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RESUMO

Objetivo: Analisar as representacdes sociais da fibromialgia baseadas em seus sintomas e suas
influéncias no diagndstico e na terapéutica. Métodos: Pesquisa qualitativa com aplicagdo da
Teoria das Representacdes Sociais e método de amostragem snowball. Realizaram-se entrevistas
semiestruturadas com 30 pessoas adultas, diagnosticadas com fibromialgia, na cidade do
Rio de Janeiro, Brasil, entre abril de 2020 e janeiro de 2021. Foi realizada andlise estatistica
e lexicogréfica pelo software Alceste. Resultados: A dor, como fendmeno subjetivo, dificulta
sua legitimidade, o diagndstico e a terapéutica, potencializando o sofrimento. Informacées
insuficientes geram julgamentos, esteredtipos e preconceitos. Consideragoes finais: Estigmas,
preconceitos, a variedade e a invisibilidade sintomatoldgica dificultam a objetivacdo da
doenca nos moldes cartesianos-biomédicos, gerando peregrinacao diagndstica, equivocos
e desafios no tratamento. Tais representacdes interditam as relagdes e o manejo da doenca.
Desconstrui-las € um caminho para melhor cuidar dos que tém fibromialgia. Sensibilizar as
pessoas e difundir informagdes qualificadas sdo importantes aliados.

Descritores: Fibromialgia; Diagnostico; Terapéutica; Enfermagem; Representacao Social.

ABSTRACT

Objective: To analyze the social representations of fibromyalgia based on its symptoms and
theirinfluences on diagnosis and therapy. Methods: Qualitative research with the application
of the Theory of Social Representations and snowball sampling method. Semi-structured
interviews were conducted with 30 adults diagnosed with fibromyalgia in the city of Rio de
Janeiro, Brazil, between April 2020 and January 2021. Statistical and lexicographical analysis
was performed using Alceste software. Results: Pain, as a subjective phenomenon, complicates
its legitimacy, diagnosis, and therapy, enhancing suffering. Insufficient information generates
judgments, stereotypes, and prejudices. Final Considerations: Stigmas, prejudices, the variety
and invisibility of symptoms make it difficult to objectify the disease within the Cartesian-
biomedical frameworks, generating diagnostic pilgrimage, mistakes, and challenges in
treatment. Such representations hinder relationships and the management of the disease.
Deconstructing them is a way to better care for those with fibromyalgia. Raising awareness
and spreading qualified information are important allies.

Descriptors: Fibromyalgia; Diagnosis; Therapeutics; Nursing; Social Psychology.

RESUMEN

Objetivo: Analizar las representaciones sociales de la fibromialgia basadas en sus sintomas
y sus influencias en el diagnostico y la terapia. Métodos: Investigacion cualitativa con la
aplicacion de la Teoria de las Representaciones Sociales y método de muestreo en bola de
nieve. Se realizaron entrevistas semiestructuradas con 30 personas adultas, diagnosticadas
con fibromialgia, en la ciudad de Rio de Janeiro, Brasil, entre abril de 2020 y enero de 2021. Se
llevé a cabo un analisis estadistico y lexicografico mediante el software Alceste. Resultados:
El dolor, como fenémeno subjetivo, dificulta su legitimidad, el diagndstico y la terapia,
intensificando el sufrimiento. La informacién insuficiente genera juicios, estereotipos y prejuicios.
Consideraciones finales: Los estigmas, prejuicios, la variedad y la invisibilidad sintomatica
dificultan la objetivacion de la enfermedad en los modelos cartesianos-biomédicos, generando
una peregrinacion diagndstica, errores y desafios en el tratamiento. Tales representaciones
obstaculizan las relaciones y el manejo de la enfermedad. Desconstruirlas es un camino
para mejorar el cuidado de quienes tienen fibromialgia. Sensibilizar a las personas y difundir
informacion cualificada son aliados importantes.

Descriptores: Fibromialgia; Diagnéstico; Terapéutica; Enfermeria; Representacién Social.
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INTRODUCAO

A fibromialgia é uma doenca cronica reumatica, caracterizada
por dor difusa, com duracdo maior que trés meses, fadiga, alteracoes
cognitivas e funcionais, disturbio do sono, disfuncdes vesicoin-
testinais e, geralmente, associada a ansiedade e depressao‘.

