse com a pesquisadora responsavel pelo estudo ou
com um membro da equipe desta pesquisa para esclarecé-los.

A proposta deste termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) é explicar tudo
sobre o estudo e solicitar a sua permissao para participar do mesmo.

Os objetivos desta pesquisa sdo apreender (entender) como as mulheres com
fibromialgia ressignificam a vida apds o diagndstico, identificar quais sdo as repercussoes,
perdas e luto na vida de mulheres com fibromialgia e descrever como as mulheres
enfrentam a doenca e as mudancas impostas pela fibromialgia.

Se a Senhora aceitar participar da pesquisa, 0s procedimentos envolvidos em sua
participacdo sdo 0s seguintes: responder algumas perguntas sobre suas informacdes
sociodemogréficas, clinicas e sua doenca; sera realizado também o teste de associacdo livre
de palavras (TALP), onde sera pedido para que cite algumas palavras relacionadas a
fibromialgia e que faca um desenho sobre sua vivéncia com a fibromialgia, dando um titulo
e contando uma estoria sobre ele. Todas as etapas serdo realizadas num Unico momento que
deve durar aproximadamente 40 minutos.

Toda pesquisa com seres humanos envolve algum tipo de risco. Embora esta
pesquisa ndo ofereca nenhum risco a sua integridade fisica, 0s possiveis riscos decorrentes
da participacdo na pesquisa sdo quebra do sigilo e da privacidade e desconforto pela
exposicdo das suas percepcdes, mas caso issO aconteca, a entrevista serd imediatamente
suspensa. Para sanar esse problema, as entrevistas serdo realizadas individualmente, em
ambiente reservado e os resultados obtidos deste estudo serdo utilizados apenas para fins
cientificos, ficando a identidade do participante mantida em anonimato e sigilo. Esta
pesquisa ndo tem cunho avaliativo e nem o intuito de julgar, a participacéo sera voluntaria e
sem prejuizos ao tratamento e atendimento.

Contudo, esta pesquisa também pode trazer beneficios. Os possiveis beneficios
resultantes da participagdo na pesquisa sera a construgdo de uma cartilha de orientagdo
sobre os estabelecimentos de redes de apoio informativo, instrumental e emocional, e
contribuir para a compreensao das mulheres com fibromialgia e a relagdo com o processo
de adoecimento e tratamento. Os resultados deste estudo poderdo ainda fornecer
informagdes para os profissionais de saude, sobre as restricbes impostas pela doenga na vida
das mulheres e contribuir para adocdo de atitudes e préaticas assistenciais mais efetivas e
auxiliar as mulheres a ressignificar sua vida de modo a conviver com o diagndstico e certa
qualidade de vida.

Sua participacdo na pesquisa € totalmente voluntéria, ou seja, ndo é obrigatoria.
Caso a Sra. decida ndo participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu consentimento
durante a pesquisa, ndo havera nenhum prejuizo ao atendimento que vocé recebe ou possa
vir a receber na instituicao.
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N&o esta previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participacdo na pesquisa e a
Sra ndo terd nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos. Caso ocorra algum
problema ou dano com a Sra, como resultante de sua participagdo na pesquisa, a Sra
recebera todo o atendimento necessario, sem nenhum custo pessoal e garantimos
indenizacgéo diante de eventuais fatos comprovados, com nexo causal com a pesquisa.

Solicitamos também sua autorizacdo para apresentar os resultados deste estudo em
eventos da &rea de salde e publicar em repositérios e revistas cientificas nacional e/ou
internacional. Mesmo por ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome sera mantido em
sigilo absoluto, bem como em todas as fases da pesquisa.

E assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como é garantido a Sra, o
livre acesso a todas as informagOes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas
consequéncias, enfim, tudo o que a Sra queira saber antes, durante e depois da sua
participacao.

Caso (a) Sr.(a) tenha duvidas, podera entrar em contato com a pesquisadora
responsavel Gilmara Ribeiro Santos Rodrigues, pelo telefone (71) 98895-6002, e/ou pelo e-
mail gilmararodrigues@bahiana.edu.br, e Méarcia Carneiro de Santana Vivas, pelo telefone
(71) 999267615 e pelo e-mail marciavivas.pos@bahiana.edu.br ou com o Comité de Etica
em Pesquisa (CEP/HUPES- COMITE DE ETICA EM PESQUISA; HOSPITAL
UNIVERSITARIO PROF. EDGARD SANTOS- UFBA. Endereco: Rua Dr. Augusto
Viana, S/n - Canela, SALVADOR (BA) - CEP: 4011060; FONE: (71) 3283-8043 / E-
MAIL: cep.hupes@ebserh.gov.br.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma da Sra e a outra para as
pesquisadoras.

Declaracéo de Consentimento

Concordo em participar do estudo intitulado: “Perdas, Luto e Ressignificacdes em
Fibromialgia: Uma Viagem ao Universo Feminino”.

Data: / /

Nome da(o) participante ou responsavel

Assinatura da(o) participante ou responsavel Impressdo Digital se necessario.

Eu, Gilmara Ribeiro Santos Rodrigues, declaro cumprir as exigéncias contidas nos
itens V.3 e 1V.4, da Resolugéo n° 466/2012 MS.

Assinatura e carimbo da investigadora Data: / /
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Apéndice B - Instrumento para a Coleta de Dados

Titulo do projeto: Perdas, Luto e Reconstrucdo em Fibromialgia: Uma Viagem ao
Universo Feminino

Data: [ 1202 Entrevista(o) n°:

Diagnostico Médico Principal: Tratamento Atual:

PARTE | - DADOS DE CARACTERIZACAO E CLINICOS

Data de seu nascimento? /[ Idade (em anos completos):
Faixa Etaria: (1) 18 a 24 anos; (2) 25 a 34 anos; (3) 35 a 44 anos; (4) 45 a 54 anos; (5) 56 a
64 anos; (6) 65 a 74 anos; (7) 75 anos ou mais.

