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RESUMO

Obijetivou-se apreender a experiéncia de dor total do sujeito com fibromialgia e a percepcao
da familia sobre esse processo. Realizou-se uma pesquisa qualitativa, entrevistando 14
participantes (sete sujeitos com fibromialgia e sete familiares), cujo dados foram
compreendidos por meio do software IRaMuTeQ e de anélise de contetdo. Os resultados
organizaram-se em cinco classes: 1) “Diagndstico”, enfatizando seu percurso; 2) “Dor fisica e
social”, abordando sua dor no corpo e nas relagdes familiares; 3) “Dor psiquica e espiritual”,
relatando depressdo e ansiedade; 4) “Aceitacdo”, sinalizando as limitacdes e adaptacGes; 5)
“Tratamento”, incluindo multiplas alternativas. Conclui-se que o sujeito com fibromialgia
sofre uma dor integral, complexa, invisivel e pouco compreendida, que afeta sua vida e a
organizacdo e rotina de sua familia, necessitando de uma abordagem multidisciplinar.
Palavras-Chave: Fibromialgia; Dor; Familia; Paciente; Experiéncia.

TOTAL PAIN EXPERIENCE OF THE PATIENT WITH FIBROMYALGIA AND THEIR FAMILY

ABSTRACT

The aim was to apprehend the subject’s experience of total pain with fibromyalgia and the
family's perception of this process. A qualitative research was carried out, interviewing 14
participants (seven subjects with fibromyalgia and seven family members), whose data were
understood using the IRaMuTeQ software and content analysis. The results were organized
into five classes: 1) “Diagnosis”, emphasizing its path; 2) “Physical and social pain”,
approaching their pain in the body and in family relationships; 3) “Psychic and spiritual
pain”, reporting depression and anxiety; 4) “Acceptance”, signaling limitations and
adaptations; 5) “Treatment”, including multiple alternatives. It is concluded that the subject
with fibromyalgia suffers an integral, complex, invisible and poorly understood pain, which
affects his life and the organization and routine of his family, requiring a multidisciplinary
approach.

Keywords: Fibromyalgia; Ache; Family; Patient; Experience.

EXPERIENCIA TOTAL DE DOLOR DEL PACIENTE CON FIBROMIALGIAY SU FAMILIA

RESUMEN

El objetivo fue aprehender la experiencia de dolor total del sujeto con fibromialgia y la
percepcion de la familia sobre este proceso. Se realiz6 una investigacion cualitativa,
entrevistando 14 participantes (siete sujetos con fibromialgia y siete familiares), cuyos datos
fueron comprendidos mediante el software IRaMuTeQ y analisis de contenido. Los resultados
fueron organizados en cinco clases: 1) “Diagnostico”, enfatizando su recorrido; 2) “Dolor
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fisico y social”, abordando su dolor en el cuerpo y en las relaciones familiares; 3) “Dolor
psiquico y espiritual”, relatando depresion y ansiedad; 4) “Aceptacion”, sefialando
limitaciones y adaptaciones; 5) “Tratamiento”, incluyendo multiples alternativas. Se concluye
que el sujeto con fibromialgia padece un dolor integral, complejo, invisible y mal entendido,
que afecta su vida y la organizacion y rutina de su familia, requiriendo un abordaje
multidisciplinario.

Palabras Clave: Fibromialgia; Dolor; Familia; Paciente; Experiencia.

A fibromialgia (FM) é uma sindrome crbnica presente em 1 a 4% da populagédo
mundial (Batista et al., 2021; Souza & Perissitoni, 2018; Urfalioglu & Berk, 2022), que se
caracteriza pela presenca de dores musculoesquelética difusas por todo o corpo, durante
periodos geralmente longos, que variam de intensidade em cada paciente (Heymann et al.,
2017). Com o objetivo de apreender a experiéncia de dor total nos individuos que possuem
fibromialgia e os impactos ocasionados em suas familias, buscou-se esclarecer suas possiveis
causas, sintomas, implicacbes no cotidiano, a realizacdo do diagnostico e seu potencial
tratamento.

A etiologia da fibromialgia é desconhecida, embora estudos apontem que ha a
possibilidade de ser ocasionada por fatores genéticos, ambientais nutricionais, infec¢des
virais, estresse e anomalias neuroendocrinas (Urfalioglu & Berk, 2022), e predominante em
mulheres adultas (Amin et al., 2019; Graminha et al., 2021). O sujeito com fibromialgia
apresenta locais de maior sensibilidade nos musculos, tendGes e articulacdes, devido a uma
alteracdo no seu Sistema Nervoso Central na percepcdo de dor e na atividade neural (Sarzi-
Puttini et al., 2020; Silvestri et al., 2017). Além disso, eles demonstram distarbios na
metabolizacdo da serotonina, tendo até 44% menos desse neurotransmissor inibidor das dores
gue outras pessoas, consequentemente, sofrendo uma maior resposta dolorosa a estimulos e o
aparecimento de dores espontaneas (Amin et al., 2019).