Sua etiopatogenia é complexa e ainda ndo completamente
esclarecida, assim como sua predominancia no sexo feminino,
numa proporcao de até nove mulheres, frequentemente na faixa
etaria de 35 a 44 anos, para cada homem®“>, Um estudo de revi-
sdo evidencia a prevaléncia da fibromialgia no género feminino
e aponta que isso pode ser um fator de risco para a doenca®.

Afibromialgia afeta 4,2% das mulheres entre 40 e 50 anos em
comparagao com 0,2% dos homens, sendo que estas mulheres
tém baixo nivel de escolaridade e vivem em estado de vulnerabi-
lidade social, politica e econdmica®’®. Além disso, mulheres com
menos de 60,6 anos tendem a apresentar sintomas mais agudos
da doenca®. As mulheres sdo 1,5 vezes mais susceptiveis a sentir
dor crénica generalizada do que os homens e possuem 10 vezes
mais chances de ter 11 ou mais tender points no exame clinico,
fato este que pode explicar a prevaléncia maior de fibromialgia
em mulheres®.

Globalmente, a incidéncia da fibromialgia varia entre 0,2% e
8%, Estima-se que acometa de 2% a 4% da populacdo mundial
e até 2,5% da populagdo brasileira®®. Contudo, devido a grande
heterogeneidade sintomatoldgica e a auséncia de procedimentos
diagnésticos padronizados, esses dados podem sofrer variagdes
e repercutir na condugéo do tratamento!'?.

O diagndstico da fibromialgia é predominantemente clinico
e examinador-dependente, realizado com base na avaliagcdo da
presenca de dor e sensibilidade nos tender points, associados ao
julgamento clinico dos sinais e sintomas referidos pelos individuos.
Tal fato explica as inUmeras variacdes diagndsticas de acordo com
a experiéncia do médico, ndo havendo um marcador laboratorial
ou um exame de imagem que comprove sua existéncia“?,

Para tentar mitigar essas disparidades diagndsticas, o Colégio
Americano de Reumatologia (ACR) elaborou, em 1990, critérios
para nortear a avaliacao clinica e diagndstica de pessoas com fi-
bromialgia. Porém, esses critérios supervalorizavam a identificacao
dos pontos dolorosos em detrimento dos demais sintomas. Mais
tarde, em 2010, o ACR reformulou esses critérios, apontando a
importancia da histéria clinica, a avaliacdo da dor generalizada
e da gravidade dos sintomas para o diagndstico. Em 2017, foi
lancado um documento com novas diretrizes, onde especialistas
recomendaram a aplicacdo dos critérios diagnosticos de 2010
e sugeriram a avaliacao dos tender points em conjunto com
a identificacdo de outros disturbios funcionais apresentados,
como a dor difusa, fadiga, disturbios do sono e alteracées cog-
nitivas*'", Percebe-se através desse percurso, o quanto ainda ha
divergéncias diagndsticas e a amplitude desse desafio diante da
nao especificidade e subjetividade dos sintomas.

Sendo assim, estudos indicam que possa haver superdiagnos-
tico de fibromialgia em mulheres e subdiagndstico em homens,
causando imprecisao nas estatisticas relacionadas a sintomas,
prevaléncia, custos, comorbidade e resultados clinicos. No en-
tanto, estes mesmos estudos sugerem que existe um importante
elemento de construgdo social sobre a fibromialgia e em sua
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identificacao, evidenciando as dimensdes médicas e sociais
desta enfermidade(#13),

Toda essa ampla variacdo nas manifestacées clinicas da fi-
bromialgia sofre influéncia dos aspectos sociais, psicolégicos e
culturais™. Portanto, pode-se afirmar que a fibromialgia, além
de suas varidveis bioldgicas e somaticas, também envolve os
aspectos psicossociais que perpassam por todo o processo
saude/doenca, afetando negativamente o fisico, cognitivo, social,
familiar e profissional das pessoas adoecidas?.