Raca/Cor (Autodeclarada): (1) Preta; (2) Branca; (3) Parda (4) Amarela (5) Indigena

Religiéo: Praticante: (1) Sim (2) Nao
Praticas Religiosas:
Vocé tem filhos? (1) Sim, quantos? (2) Nao

Vida Sexual ativa: (1) Sim (2) Néo

Estado Civil: (1) relacionamento estavel (2) solteiro (3) vitvo (4) separado /divorciado.
Situacdo Conjugal: (1) Tem parceiro/a fixo; (2) Ndo tem parceiro/a fixo, mas tem relacéo;
(3) Néo tem parceiro/a fixo e ndo tem relacdo (4) Tem parceiros/as ocasionais.

Tempo de Estudo: (1) <9 anos (2) 10 a 12 anos (3) > 13 anos. (4) Superior Qual?:

Profisséo: Tipo de ocupagéo:

Situacdo empregaticia: (1) Ativo (2) Inativo: ( ) desempregado ( ) aposentado ()
pensionista.

Ficou sem trabalhar apos ser diagnosticada com Fibromialgia: (1) Sim (2) Nao.
Quanto tempo: (anos) (meses).

Tempo de acompanhamento no Ambulatério da Dor: (1) < 1 ano; (2) 2 a 4 anos; (3)
mais de 5 anos.

Renda familiar (em salarios minimos): (1) Menor que 1 salério; (2) 1
salario; (3) 1 -2 salarios; (4) 3 salarios; (5) mais que trés salarios.

Quantas pessoas dependem dessa renda:

Suporte social percebido:

PARTE |l - DESENHO ESTORIA TEMA

Instrugdes: Fornecer uma folha oficio A4 em branco e hidrocores coloridos. Apos solicitar
a(o) participante:

(1) Desenhe o dia a dia de uma mulher com fibromialgia.

(2) Olhe para o desenho e conte uma estdria (escrita se possivel ou oral) sobre ele.

(3) Leia (ou ouca) sua estéria e Ihe dé um titulo.

Observagéo: Caso a(o) participante ndo saiba escrever e ndo tiver acompanhada(o),
solicitar autorizacdo ao mesmo para redigir e gravar em audio a estoria narrada,
assim como o titulo.
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PARTE |1l - TESTE DE ASSOCIACAO LIVRE DE PALAVRAS - TALP

1. Diga 5 (cinco) palavras que vem a sua mente quando eu lhe digo: A VIDA ANTES DA
FIBROMIALGIA

() () () () ()

2. Diga 5 (cinco) palavras que vem a sua mente quando eu lhe digo: A VIDA DEPOIS DA
FIBROMIALGIA

() () () () ()

3. Diga 5 (cinco) palavras que vem a sua mente quando eu lhe digo: ENFRENTAMENTO
DA FIBROMIALGIA

() () () () ()

4. Diga 5 (cinco) palavras que vem a sua mente quando eu lhe digo: MULHER COM
FIBROMIALGIA

() () () () ()

e Ap0s a citacdo das cinco palavras em cada um dos trés termos indutores, solicitar para
que a(o) participante enumere os termos citados, na ordem de maior importancia para a de
menor. Sendo 5 a mais importante.

PARTE IV - QUESTOES NORTEADORAS PARA A ENTREVISTA

1. O que significa para uma mulher viver com fibromialgia?

2. Vocé sente falta de alguma coisa anterior ao diagndstico de fibromialgia?

3. O que uma mulher com fibromialgia pode fazer para enfrentar essa doenca?

4. Quais estratégias voceé utiliza para ressignificar sua vida apos esse diagnostico?
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Apéndice C — Manual de atendimento Enfermagem ao paciente com fibromialgia no
ambulatorio da dor

MANUAL DE ATENDIMENTO ENFERMAGEM AOQ PACIENTE
COM FIBROMIALGIA NO AMBULATORIO DA DOR

SALVADOR — BA

JANEIROV2024



OBJETIVOS:

- Onentar os Profissionais no Atendimento ao Paciente com Fibronialgia,

- Cadastrar e organizar a demanda dos pacientes com Fibromialgia que estiio matnculados
no Ambulatorio da Dor.

- Fortalecer o cuidado ds pessoas com fibromialgia, contribuindo para a promogio da
salide dessa populacio.

- Acolher cada paciente avaliando ¢ intervindo em suas necessidades individuais.

- Orientar os pacientes sobre autocuidado e gerenciamento do seu tratamento.

- Encaminhar os pacientes atendidos para ouiros profissionais de satde ¢ redes de apoio
de acordo a necessidade.
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FIBROMIALGIA E DESAFIOS

A fibromialgia ¢ uma doenca musculoesquelética, que afeta o individuo em todas
as arcas da sua vida. Apesar de toda evolugdo tecnologica que o mundo vem atingindo
nos dltimos anos, ainda ndo sc conseguiu cncontrar um diagndstico preciso ¢ um
tratamento capaz de curar essa doenga que vem sendo um grande desafio para a ciéncia
do seculo XX1. Uma doenca que causa dor intensa, limitagdes diversas, alteragdes no
padrio do sono, ansicdade, medo ¢ depressdo, que leva o individuo muitas vezes a se
1solar socialmente.