Além das dores difusas, outros sintomas sdo apresentados pelos sujeitos com
fibromialgia, embora ndo estejam manifestos nos exames fisicos, como enxaqueca, tontura,
vertigens, a sensacdo de incha¢o nas maos e nos pés. Além disso, sofrem com distdrbio do
sono, uma vez que ndo conseguem ter um descanso reparador e frequentemente dormem mal
e sentem cansaco e fadiga durante o dia (Heymann et al., 2017; Pires et al., 2021).

O sujeito com fibromialgia também pode apresentar alguns sintomas psicoldgicos,
como depressdo, ansiedade, déficits cognitivos, dificuldades de concentracdo, perda de
memoria, dentre outros, presentes em pelo menos 50% dos pacientes (Gill et al., 2021;
Heymann et al., 2017). Tais sintomas podem repercutir sobre a dor fisica, pois as emoc¢oes
afetam-na de maneira direta, de modo que, se 0 sujeito experencia sentimentos positivos, a
dor pode vir a diminuir, e, se passa a ter sentimentos negativos, a dor podera aumentar
(Galvez-Sanchez et al., 2019; Santos & Boggio, 2019).

Como consequéncia da dor fisica e psicoldgica, todos os ambitos sociais em que 0
sujeito esta inserido sdo afetados: sofre dificuldades na realizagéo de tarefas que exijam um
desempenho cognitivo e motor, causando menor proficiéncia no trabalho e renda financeira,
desestabilizacdo social e familiar, menor qualidade de vida (Lorena et al., 2016; Martins et
al., 2012; Oliveira Junior & Ramos, 2019).

A qualidade de vida e bem-estar do sujeito com fibromialgia também é influenciada
pela forma como a familia lida com as limitagdes que a doenca acarreta ao seu cotidiano,
como a mudanca de rotina e dependéncia (Bervian, 2009). Toda a familia precisa se
reorganizar para auxiliar no tratamento e melhora do parente com fibromialgia, passando a
reajustar as funcdes de todos dentro de casa, e até assumir tarefas e responsabilidades. No
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entanto, se familia ndo demonstra interesse e consciéncia das consequéncias produzidas pela
doenca, pode fazer o sujeito se sentir culpado, inutil, rejeitado e sem suporte familiar,
podendo causar piora no seu quadro sintomatico (Bervian, 2009; Huang et al., 2018).

Observa-se, portanto, que o sujeito com fibromialgia sofre uma dor total, que engloba
quatro dimensdes complexas: fisica (sensacdo de desconforto no corpo), psiquica (medo do
sofrimento e da morte, tristeza, raiva, revolta, inseguranca, desespero e depressdo), social
(rejeicdo, dependéncia e inutilidade) e espiritual (fragilidade espiritual, falta de sentido na
vida, crise existencial, diminuindo a vontade de prosseguir e culpas perante Deus) (Saunders,
1991).

Para avaliacdo diagnostica, é preciso considerar que a dor generalizada em
fibromialgia ndo possui uma ferida visivel, podendo ser detectadas apenas por meio de exame
de toque em pontos sensiveis (tender points), que sdo 18 pontos dolorosos presentes em
regibes anatbmicas predeterminadas do corpo do paciente (Graminha et al., 2021). Ademais,
a dor ndo é constante, podendo oscilar em algumas situacdes, como ap6s um esforco fisico
em excesso ou uma exposic¢do ao frio (Camargo, 2010; Ten Brink et al., 2020).

Por ser uma doenca invisivel (sem ferida e ndo detectavel em exames laboratoriais ou
de imagem) e multidimensional, o seu diagndstico precisa ser realizado a partir de diversos
instrumentos e técnicas. A partir da historia clinica do paciente, o reumatologista detecta o
critério de dor generalizada por todo o corpo, com a duracdo de no minimo trés meses, além
de sintomas como fadiga, distarbios do sono e déficits cognitivos (Camargo, 2010; Hauser et
al., 2019; Heymann et al., 2017; Oldfield et al., 2018; Sarzi-Puttini et al., 2020).