Nesse sentido, questiona-se: como se expressam os sintomas
da fibromialgia nas representacdes sociais de pessoas com esta
doenca e quais sdo as influéncias no seu diagnostico e terapéutica?

Justifica-se buscar resposta a esta questao de pesquisa porque
pessoas com fibromialgia percebem a doen¢a como um disturbio
estigmatizado, invisivel e de dificil compreensao®, o que agrava
o sofrimento de quem convive com esta enfermidade gerando
respostas humanas que podem ser mais bem manejadas pela
enfermagem, quando conhecidas.

Aspectos psicossociais que envolvem fendmenos de saude e
doenca indicam a confluéncia entre a psicologia e a sociologia na
sua compreensdo e uma ferramenta potente para estudar tais fe-
némenos é pela via das representagdes sociais'®'”. Representagoes
sociais sdo formas de conhecimento pratico que estabelecem elos
entre o saber e o fazer, formadas por processos de concretizacao do
que é abstrato, ndo familiar, chamado de objetivacao, e por aproxi-
macoes com quadros de referéncias sobre o que ja é previamente
conhecido ou familiar, chamado de ancoragem. Logo, conhecer
as representacdes sociais implica em desvelar os seus processos
construtores, quando se aplica a abordagem socioantropolégica‘”.

OBJETIVO

Analisar as representacdes sociais da fibromialgia baseadas em
seus sintomas e suas influéncias no diagnéstico e na terapéutica.

METODOS
Aspectos éticos

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Escola
de Enfermagem Anna Nery e ao Instituto de Satide Sao Francisco
de Assis da UFRJ, sendo aprovado em 16 de marco de 2020. Na
ocasido do convite para participacdo na pesquisa, a pesquisadora
principal se apresentou as pessoas contatadas, bem como informou
sobre a pesquisa, e todos os participantes assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido ao aceitarem o convite.

Referencial tedérico-metodoldgico

Aplicou-se o referencial da Teoria das Representacgdes Sociais,
considerando os conceitos de objetivacao e ancoragem na for-
macao de representacgoes sociais®"”,

Tipo de estudo

Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo e exploratério,

no qual foram aplicadas as diretrizes do Consolidated Criteria for
Reporting Qualitative Research (COREQ).
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Procedimentos metodolégicos

Os participantes foram recrutados pelo método snowball
sampling, utilizado quando ha dificuldades em acessar a popula-
¢ao-alvo do estudo ou quando a amostragem probabilistica inicial
é impraticavel®. O alcance dos participantes teve inicio a partir
de duas “sementes’, mulheres com diagnéstico de fibromialgia
residentes no estado do Rio de Janeiro, indicadas por uma pessoa
da rede de relagdes da pesquisadora principal. Por meio dessas
duas indicagdes (sementes), foram recrutados novos participantes
com o perfil do estudo, sendo todos contatados por telefone. Com
base na recomendacdo de consenso para amostras qualitativas
e no critério de saturacdo para suficiéncia dos dados"?, a coleta
de dados foi encerrada apds alcancar 30 participantes. Todas as
pessoas contatadas concordaram em participar da pesquisa, e
nao houve desisténcias durante o processo.

Fonte de dados

Os critérios de inclusdo dos participantes foram ter 18 anos
ou mais e possuir diagnostico de fibromialgia. Os critérios de
exclusao incluiram pessoas com comprometimento cognitivo ou
de fala que dificultasse a coleta de dados, bem como adolescen-
tes e/ou jovens com diagnéstico de Sindrome da Fibromialgia
Juvenil, pois essa variavel requer uma analise diferenciada sobre
as repercussdes da doenca no cotidiano.

Coleta e organizacao dos dados

A coleta foi realizada pela pesquisadora principal no periodo de
abril de 2020 a janeiro de 2021, por meio de entrevistas individuais
presenciais, com gravacgao de voz, com duracao entre 60 e 90 minu-
tos. Os protocolos de seguranca vigentes durante o distanciamento
social devido a covid-19 foram seguidos. As entrevistas ocorreram
nas residéncias dos participantes, conforme sua livre escolha.