Associada a tantas perdas ¢ diversos lutos vivenciados pelos pacientes a
fibromialgia vem sendo reconhecida como uma doenga que precisa de atengdo pelos
pacientes ¢ pelas equipes de sadde. O atendimento individualizado, bem como o
atendimento em grupo sc faz necessario para alcancar cstratégias de tratamento ¢ de
autogestdo pelo paciente, ajudando-o a se tornar ativo em seu tratamento ¢ buscar meios
de melhorar sua qualidade de vida.

Pensando em todas essas questdes ¢ na experiéncia com o paciente acometido com
essa patologia for idealizado a confecgdo desse manual no sentido de nortear o
atendimento dessas pacientes a nivel ambulatonial.

ATENDIMENTO ENFERMAGEM INDIVIDUAL
Acolhimento do Paciente

O acolhimento tem por objetivo ouvir o paciente, suas duvidas, mquictacdes ¢
necessidades. O profissional deve ser capaz de acolher. escutar ¢ responder ao paciente
de forma humanizada, tentando ser resolutivo nas necessidades do paciente.

Nessc acolhimento deve ser anotado todos os dados, queixas. necessidades ¢
encaminhamentos do paciente. Deve-se tentar entender em que fasc ele se encontra do
tratamento ¢ seu conhecimento acerca da doenca.

£ preciso nesse atendimento estimular os pacientes a participarem de grupos que
ajudam na discussdo de assuntos pertinentes a doenca ¢ de outras questdes que ajudem a
melhorar sua qualidade de vida.

ATENDIMENTO EM GRUPO

Os grupos sdo essencials no processo de educagio em saide ¢ compartilhamento
de saberes, trocas entre os usuarios ¢ destes com a equipe de saude. Essa troca de
conhecimento estimula na reflexdo sobre o processo de adoccer. no enfrentamento de
todas as mudancas acarrctadas por uma doenca cronica, com tantas particularidades, alem
de ajudar a buscar mudangas de atitude que ajudem no enfrentamento da doenga.

A organiza¢do dos grupos pode seguir diversas regras instituidas junto aos
proprios pacientes ¢ profissionais. Deve-se buscar temas interessantes, locais apropniados
¢ didaticas que favorecam o conhecimento, a interagdo ¢ o relaxamento das pacientes.
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FLUXOGEAMA ACOMPANHAMENTO

| Pacients Com Fibromialgia (Alvo do Culdado) | "_"I Enfermairos (Facliitadores do Processa)
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|ﬁ.I'IE'I'I'IESE|

|

|
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Caracteristicas Do
Arendimento

* Humanizagdo

+ Emvolvimento

Messa  etapa o Consiste da coleta de 530 as orlentagies

+ Conhecimento
profissional  deve dados que jd fol 8 Intervengies
comversar  infor- iniciada no  acolhi- necessdrias e + Empatia
malmente com o mento. E realizado direcionadas para & Erica Profissional
packente, ouvindo histérico completo e o paciente  de
suas queixas, andlise de escalas forma individual e * Respeito as
dividas, — procu- direcionadas a0 de forma coletiva. individualidades
rando  compre- paciente fibrorni- Visa atender suas *  Tratamento
ender az neces- dlglco.{vide Apendice demandas e ajudar Individualizado
sidades Indivi- 1eAnexos 1e32) a melhorar sua
duais do paciente. qualidade de vida.

Histdrico

Avaliacio Pontos
Door

Awallacio Escala
Gravidade

Flsica

Assisténcla
Emacional

Orentacies

Qutros

Profissionals*
——1 Encaminhamentos
Redes de Apolo®™*

DLAGNOSTICO DE
EMFERMAGEM

—

FLAMEIAMENTO DE
EMFERMAGEM

- AVAUACAD DE
IMPLEMENTACAQ EMFERMAGENM

OUTROS PROFISSIOMAIS®

REDES DE APOIO**

Psichlogo

Familia

MNutricionista

Servigo social

Fisiotcrapeuta

Praticas Integrativas ¢ Complementares em Satde

Midicos a depender da Necessidade
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Apendice 1 - Histarico De Enfermagem Para o Paciente com Fibromialgia

DATA:
NOME [
SEXO:( JF ( M DATA MASCIMENTO:
RLACA: IDADE:
ESTADO CIVIL: TELEFONE CONTATO
ESCOLARIDADE: PROFISSAC:
FROBLEMAS DE SAUDE: [ ) HAS {  1CARDIOPATA
(DM { O ETILISTA
{ JTABAGISTA |{ jOUTROS

TEMPO DIAGNOSTICO FIBROMIALGILA:

N" Sitios anatdmicos com Dor:

Valor Escala Gravidade:

ALERGIAS:
PESCE [ ALTURA: [ IMC:
SEVY [Ta= [FC= [FR= [T=

HISTORIA DA DOENGCA (SINTOMAS, LIMITACOES, ROTINA):

{ JDEAMBLULA
LOCOMOCAQPOSTURA: { JMULETA

{ ) CADEIRA DE RODAS

POSTURA FISICA:

S

HABITOS ALIMEMTARES:

ELIMINACOES:
ESCALA REFERIDA:
[t Tafafafs]efr]elofw]
ESCALA FACIAL:

DOR: o 1 . " i

- - - -
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NIVEL COMSCIENCTAS
COMHECIMENTO DA
DOENCA

ACEITACAODVAUTOESTIMA

i JORIENTADA { ) DESORIENTADA

CONHECIMENTO DA SEGMENTO

DOENGA: ) TERAPEUTICA

() SATISFATORIO { J8IM ( INAOD

i JINSATISFATORIO |{ ) PARCIAL

i | ANSIEDADE { ) ESTABILIDADE
EMOCIONAL

i JMEDO

{ ) INSTARBILIDAE
{ JENFRENTAMENTO | EMOCIOMNAL

i JRESILIENCIA { ) AGRESSIVIDADE

LAZER/SOCIABILIZACAD

INTERAGCAD SOCIAL: [ ) SATISFATORIA
[ JINSATISFATORIA

FACILIDADE ESTABELECER
VINCULOS: pSIM ) NAD

PARTICIPACAC GRUPOS SOCIAIS:

ROMPIMENTO VINCULOS:

MEDICACOES EM USO:

MEDICACAD

DOSAGEM HORARIO OBSERVACAD

OUTROS TRATAMENTOS

) TERAPLA
yACUPUNTURA
) FISIOTERAPIA
VOUTROS:

ORIENTACOES:
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Anexo 1: Sitins Anatémicos para diagnostico da Fibromialgia. 2023

Cenvical =1 pants
Torax +1 pesio
Dgrso +1 ponia
Lesnbar: +1 pesto
Agadiimen +1 peeitn

Marediliiila D +1 ponng Mandibula E +7 panto

Qovberg I =1 pante Dmbro E +1 ponto

Bragn 0 +1 pants
antebrags O +1 panto

Brags L +1 panka
Anuebrapo E +1 panto

Guisdril 0 +1 pants Quisdil £ +1 pants

Coua D +1 poavin Coxa ¥ +1 pante

Pisma O =1 pants Persa E =1 pants

CRITERIOS AVALIACAD

[Dor em no minimo 7 de 19 sitios anatdmicos (Figura 1), e a obtengio de pelo
menos 5 pontos em uma escala de gravidade de sintomas associados (Figura 2).
Dor entre 3 ¢ 6 sitios anatdmicos ¢ a obtengio de, no minime, % pontos na escala

de gravidade de sintomas associados por um periodo igual ou superior a trés meses.

78



Anexo 2: A escala de severidade de sintomas associados 4 Fibromialgia

Escala de Gravidade  [Ji wemeds

Fackga / Consace a0 Nenhum 0 pontos
executar atividades Leve +1 ponto
De Moderado | <2 pontos
)“ Intenso |  +3 pontos
Nenhum 0 pontos

Sono ndo reparador
Leve +1 poro
L 0 Moderado | +2 pontos

N

Il Intenso | +3 pontos
Nenhum 0 pontos

Sintomas cognitivos
Leve +1 ponto
‘8 Moderado +2 pontos
Intenso +3 pontos
Nenhum 0 pontos

Sintomas somdticas
i Leve | +1ponto
Moderado +2 portos
Intenso +3 pontos
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A aszisbéncia ¢ as orientagies 20 paciente com Fibromialgia séo mdividulizadas
pam cada pacienie. No entanto, algumas condutas e onentagdes sio mais frequenies.
Basesds mos dignistices da CIPE pars esse paciente destscamos as intervengdes &

resulindos esperados.

Dingndsticos, Resultados ¢ Intervencdes de Enfermagem Baseado na CIPE

DIAGNOSTICD, INTERVERCOES E RESULTADOS BASEADOS EM
MANDA PARA O PACIENTE FIBROMIALGICO

DIAGNOSTIC0

RESULTADOS

INTERVENCAD

Adesio ao regime
termpéutic o diminuido

Adesio ao regime
icrapéutico

Avaliar regime terapéutico
Avaliar adesio oo regime
lempéution

Orientar sobre regime
lermpéution

Orrientar familia sobre
regime terapéutico

Aposo Eamiliar prejudicado

Apoio familiar

Fromover aposo familmar
Apaiar processo familir de
enfrentamento

Coordenar conferéncia

familiar
Conhecimento familiar Caonhecimento familiar | Informar familiar sohre
sobre a doenca prejudicado | sobre o doenga doenca

Coordenar conferéncia

familiar

Promover atividades am

Erupa
Admmistrar medicagio pam

Drar Diiminuir a dar

dor

Cantrale da dor

Avaliar resposia a0 controle

da dar

Monitomar dor
Enfrentamenie da dor Enfrentamento da dor Caolaborar mo plano de
prejudicado conirale da dor

Encaminhar para terapia de

grupo de apoio

Obter dados de

conhecmmenio sobee dor
Condigio Condigio Acvaliar condigdo
musculoesquel ética musculoesquelética musculoesguelética
prejudicada eficar
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Mobilidade prejudicada Melhorar Mobilidade Obter dados sobre
mishilidade
Promover mobilidade fisica
Auxiliar na mobihidade
Fungiio do sistema Condigio Avaliar condigio

gastrointestinal prejudicada

gastrointestinal eficaz

gasirointestinal
Prevenir constipacio
Encaminhar servigo de
nutrigio

Fadiga

Altviar a fadiga

Obter dados sobre fadiga
Aliviar fadiga
Gerenciar atividades do

paciente

Sono prejudicado

Sono adequado

Obter dados sobre sono
Orientar sobre sono
Rotina de hora para dormir

Sofrimento

Dimunuir sofnimento

Crrientar sobre plano
terapéutico

Encaminhar terapia de
grupos de apoio
Promover apolo espintual

Ansiedade

Reduzir ansiedade

Gierenciar ansicdade
Musicoterapia
Aromaterapia

Socializagdo prejudicada

Socializagdo

Promover relacionamentos
positivios

Encaminhar para terapia de
grupos de apoio

Capacidade para exercer
atividades de Lazer
Prejudicada

Capaz de executar
atividades de lazer

Encaminhar para
participagio em grupos
Orientar necessidade de
participar stividades lazer

Falta apoio social

Apoio social

Apoio social

Obter dados sobre condigio
social

Encaminhar para assistente
social

Processo psicologico

Equilibrio nivel

Controlar crise

alterado confisio mental. Apoio emocional
Deficit de autocuidado Capaz de exccutar o Facilitar Capacidade para
curdado Participar no

Plangjamento do Cuidado
Promover autoestima

Tnsteza Cromica

Equilibrie do humor

Obter dados sobre humor
Gerenciar humor

Condigdoe Espiritual
prejudicada

Motivagio; saude
esparttual

Apoio ¢ Crescimento
espirttual
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CONSIDERACOES FINAIS

Um Manual deve ser significativo para os envolvidos no processo de trabalho a
que cle se destina, ele & importante instrumento para melhorar a qualidade da assisténcia
prestada. No caso do manual para atendimento ao paciente com fibromialgia espera-se
que ele ajude a sistematizar a assisténcia oferecida a nivel ambulatorial e sirva de guia
para a orgamizacio ¢ estroturagio desse atendimento.