De forma associada, pode-se analisar diversos exames para avaliar a fungéo
tireoidiana, sorologia, dentre outros, com a finalidade de descartar outros diagnosticos
(Helfenstein Junior et al., 2012). Também existem instrumentos que podem ser utilizados
para avaliacdo e acompanhamento de fatores que podem estar relacionados a sindrome,
como a Escala Visual Analdgica da Dor e o Questionario de Dor de McGill, que investigam
0s sintomas relacionados a dor fisica; o Questionario de Impacto da Fibromialgia (FIQ) e 0
Questionario de Qualidade de Vida SF-36, que verificam o quanto a sindrome afeta o
cotidiano e qualidade de vida; e escalas de depressdo e ansiedade, que mensuram
psicopatologias (Camargo, 2010; Conte et al., 2018). Todos esses instrumentos e técnicas
devem ser aplicados sempre associados a uma escuta ativa, para mitigar constantes erros de
diagnosticos (Camargo, 2010).

Em consonéncia, o tratamento da fibromialgia deve ser multidisciplinar, para abordar
a integralidade do sujeito e suas mdaltiplas dores - fisica, psiquica, social e espiritual
(Saunders, 1991; Souza & Perissinotti, 2018). Para adquirir um resultado mais eficaz, é
realizado um trabalho conjunto entre farmacos, como antidepressivos, 0s benzodiazepinicos,
os analgésicos e 0s bloqueadores seletivos de recaptacdo de serotonina, que sdo voltados para
o controle do distarbio do sono e dos sintomas psicolégicos; exercicios aerébicos, que
proporcionam um relaxamento e fortalecimento muscular, reduzindo tanto os sintomas fisicos
quanto psicologicos (Gomes et al., 2022; Helfenstein Junior et al., 2012; Sarzi-Puttini et al.,
2020; Souza & Perissinotti, 2018); acompanhamento psicoterapéutico, para acompanhamento
da saude mental, reduzindo o estresse do convivio com a dor, distirbios do sono e limitacfes
funcionais (Bernardy et al., 2018; Lumley et al., 2017; Oliveira et al., 2019; Temeloglu Sen et
al., 2019).

A partir do exposto, reforca-se que, devido ao carater desconhecido de diversos
aspectos da origem e funcionamento da fibromialgia, as explicagdes teoricas apresentadas sao
possibilidades discursivas de contar e descrever a doenga. Ademais, reconhece-se que a
experiéncia da dor total do sujeito com fibromialgia € complexa, por se tratar de um sintoma
subjetivo, invisivel e multidimensional. Esses sdo muitas vezes silenciados pela
incompreensdo de amigos e familiares e/ou por diagnosticos errdneos ou reducionistas, que
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se limitam apenas ao desconforto no corpo e negligenciam as dimensdes psicoldgica, social e
espiritual, e fragmentam o cuidado. Igualmente, € preciso lembrar que quando uma pessoa
possui uma doenca crénica, toda sua rede familiar sofre o co-adoecimento. Para descortinar
esta temética, preencher lacunas e amplificar a voz daqueles que sofrem diretamente com a
doenca — pacientes e seus familiares, o presente estudo, desenvolvido em Trabalho de
Conclusédo de Curso de Psicologia, objetivou apreender a experiéncia de dor total do sujeito
com fibromialgia e a percepc¢éo da familia sobre esse processo.

METODO

TIPO DE PESQUISA
Foi realizada uma pesquisa exploratoria, descritiva, de abordagem qualitativa.

PARTICIPANTES

Contou-se com 14 participantes: sete sujeitos com diagnostico de fibromialgia e sete
familiares. Esse nimero foi assumido a partir de um critério de saturacdo (Minayo, 2017), no
qual em determinado momento, a partir da entrevista 10, constata-se que o0s discursos nédo
apresentam contetido novo.

Como critérios de inclusdo, considerou-se: ter fibromialgia, diagnosticada ha pelo
menos seis meses ou ser familiar préximo (pai, mae, esposa, marido, filhos ou cuidador) de
um participante deste estudo com fibromialgia. Para uma melhor compreensao, nas Tabelas 1
e 2 € possivel visualizar os dados sociodemograficos dos participantes.

Tabela 1
Dados sociodemograficos dos sujeitos com fibromialgia.
Participante Tipo Sexo Tempp c_je Idade
Diagnostico

1 Paciente Feminino 7 anos 33 anos
3 Paciente Feminino 1 ano 24 anos
5 Paciente Feminino 13 anos 59 anos
7 Paciente Feminino 5 anos 27 anos
9 Paciente Feminino 8 meses 53 anos
11 Paciente Feminino 18 anos 45 anos
13 Paciente Feminino 17 anos 56 anos

Fonte: Autores.

Tabela 2

Dados sociodemograficos dos familiares.

Participante Tipo Sexo Vinculo Familiar Idade

2 Familiar Masculino Marido 37 anos
4 Familiar Masculino Marido 25 anos
6 Familiar Feminino Filha 28 anos
8 Familiar Feminino Maée 54 anos
10 Familiar Feminino Filha 25 anos
12 Familiar Feminino Maée 77 anos
14 Familiar Masculino Marido 64 anos

Fonte: Autores.

INSTRUMENTOS
Foram utilizados um questionario sociodemografico e dois roteiros de entrevista
semiestruturada, adaptados para os sujeitos com fibromialgia e seus familiares, contendo as
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seguintes categorias: (1) Momento do diagndstico; (2) Estratégia de enfrentamento sobre a
doenca e tratamento; (3) As mudangas na rotina do sujeito e familia; e (4) A relagdo sujeito-
familia-profissionais diante da fibromialgia e (5) As intervengdes utilizadas pelos
profissionais de salde para uma melhor qualidade de vida.

COLETA DE DADOS

Os participantes profissionais foram contatados pela técnica da bola de neve (Flick,
2009), por meio da qual foi realizado o contato inicial com um participante indicado por um
profissional de salde e, a cada entrevista, sdo indicados outros. Apds convite e aceite, foram
realizadas entrevistas de forma individual com o auxilio de um gravador, com duragdo média
de 40 minutos.

ANALISE DOS DADOS

As entrevistas foram analisadas por meio do software IRaMuTeQ (Interface de R pour
les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires) (Camargo & Justo, 2013).
As analises foram realizadas em trés etapas. Inicialmente, obteve-se a “Nuvem de Palavras”,
a fim de agrupar as palavras e as organizar graficamente em funcéo da sua relevancia, sendo
as maiores as que possuem maior frequéncia, tomando como critério a manutencdo de
palavras com frequéncia igual ou superior a 10. Em seguida, foram realizadas analises
lexicograficas classicas, para verificacdo de estatistica de quantidade de evocacdes, de formas
e de segmentos de texto (ST) — recortes de frases de cerca de trés linhas.

Na terceira etapa, obteve-se a classificacdo hierarquica descendente (CHD), por meio
do qual o software distribui automaticamente os contetidos emergidos nos discursos em
classes, considerando que quanto maior o y2, mais associada esta a palavra com a classe, e
desconsiderando as palavras com y? < 3,80 (p < 0,05). Para maior apreenséo e interpretagéo
dos dados, dois juizes realizaram anélise de conteido de Bardin (1977) manualmente no
material emergido em cada classe gerada pelo software, por meio de leitura exaustivas e
fichamentos, analisando seu tema central e possiveis subdivisdes em categorias, aglomerados
por proximidade de contedo comum. Esse processo também subsidiou a tomada de decisao
dos pesquisadores sobre a nomeacao das classes.

PROCEDIMENTOS ETICOS

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, sob parecer n°® 2.445.922. O
estudo foi desenvolvido em concordéncia com os padrBes éticos, respeitando a Resolucédo
466/12 do Conselho Nacional de Saide e com o devido consentimento livre e esclarecido dos
participantes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

NUVEM DE PALAVRAS

Obteve-se, primeiramente, a nuvem de palavras que é formada pelos relatos dos
participantes. Nela, destacaram-se algumas palavras mais recorrentes nos discursos: dor (f
=152), sentir (f =93), dia (f =71), passar (f = 63), fibromialgia (f = 60), bem (f =57), tomar (f
= 57), entender (f =51), dar (f =50), remédio (f = 45), conseguir (f = 43) e tratamento (f
=41). Essas palavras mostram que os discursos dos sujeitos que possuem fibromialgia
caracterizam-se pela experiéncia da dor e da expectativa de controla-la ou ameniza-la por
meio de medicacGes e tratamento (Figura 1).
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CLASSIFICAGAO HIERARQUICA DESCENDENTE

O corpus geral foi constituido por 14 textos, separados em 461 segmentos de texto
(ST), com aproveitamento de 379 STs (82,21%). Emergiram 16.213 ocorréncias (palavras,
formas ou vocébulos), sendo 2.149 palavras distintas e 1.123 com uma Unica ocorréncia. O

conteddo analisado
fibromialgia, com 88
ST (20,84%); Classe

foi categorizado em cinco classes: Classe 1 — O diagndstico de
ST (23,22%); Classe 2 - A dor fisica e social na fibromialgia, com 79
3 - A dor psiquica e espiritual na fibromialgia, com 88 ST (18,47%),

Classe 4 - Aceitagdo da fibromialgia — limitacOes e adaptacGes, com 89 ST (23,48%); e
Classe 5- O Tratamento da Fibromialgia, com 53ST (14%); conforme a Figura 2.