E importante entender que a elaboragio de um manual ndo significa que ele estd
totalmente pronto para uso, o trabalho continua com a implementagio, avaliaghes e
atualizagdes peniodicas, de forma a garantir que as praticas de assisténcia estejam
alinhadas com as necessidades em constante evolugdo dos pacientes com fibromialgia.

MNeste Manual buscamos direcionar a assisténcia as necessidades do paciente com
fibromialgia, levando em consideragio a sintomatologia evidenciada na hieratura e na
experiéncia do atendimento clinico a essa clientela. £ imprescindivel atender esse
paciente na sua totalidade ¢ de forma individualizada. Cada pessoa reage de maneira inica
ans sintomas ¢ ao iratamento, ¢ fundamental abordar cada paciente de forma holistica e
personalizada. Ma fibromialgia, onde os desafios sio persistentes ¢ a cura ainda ndo
existe, ¢ imprescindivel buscar imtervengdes que promovam a melhoria da qualidade de
vida, mesmo frente a tantas imitagbes impostas pela doenga.

Portanto, este manual serve como um guia, servindo para suxiliar os profissionais
de enfermagem no atendimento aos pacientes com fibromialgia, com o objetivo final de
promover a sade ¢ o bem-estar desses pacientes.
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ANEXOS

Anexo A — Carta de Anuéncia Psicologia

MINISTERIO DA EDUCACAO
UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
EMPRESA BRASILEIRA DE SERVICOS HOSPITALARES
COMPLEXO HOSPITALAR UNIVERSITARIO PROFESSOR EDGARD SANTOS

Salvador, 14 de Novembro de 2022.

lIm° Dr.Pablo De Moura Santos
Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa

Complexo Hospitalar Prof. Edgard Santos- UFBA
Assunto: Carta de anuéncia do servigo
Prezado(a),

Pela presente, informo que estou ciente da coleta de dados a ser
realizada no setor de Ambulatdrio da Dor do Ambulatério Magalhdes Neto,
sediado no Complexo Hospitalar Prof. Edgard Santos referente ao Projeto de
pesquisa intitulado " Perdas, Luto e Ressignificacdo em Fibromialgia: Uma
Viagem ao Universo Feminino", que tem como pesquisadora responsavel
Madrcia Carneiro de Santana Vivas e orientadora Gilmara Ribeiro Santos
Rodrigues. Informo, ainda, que caso durante a entrevista as participantes
apresentem qualquer mobilizacdo psiquica por evocar sentimentos acerca do
processo da doenca serdao encaminhadas para o servico de psicologia do
Ambulatério da Dor, onde serdo atendidas por mim e receberam todo apoio

necessario para reestabelecer o equilibrio emocional.

@m%‘no\ H.C.Coas

Dra.Martha Moreira Cavalcante Castro
Psicéloga Coordenadora do Servigo de Psicologia

do Ambulatério da Dor-C-HUPES/UFBA

Rua Augusto Viana s/n, Canela CEP-40110-060-Salvador/BA-www.hupes.ebserh.gov.b
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Anexo B — Carta de Anuéncia Servigo

NG el SEVSEDC - 20001809 - Cana - 50

E cmes  ERGERH M

HOSPITAL UNIVERSITARIO EDGARD SANTOS DA UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
Rua Doutor Augusto Viana, s/n” - Bairro Canela
Salvador-BA, CEP 40110-060
-http://hupes.ebserh.gov.br

Carta-SEin”  76/2022/SGPIT/GEP/HUPES-UFBA-EBSERH

Salvador, data da assinatura eletrdnica.

Informo para os devidos fins e efeitos legass, ob o der as exipé para a obtencdo de parecer do Comitéde Etica em
Pesquiss com Seres F ¢ omo ml&hanirmmmﬂmlummmst
RESSIGNIFCAGOES EM FIBROMIALGIA: UMA 'VIAGEM AD UNIVERSO FEMININO”, s0b a responsabilidade do Principal MARCIA
CARNEIRO DE SANTANA VIVAS.

Declaro ainda conhecer e cumpris a5 coes e coes fixadas na Resolugdo n” 466, de 12 de dezembro de 2012,c0
Consetho Nacional de Sadde e demals legislaces complementares.

Notmdommmnwwmm quisador, das deter ;0es eticas e legaks, 3 Geréncla de Ensino e Pesquisa tem a

de de retirar a = a da pesq sem zdo alguma.

O projeta esta exequivel. Todos as documentos referentes 30 projeto devem ser incluidos na Plataf Brasi| (cad. para o
Complexo-HUPES - CNP) 15.180.714,/0002-87), Incluindo esta carta de anuéncia. Apds a Inchusdo na Plataforma Brasd, a folha de rasto serd
gerada, pelo pesqusack ponsivel e devoivid, d: w-mmnsanlmsmnmmmu
Quando obtivermos a do super 2 folha de rosto serd p dor para finalzacso da a
Plataforma Brasil.

Op projeto teve apr 35 cartas de anwéncia dos seg! MUnictadh

*Unidade de RFA e B - éno de Dor.