Classe 1 -0
diagnostico de
fibromialgia

Classe 3 - A dor
psiquica e espiritual
na fibromialgia

Classe 4 - Aceitagdo
da fibromialgia —
limitagdes e
adaptacdes

Classe 2 - A dor
— fisica e social na
fibromialgia

Figura 2

Classe 5- O
Tratamento da
Fibromialgia

Dendrograma da Classificacdo Hierarquica Descendente
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CLASSE 1 — O DIAGNOSTICO DE FIBROMIALGIA

Esta classe compreende 23,22% (f = 88 ST) do corpus total analisado. Refere-se ao
processo diagnéstico vivenciado pelos participantes, apds o surgimento dos primeiros
sintomas. Ou seja, aborda o periodo desde a primeira consulta, passando pela descoberta do
diagnostico, por meio de exames e analises dos pontos de dor, até o atual tratamento. Outro
dado relevante foi o relato acerca do desconhecimento da doenga por parte deles e de seus
familiares antes do adoecimento, sobre o que era, suas causas, efeitos, tratamento e
progndstico.

Por ser uma doenca ndo detectdvel em exames de imagem, o diagnostico da
fibromialgia é exclusivamente clinico e deve levar em consideracdo, além dos sintomas
apresentados pelo sujeito, sua historia de vida. Deve verificar os critérios elencados pelo
Colégio Americano de Reumatologia (ACR): dor difusa, dor na cervical, térax e lombar,
presentes por no minimo 3 meses, apresentar 11 dos 18 tender points (pontos dolorosos) no
exame de toque. Também sdo solicitados exames para descartar outras possiveis doencas
(Camargo, 2010; Hauser et al., 2019; Heymann et al., 2017; Sarzi-Puttini et al., 2020).

Esse processo se torna ainda mais delicado porque a fibromialgia ainda é uma doenca
desconhecida por boa parte da populacdo. Em vérios casos, tanto o paciente quanto 0s
familiares ouvem falar pela primeira vez sobre a fibromialgia apenas apds o diagnostico. 1sso
dificulta a busca pela avaliacdo e aceitacdo da doenca (Bervian, 2009).

Tais desafios sdo retratados nas falas dos participantes: “[...] eu fui saber o que eu
tinha. Marquei a consulta com o reumatologista. Ai, disse a ele o que eu sentia e ele pegou
nos pontos da fibromialgia, que era onde doia mais.” (Participante 3 — Sujeito com
fibromialgia). “Ele pediu alguns exames]...] Deu nos exames que eu nao tinha reumatismo. Ai
ele fez alguns testes 1a pra diagnosticar os locais de dor, ai ele constatou que eu estava com
16 pontos de dor.” (Participante 5 — Sujeito com fibromialgia). “Eu fui pro reumatologista e
ai, ele foi fazer os exames de sangue para confirmar por eliminacdo se era mesmo
fibromialgia.” (Participante 13 — Sujeito com fibromialgia). “[...] até entdo, era uma palavra
totalmente desconhecida pra gente.” (Participante 1 — Sujeito com fibromialgia).

CLASSE 2 — A DOR FiSICA E SOCIAL NA FIBROMIALGIA

Esta classe compreende 20,84% (f = 79 ST) do corpus total analisado. Aborda,
principalmente, os sintomas da fibromialgia e a percepcdo desses pelos outros. Os
participantes relatam dores em diferentes locais do corpo, fraqueza, sono agitado ou insénia,
estresse, e dificuldade de relaxar. Conferem ainda a presenca de uma carga hereditéaria aos
seus sintomas, pois alguns de seus familiares também possuem a doenca ou tem algum
problema reumatolégico. Além disso, narram a falta de compreensao dos familiares sobre sua
doenca.

Os dados estdo em consonancia com a literatura, que aponta que a fibromialgia,
entre diferentes causas, pode vir a ter uma significativa carga genética. Nesse sentido, 0s
parentes de primeiro grau de pessoas com doencas cronicas estdo mais suscetiveis a
desenvolver a fibromialgia (Urfalioglu & Berk, 2022). Conforme retratam alguns
participantes: ‘“Pra mim, assim, ndo foi uma grande surpresa, porque minha mae sempre teve
esses problemas [...]” (Participante 6 - Familiar).

Confirma-se também que o sintoma mais comum, e que caracteriza a fibromialgia,
sdo as dores musculoesqueléticas crdnicas, que percorrem todo o corpo e aparecem de
maneira constante (Heymann et al., 2017; Sarzi-Puttini et al., 2020; Silvestri et al., 2017).
Além disso, a fadiga, insdnia, perda de memoria, enxaqueca, cansaco, desatencdo também
fazem parte dos sintomas mais citados pelos sujeitos com fibromialgia (Pires et al., 2021;
Heymann et al., 2017). Os diferentes sintomas sao retratados pelos participantes: “[...] sono
muito agitado, com a sensacao de estar sempre alerta, ndo conseguia relaxar, sentia muita dor
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nas costas, nos joelhos, nos tornozelos|...] eu ja sinto hé bastante tempo”. (Participante 3 —
Sujeito com fibromialgia). “Por duas ou trés vezes eu cai quando tentei me levantar da cama,
porque ndo tinha forca nessa perna, que eu sentia dor” (Participante 11 — Sujeito com
fibromialgia).

Como rede social mais proxima do sujeito com fibromialgia, a forma como seus
familiares compreendem e aceitam os sintomas da doenca, afeta a maneira como ele lida com
essas dores. Caso eles reajam de maneira negativa, pode vir a desencadear uma dor social,
como rejeicdo, dependéncia e inutilidade frente as limitacdes. Esses desafios séo
exemplificados: “A minha mae me apelidava de Maria dolorosa.” (Participante 11 — Sujeito
com fibromialgia). “Eu fui batizada como Maria das dores, todo dia era uma dor diferente
[...]” (Participante 9 — Sujeito com fibromialgia). “[...] j& a minha familia, realmente, assim,
0s mais proximos que sd3o minha mae e o meu pai, eles t€ém muita dificuldade de entender.”
(Participante 7 — Sujeito com fibromialgia).

Entretanto, se ele possuir apoio familiar, sua qualidade de vida pode vir a melhorar
consideravelmente (Bervian, 2009): “[...] as vezes a gente fica achando que é drama, a
dificuldade é distinguir que aquilo que ela ta falando ndo é drama, realmente é aquilo que ela
sente.” (Participante 10 - Familiar). “[...] Quando ela esta assim, eu tento fazer mais coisas
pra que ela ndo fique sobrecarregada.” (Participante 4 - Familiar).

CLASSE 3 —ADOR PSIQUICA E ESPIRITUAL NA FIBROMIALGIA

Esta classe compreende 18,47% (f = 88 ST) do corpus total analisado. Esta classe
aborda a dor psicolégica (como tristeza, raiva, revolta, depressdo e ansiedade), e espiritual
(como a falta de sentido na vida) presentes em alguns sujeitos com fibromialgia. Também
retrata de que forma esses sentimentos afetam a dor fisica e o cotidiano deles, visto que o
estresse ou choque emocional funcionam como gatilho para crises mais intensas da
fibromialgia.

De acordo com a literatura, aproximadamente 50% dos pacientes que tem fibromialgia
possuem depressdo, ansiedade e estresse em niveis elevados (Heymann et al., 2017),
inclusive com risco de suicidio (Gill et al., 2021). Porém, esses aspectos influenciam a
intensidade das dores (Galvez-Sanchez et al., 2019; Lorena et al., 2016) e tornam mais dificil
0 estabelecimento de estratégias de enfrentamento dos sintomas, ja que caracteristicas como
sentimento de culpa, de inutilidade e baixa autoestima elevam as dores fisicas (Bervian,
2009; Santos & Boggio, 2019) e prejudicam a adesdo as diversas formas de tratamento
(Helfenstein Junior et al., 2012).

A dor psiquica e espiritual sdo retratadas nas falas a seguir: “Entéo a gente ndo sabia o
que era [...], fora as crises de depressédo dela, que ndo conseguia dormir e ficava chorando.”
(Participante 10 - Familiar). “Ela esta sentindo menos dor, ficando menos tempo com crise,
tendo menos crise de depressao e ansiedade. Estd mais sociavel, consegue conviver melhor e
aceitar mais as criticas.” (Participante 8 - Familiar). “[...] Eu tive que ir me adaptando as
dores, s6 que essa adaptacdo foi me gerando crises de ansiedade e de panico, e depois
desencadeou uma depressdo.” (Participante 1 — Sujeito com fibromialgia).

CLASSE 4 - ACEITACAO DA FIBROMIALGIA — LIMITACOES E ADAPTACOES

Esta classe compreende 23,48% (f = 89 ST) do corpus total analisado. Os
participantes falam sobre a dificuldade na compreensdo e aceitacdo do diagndstico pelo
sujeito com fibromialgia e por sua familia. Nesse processo, relatam a identificacdo das
limitacGes funcionais oriundas da doenca, a necessidade de mudangas no comportamento e
estilo de vida do sujeito e reorganizacdo familiar, a fim de melhorar sua qualidade de vida.