O SGPIT ndo avala o TCLE/, O do TCLE, o que sera felto pelo CEP.

SETOR DE GESTAD DE PESQUISA £ INOVAGAD TECNOLOGICA

o por Gica Glelde Gancalves Gama, Analista Administrativo, em
08/09/2022, 45 11:24, conforme hordrio oficial de Brasika, com fundamento no art. 6 |, caput, do Decreton”
£.539 de 8de outubro de 2015,

de deste doc pode ser conferica na site
h sei ebserh.gov.be/sei/controlador_externophp?

acagdocumenm conferir&id orgao acesso externo=0, Informando o cédigo verificador
24091879 o codigo CRC 76824FCC.

Referéncia: Processon’  23534.013428/2022-11 SEI n24091879
s /fee. edeirh gov.be foai/documento_conmudta_otema pheiid_acesso s AIEI0RNS_d 3B036ESTRInIr
a_Phechebeal3048259c 1/1
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Anexo C — Parecer Consubstanciado do CEP

UFBA - HOSPITAL
UNIVERSITARIO PROF. W
EDGARD SANTOS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DA
BAHIA HUPES/UFBA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERDAS, LUTO E RESSIGNIFICACOES EM FIBROMIALGLA: UMA VIAGEM AD
UNIVERSD FEMINING

Pesquisador: MARCLA CARNEIRO DE SANTANA VIVAS
Area Temitica:

Versdo: 1

CAAE: 635655221 00000004%

Instituigho Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHLA
Patrocinador Princlpal: Financiamento Proprio

DADOS DY PARECER

Namero do Parecer: 5775837

Apresentagio do Frojeto:
As informagbes contidas nos campos “Apresentacdo da Pesquisa®, “Objetive de Pesquisa® e “Avaliagho dos
Riscos e Beneficios® foram obtidas do documents Informagdes Basicas de Pesquisa
(PE_INFORMACOES _BASICAS_DO_PROJETO_2019464.pdf).

Pesquisa qualitativa, a ser realizada mo ambulatdrio da dor de um hospital universiténo pdblico, de grande
porte, referéncia em média e alta complexadade e integrante do SUS.
A populagio serd composta por mulheres com diagndstico de fibromialgia.
Comao criténo de incluso serfo conssderadas mulheres matnculadas no refendo ambaulatdrio, malores de 18
AnOS & COM No minemo sels meses de diagndstico.
Ciz critéios para exclusdo serBo Aquelas que abandonarem o fratamento por qualguer motivo durante o
periodo de coleta de dados elou venham & apresentar algum déficit sensonal ou cognitivo. A coleta de
dados serd realizada & partir do segundo semestre do ano de 2022,

Emdarago:  Rus Auguito Viess wi® - 1 Asdar

Baimo: Cancla CEP: 40.110u0%0
UF: BA Munilciplo:  SALYVADOR
Talofona: (7138463450 Fax  (71)3636-3514 E-maill: copbopesiichued gy br
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UFBA - HOSPITAL

UNIVERSITARIO PROF. W«m
EDGARD SANTOS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DA
BAHIA HUPES/UFBA

Inicialmente, serd solcitada a anuéncla do coordenador do campo de pesquisa e apds a aprovagao pelo

comité de ética serd reslizada a apromimagio com 8 equipe & &3 pacientes do ambulaténio. Para as
pacientes que acefaremn participar da pesquisa. serd agendada data e hordrio para a coleta de dados &
assingtura do termo de consentimento livre e Esclarecido, de acordo com o dis agendado para o
gtendimento no ambulatdno. Serd realizado o levantamento de dados em pronbuedno paras selecio das
participantes.

Sergo utlizedas trés técnicas de coleta de dados, a entrevista individual em ambiente reservado e com
privacidade, seguindo um questiondrio Semiestruturado; o teste de sssoclacko livre de palavras e o Desenho-
Estdria com Tema. As trés técnicas de coleta de dados constarBo em um dnico instrumento composto por
quatro partes: Dados sociodemograficos e clinicos, Procedimento de Desenho Estdria com Tema, Técnica de
evocacdo de palavras e Ouesibes norteadoras sobre o objeto de estude: "0 que representa a fibromialgia na
vida de uma mulher*? "Conbe-me sobre sua wvida antes e depols da fibromialgia™ “Alguma colsa mudou para
comwiver com a fibromiskgia? Vocod pode me contar como @ sua vida agora™? “Como uma mulher com
fibromialgia faz para enfrentar essa doenga™? "Cue experidncia de suavida vocd poderia compartilhar comigo
que exemplificaria a sua qualidade de vida e rotina didria com a fibromialgia®?

As entrevistas sero gravadas mediants o uso de aparelho Android. apds a anwéncia das participantes & serio
finalizadas & medida gue os conteddos das falas se repitam apds cinco enirevisias consecutivas, sem
surgiments de elementos movos, & serd dada continuidade a coleta de dados peldas técnices projetivas que
ser8o realizedas até & guantidade suficlente de dados para & apreensBo do objeln de estudo. As
pesquisadoras farfo a escuta, ranscrigio e andlise dos dados. O uso da técnica de evocagho ivre de palavras
confere liberdede de expressBo para produzir conteddo acerca do objeto imvestigado compativel com
abordagens qualitativas. Para & coleta das evocacdes serd solictado a citagho de cinco palavras para os
termos indutores: (1) A vida antes da fibromiakgia, (2) A vida depois da fibromialgia, (3) Enfrentaments da
fibromialgia e (4 ) Mulver com fibromialgla, gue serdo registradas na ordem em que forem citadas. Em seguida.
as participantes serBo orientadas a atribulrem wma ordem de importdncia, com numeracdo de um acimco,
sendo o cinco a8 mais importante. Antes da aplicagBo do tesie as participantes serfBo onentadas sobre &
aplicagBo da técnica. Durante & aplice¢8o dessa técnica serd solicitado que a participante realize
individualmente qualquer desenho sobre o dia & dia de uma mulher com fibromislgia. Apds a criagio do
desenho serd onentada que olhe para o mesmo & conte uma estoria sobre ele, ambwindos-lhe um tiulo. O
tratamento dos dados orundo da entrevista serd mediante 8 andlise tematica de conteddo. Para analisar as
evocacdes livres de palavras serdo utlizadas as andlises fextuals mediante processamento no Software