No momento em que 0 sujeito recebe o diagndstico da fibromialgia, passa a ter que
lidar com as diversas adversidades da doenca. Ele precisa vivenciar um processo de
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autoconhecimento, para assim, conhecer e estabelecer os seus limites, e dessa forma,
prevenir e amenizar possiveis crises de dor que podem aparecer (Bervian, 2009; Oldfield et
al., 2018).

As limitagOes funcionais do sujeito com fibromialgia podem vir a quebrar o
equilibrio da dindmica familiar, ja que eles passam a ter alteracdes bastante significativas em
sua rotina, ndo s6 com os sintomas apresentados, mas também com o inicio do tratamento.
Por isso, toda familia é desafiada a se reorganizar, ajustar as funcdes de todos dentro de casa,
redistribuindo e assumindo tarefas e responsabilidades, para auxiliar no tratamento e
melhora do parente com fibromialgia (Bervian, 2009; Huang et al., 2018).

Os desafios ¢ adaptagdes a nova rotina sdo retratados a seguir: “Eu ainda tinha que
aceitar e entender muitas coisas que estavam acontecendo com ela, muitos dos estresses,
muitas das dores [...] Eu ja comecei a fazer coisas que, se ela fizesse, traria muita dor, muito
incomodo pra ela, principalmente nas atividades de casa.” (Participante 4 - Familiar). “Na
rotina dela houve mudancas sim, porque é muito sofrimento, muita medicacdo, muito
tratamento, ginastica, acupuntura, muita coisa mesmo que tira a liberdade dela.” (Participante
12 - Familiar). “Eu sei certos tipos de atividade que eu tenho que evitar pra ndo piorar no meu
dia a dia. Sei como é que uma rotina melhora. Eu tento evitar certos tipos de estresse que sao
gatilhos pra mim.” (Participante 7 — Sujeito com fibromialgia). “Foi essa rotina que eu me
impus, né? E eu, de uma certa forma, também comecei a dar uma certa autonomia pros meus
filhos, deixei eles fazerem as coisas por eles mesmos, pra eu ndo me sobrecarregar.”
(Participante 1 — Sujeito com fibromialgia).

CLASSE 5 - O TRATAMENTO DA FIBROMIALGIA

Esta classe compreende 14% (f = 53 ST) do corpus total analisado. Os participantes
discorrem sobre a importancia do tratamento medicamentoso para amenizar 0s sintomas da
doenga e sobre a busca pelo medicamento “ideal”, que alcance um controle total da dor.
Refere-se, também, a outras formas de tratamento complementares, como por exemplo,
caminhadas, pilates e danca. Ademais, revelam que, devido ao tratamento afetar o cotidiano,
existem desafios para sua adesdo.

O tratamento para a fibromialgia deve ser feito por uma equipe multidisciplinar, visto
que é uma doenca que acomete diversas areas de vida do sujeito, e 0 seu objetivo deve ser
voltado para a diminuigdo de sua dor total e melhora da sua qualidade de vida. Para um
tratamento realmente eficaz, faz-se necessario a associacao de terapias medicamentosas e ndo
medicamentosas (Bernardy et al., 2018; Helfenstein Junior et al., 2012; Lorena et al., 2016;
Lumley et al., 2017; Oliveira et al., 2019; Temeloglu Sen et al., 2019).

No &mbito medicamentoso, usam-se mais comumente os anti-inflamatdrios,
relaxantes musculares analgésicos e antidepressivos. Eles servem para manejar 0s sintomas
fisicos e os transtornos de humor e ansiedade que afetam diretamente a dor do corpo.

Para o tratamento ndo medicamentoso, as opc¢Bes mais recomendadas sdo 0sS
exercicios fisicos e acompanhamento psicoldgico. O tipo, duracdo e intensidade dos
exercicios fisicos devem ser analisados e passados de forma individual, ja que cada sujeito
com fibromialgia apresenta um grau de sintomatologia, e sdo importantes porque liberam
endorfina, que auxilia no alivio da dor fisica, além de reduzir a ansiedade e a depressao
(Bernardy et al., 2018; Gomes et al., 2022; Helfenstein Junior et al., 2012; Lorena et al.,
2016; Lumley et al., 2017). O acompanhamento psicolégico cuida da saude mental e do
controle de comportamentos que possam vir a contribuir para 0 aumento das dores (Bernardy
etal., 2018; Lumley et al., 2017; Oliveira et al., 2019; Temeloglu Sen et al., 2019).