Emdorogo:  Rua Augusto Visss aa® - 1* Aadar

Balro: Cancla CEP: a0 110060
UF: BA Municipio:  SALYADOR
Tolofono: (71)3646-1450 Fan: (71136463524 Edmaill: copbupescbucrh g br

P Bt b 7
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UFBA - HOSPITAL
UNIVERSITARIO PROF. W’P
EDGARD SANTOS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DA
BAHIA HUPES/UFBA

IRaMuTel, E para os desenhos a técnica de andlise de conteddo proposta por Coutinho (2001). A pesquisa
serd desenvolvida obedecendo & Direiz e Morma Regulamentadora de Pesgquisa Envolvendo Seres
Humanos, 466/2012, do Conselho Nacional de Sadde.

Ohbjetivo da Pesguisa:
Objetko Primario:
Apreender coma as mulheres com fibromialgia ressignificam a vida apds o disgedatico.

Objetivos Secundinos:
Identificar quais s8o as repercussbes, perdas e lulo na vida de mulheres com fibromialgia e descrever como
as mulheres enfrentam a doenca e as mudangas impostas pela fibromialgia.

Avaliagio dos Riscos ¢ Beneficios:
Riscos
A exposigao das informactes serd minimizada por medidas de prolecio dos dados que serBo resguardados
guante & confidencialidade das participantes e o extravio de informagies. E caso durante a entrevista as
participantes apresentem qualquer mobllizagdo psiguica por evocar sentimentos acerca do processo da
doenca. a entrevista serd intemmompida e a depender da necessidade relstada pela participante serBo
encaminhadas para atendimento psicoldgico disponivel no praprio senvipo do Ambulatério da Dor, com & malor
brevidade possived.

Beneficios

A construgho de wma cartiha de orentsgio sobre os estabelecimentos de redes de apolo informativo,
instrumental e emaocional, e contribuir para & compreensao das mulheres com fibromialgia & a relagio com o
procasso de adoscimento & trataments. Os resultados deste estudo poderlo ainda formecer informaghes
para os profissionals de saldde, sobre as restrigbes impostas pela doenca na vida das muliveres & contribuir
para sdo¢ac de alitudes e prabcas assistencials mais efetivas e suxiliar as mulheres a ressignificar sua vida
de modo & conviver com o disgndstico e certa qualidade de vida.

Comentirios ¢ Consideragies sobre a Pesguisa:
Wide CONCLUSOES OU PEMDEMCIAS E LISTA DE INADEQUACOES.

Emderagn:  Rus Aigusio Viess an® - % Asdar

Balro: Cancla CEP: 30 110u0%D
UF: BA Municipio: SALYVADOR
Tolofona: (71)3646-3450 Fa  {71)3645-3524 E-maill:  cop bupeachucrh gov br

Pt B b 7
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UFBA - HOSPITAL
UNIVERSITARIO PROF. Wﬂm
EDGARD SANTOS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DA
BAHIA HUPES/UFBA

Consideragies sobre os Termaos de apresentacio obrigatoria:
Wide CONCLUSOES OU PENDENCIAS E LISTA DE INADEGQUACOES.

Recomendagies:
Wide CONCLUSOES OU PENDENCIAS E LISTA DE INADEQUACOES.

Conclusies ou Pendéncias e Lista de Inadequagies:
Apds andlise do projeto de pesquisa & docuMeNaCEo anexs, as seguintes PENDENCIAS foram identificadas:

1- DS RISCOS

Toda pesquise com seres humanos envolve nisco em tipos @ gradaghes varados. Nao hd explicitagio dos
possivels desconfortos e riscos decommenies da aplicagio do questiondrio. bem como das evocagbes de
conotacio subjetiva durante a realizac3o da entrevista. A afirmagao: "ndo havendo risco & integridade flsica,
psiguica. intedectusl, moral, social e cullural” nBo pode ser seguramente garantida. inclusive hevendo
possibllidede de damos na dimensao psiguica a0 evocar significados tBo profundos e subjetivos acerca do
processo de doenca (o gue @ sinalizado no TCLE onde K-se: desconforio pela exposicSo das suas
percapgies. RESOLVIDO.

RESPOSTA DA PENDENCIA 1:

“Segundo a Resolucio CHS 466/2012, “toda pesquisa com seres humanos envolve risco

em fipos e gradagies variedos®, e nesta existern possivels niscos: & exposicio das informacdes elou a
mobilizagdo de algum sentimento relacionedo 09 aspectos emocionals. A exposicio das informaghes serd
minimizada por medidas de protecio dos dados que serio resguardsdos quanto a confidencialidede das
participantes & o exiravio de informactes. E caso durante a entrevista as participantes apresentem gualguer
mobilizac8o psiquica por evocar sentimentos acerca do processo da doenga. & entrevista serd interrompida
& a depender da necessidade relatada pela participante serBo encaminhadas para atendimento psicoldgico
disponivel no prdprio servigo do Ambulatorio da Dor, com a malor brevidade possivel.”

Realizado akeragdes no TCLE — Vide documento em Amexo

Acrescentado Cara de Anuséncla da Psicdloga do Ambulatdrio da Dor que estard disponivel para necessidade
de Atendimento des Paricipantes da Pesquisa.

DO ORCAMENTO

A Morma Operacional CHNS N° 001 de 2013, itern 3.3.e, estabelece que iodos os protocolos de pesquisa devem
‘detalhar os recursos, fontes e destinacBo; O orgamento apresentsdo nao preve fonte de financiamento,
necessara mesmo gue sajam recursos propros. RESOLVIDO.
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RESPOSTA DA PENDENCIA 2
“Abaixo apresento o orcamento que serd custeado com Recursos da Propria Pesquisadora.”

2.DO CRONOGRAMA

A) No cronograma apresentado deve estar descrito o comproms plicito do pesquisador de que a pesqs

sera inicsxda a partir da aprovagio pelo Sistema CEP-Conep, de acordo com a Norma Operacional CNS N 001 de 2013,
item 3.4.1.9, “Todos os protocolos de pesquisa devem conter, obng te: (..) Cronog; - mi do a duracd
total ¢ as diferentes ctapas da pesquisa, em nimero de meses. com compr plicito do pesquisador de que a pesq

somente sora iniciada 2 partir da aprovagio pelo Sstema CEP-Conep”™. RESOLVIDO.

B)O grama ap tado deve estar adequado acs PRAZOS de avaliagio do CEP, sendo necessano atengio em caso
de necessidade de NOVA APRECIACAO, bem como a ATUALIZACAO desta informagio no documento “Informagdes
Bisicas™ a fim de que haja coeréncia entre o tempo de analise do protocolo junto a este CEP ¢ a execugdo do projeto.
RESOLVIDO.

RESPOSTA DA PENDENCIA 3:
“Alterado data de coleta para més de margo/2023, condicionada a aprovagao e liberagao pelo Comité de Etica
em Pesquisa.”

Desta forma, encaminho o parecer de APROVACAO.

Consideracbes Finais a critério do CEP:
O participante da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizag@o alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 466/12) e deve
receber uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na Integra, completamente assinado.

O pesquisador deve desenvoiver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado edescontinuar o
estudo somente apds analise das razdes da descontinudade pelo CEP que o aprovou, aguardando seu
parecer, exceto quando perceber rsco ou dano ndo previsto ao sujeito participante ou quando constatar a
superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que requeiram agao imediata.

O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do
estudo. E papel do pesquisador assegurar medidas Imediatas adequadas frente a evento adverso grave
ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificaco ao CEP e & Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria — ANVISA — junto com seu posicionamento.
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Eventuais modificactes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e sucinta,

identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.

o™

Relatdrios parcials e final devem ser apresentados ao CEP, imclalmente emn ! ! & ao
término do estudao.
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documernts Arquivo Postagem HAartor Situacao
informagbes Baslcas| PE_I i | 1T 2022 Acalts
do Projeto ROJETO_3019464. pdf 15.57:28
Outros Carta_de_Anuencia_psicologa. pdf 1T 12022 | MARCIA CARMEIRD| Aceito

15:54:48 | DE SANTAMNA VIVAS
Outros PE_PARECER _respondido_pdf ATHAIE0EE | MARCIA CARMEIRD| Aceito
15:40:07 | DE SANTANA VIVAS
Projeto Detalhado ! | Projeto_fibromisigia submissaol?_11.p| 1TA 12022 |MARCIA CARNEIRO| Aceito
Brochura df 154810 | DE SANTAMA VIVAS
Inwestigador
TCLE ! Termos de | TCLE.paf 1712022 | MARCIA CARNEIRGD| Aceite
Assentiments / 15:35:42 | DE SANTAMNA VIVAS
Justificativa de
Auséncia
[Frojeto Detalnado | | Projeto_de_FiDromiakpa_rede_pesquisa| 2o00202 | MARGIA CARMEIRG|  Aceils
Brochura _completo. pdf 20000:00 | DE SANTAMA VIVAS
Inwestigador
Outros caMa_anuencis_assinada.pdf ZH0A2022 | MARCIA CARMEIRD| Aceito
19:54:26 | DE SANTANA VIVAS
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Folha de Rosto folha_rosto_assinads. pdf Z20aanE: [ MARCIA CARNEIRD| Aceio
19:00:48 | DE SANTAMNA VIVAS]

Outros INSTRUMENTO. pef 1TioaaNE: [ MARCIA CARNEIRD| Aceio
14:50:08 | DE SANTAMNA VIVAS]

Declaragdo de TERMO_US0_DADOS pdf 1TIoaENEE [ MARCIA CARNEIRD| Aceio
concordancia 14:57:55 | DE SANTAMNA WVIVAS

Declaragdo de EQUIFE_DETALHADA paf 1Ti0aiaNE: [ MARCIA CARNEIRD| Aceio
Pesquisadores 14:57:19 | DE SANTAMA WVIVAS]

Cronagrama CROMOGRAMA. pdf 1Tz ( MARCIA CARNEIRD| Aceito
14:56:03 | DE SANTANA VIVAS

Orpaments ORCAMENTO.pdf 1Ti0ANE: [ MARCIA CARNEIRD| Acaio
14:55:52 | DE SANTAMNA VIVAS

Brochura Pesquisa | Projeto_Fibromiakga plataforma_Brasdl. | 170802022 | MARCIA CARNEIRO| Aceiio
pdf 14:47:13 | DE SANTANA VIVAS

Siwacio do Parecer:
Aprovadi

Mevessita Apreciacio da CONEP:
Wao

SALVADOR, 25 de Novembro de 2022

Assinado por:

NATAMAEL MOURA TEIXEIRA DE JESUS

Coordenador
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