E importante ressaltar que esses multiplos tratamentos trazem mudancas na rotina da
maioria do sujeito com fibromialgia, e muito deles sentem dificuldade na adesdo com efeitos
adversos dos medicamentos (mudanga de humor, sonoléncia) e agenda de atividades
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(Helfenstein Junior et al., 2012). Por isso, 0 éxito desse processo depende da colaboracdo dos
familiares frente as mudancas que virdo a acontecer (Bervian, 2009; Helfenstein Junior et al.,
2012).

A busca pelo tratamento ideal é retratado nas falas a seguir: “Eu cheguei em uma
situacdo de tomar cinco remedios por dia, fora os esporadicos, quando a dor realmente vinha
[...]” (Participante 1 — Sujeito com fibromialgia). “Estou conseguindo dormir melhor. Eu
ficava acordando a noite o tempo todo, e agora eu ja ndo acordo mais. 1sso contribui pro meu
dia, ndo acordo estressada por ter dormido mal, n&o sinto tantas dores quanto antes, deu uma
aliviada” (Participante 3 — Sujeito com fibromialgia). “Os espasmos musculares agora eram
diarios. Meus bragos tremiam. Ai a médica trocou remédio e melhorou muito, mas tem todo o
mais por tras dele né? Melhorou as crises, mas ele me deu uma certa antipatia”. (Participante
1 — Sujeito com fibromialgia). “[...] j& que esta na pandemia ndo posso ir ali na frente
caminhar. Entdo eu faco pilates e danco todo dia por uma hora. E assim eu vou indo, prefiro
movimento.” (Participante 13 — Sujeito com fibromialgia).

CONSIDERAGCOES FINAIS

A dor do sujeito com fibromialgia é singular, invisivel aos exames laboratoriais e de
imagem, e muitas vezes desconhecida para eles e seus familiares, dificultando o diagndstico.
Trata-se de um dor complexa, que afeta a constitui¢do total da vida de quem a sofre, de forma
multidimensional (fisica, psicoldgica, social e espiritual). Desafia uma sociedade e
profissionais de salde que compartimentam o ser integral e restringem seu olhar e cuidado a
dor fisica. Contudo, além da dor difusa e intensa no corpo (somada a fadiga, insénia, perda de
memoria, enxaqueca, cansaco, desatencdo), ele sente uma dor social (pela falta de
compreensdo dos familiares sobre sua doenca e incapacidade funcional, que geram sensacoes
de rejeicdo, dependéncia e inutilidade), psiquica (com reacGes de tristeza, estresse, ansiedade,
incluindo psicopatologias) e espiritual (com falta de sentido na vida).

Os sujeitos com fibromialgia e seus familiares, em coadoecimento, sinalizam ainda
dificuldade na compreensdo e aceitacdo do diagnostico, em funcdo das limitacGes funcionais
oriundas da doenca, a necessidade de mudancas no comportamento e estilo de vida do sujeito
e reorganizacao familiar, que sofre alteracdes significativas na sua dinamica e rotina.
Contempla-se ainda que a forma como a familia compreende e aceita os sintomas da doenca,
afeta a maneira de todos lidarem com suas dificuldades. A reacdo negativa de seus membros
pode desencadear uma dor social, expressa por sentimento de rejeicdo, dependéncia e
inutilidade frente as limitacbes. Em contrapartida, o apoio familiar pode contribuir para a
qualidade de vida de seu membro que sofre.

Apesar dos dados coletados serem uma grande contribuicdo para a literatura, como
toda pesquisa cientifica, o presente estudo possui limitacGes. A amostra de sujeito com
fibromialgia composta apenas por mulheres cearenses com fibromialgia é enviesada, ja que
se trata de uma doenca que acomete pessoas de diferentes sexos e todo os lugares do mundo.
Por isso, reforca-se a necessidade de mais estudos sobre o tema, j& que a fibromialgia ainda é
uma doenca bastante desconhecida por boa parte da populagdo. Enfatiza-se a importancia de
pesquisas com método longitudinal, para analisar quais as mudancas observadas ao longo do
tempo; quantitativas, para analise de amostras representativas e com analises de variaveis
especificas; e incluindo outros atores sociais envolvidos, como os profissionais que tratam a
doenca.

Com a construgéo dessa pesquisa, ficou claro a necessidade de um olhar integral para
0 sujeito com fibromialgia e sua familia. Urge a necessidade de politicas publicas que
abordem acOes de capacitagdo das equipes interdisciplinares para realizacdo de um cuidado
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integral e campanhas de informacdo e educacdo sobre a doenca com 0s pacientes e seus
familiares, para auxilid-los em estratégias de cuidado e enfrentamento da doenga.
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