Foram utilizados dois instrumentos: o primeiro continha per-
guntas para levantamento de dados pessoais e laborais (como
sexo, idade, estado conjugal, ocupacdo), histérico de saude-
-doenca, histéria familiar, clinica e medicamentosa, sintomas,
acompanhamento de satde (rede privada ou publica), uso de
métodos de tratamento nao farmacoldgicos, participacdo em
grupos de apoio e frequéncia. O segundo instrumento consistiu
em perguntas abertas, apresentadas por meio de um roteiro com
questdes semiestruturadas, explorando quem sabe, de onde sabe,
0 que e como sabe sobre o fendmeno, sobre o que e seu efeito"”,
Ou seja, foi realizada uma exploracao dos saberes e das praticas
sobre o que esta sendo pesquisado. Nesse sentido, as perguntas
abordaram a doenca e suas manifestacdes clinicas, a descoberta
e os desafios do diagndstico e do tratamento da fibromialgia, as
relagées com pessoas que tém e ndo tém a doenca, as praticas de
cuidado e seus aprendizados, as dificuldades, as redes de apoio e
0 que é necessario saber mais sobre a doenca e sobre os cuidados.

Analise dos dados

Os dados do perfil dos participantes foram tratados esta-
tisticamente, aplicando-se a frequéncia absoluta e relativa. Os
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textos das entrevistas formaram um corpus de 30 unidades de
contexto inicial (UCI) apds transcricao, correspondente ao nimero
de entrevistas processadas pelo software Alceste. Este software
realiza analise lexical contextual de um conjunto de segmentos
de texto e aplica calculos sobre a coocorréncia de palavras nesses
segmentos para definir classes de palavras que representem di-
ferentes discursos sobre o objeto da investigacdo. Dessa forma,
identifica oposi¢oes lexicais e alcanca as oposicdes de diferentes
pontos de vista coletivos expressos no vocabulario de um texto,
permitindo acessar a comunicacgéo intergrupos, a partilha de
conhecimentos e a produgdo de representagdes sociais®.

O processamento dos textos no software promove o agrupa-
mento das raizes semanticas a partir das palavras empregadas
pelos participantes nos discursos para comunicar seus pontos
de vista sobre o objeto investigado. A partir deste agrupamento,
o software gera figuras (dendrogramas), como a Classificacdo
Hierdrquica Descendente (CHD), que evidencia as palavras mais
significativas da classe por meio de associacdo estatistica expressa
no valor de Phi. A CHD é composta pelas formas reduzidas das
palavras a partir de seus radicais, e as formas completas (as pa-
lavras) sao listadas no corpo do relatério gerado pelo software,
juntamente com as respectivas quantidades de aparicao nas
classes lexicais e o valor estatistico de associacao a classe (valor
de Phi). Para compreender o motivo da aparicao das palavras,
recorre-se aos fragmentos de texto que compdem cada classe,
expressando as ideias que lhe dao sentido, chamadas de Unidades
de Contexto Elementar (UCE).

Para atender ao objetivo proposto, este artigo trata das duas
classes formadas a partir dos Iéxicos que abordam os sintomas,
a peregrinacao diagnéstica e a terapéutica da fibromialgia. A
Classe 2, nomeada como “Uma dor que anda: a fibromialgia e
seus sintomas’; e a Classe 3, nomeada como “Desafios do diag-
noéstico: um caminho de peregrinacdo’, pois essas classes estao
relacionadas com a vasta sintomatologia da doenca e os desafios
diagnésticos devido a sua nao especificidade.

RESULTADOS

Com relacao ao perfil dos 30 participantes, houve um predo-
minio do sexo feminino em 93% (n=28). Quanto a faixa etaria,
67% tém entre 41 e 60 anos (n=20), seguidos de 30% com 20 a
40 anos (n=9) e 3% com 61 anos ou mais (n=1). Ainda, 63% sao
casados (n=19) e 70% tém ocupacao laboral (h=21). Com relagdo
ao tempo de diagnéstico da fibromialgia, 40% o receberam ha
10 anos ou mais (n=12). O acompanhamento de saude se da
majoritariamente na rede privada, por 93% dos participantes
(n=28). Quanto ao tratamento, 97% (n=29) utilizam farmacos
e 3% (n=1) nao os utilizam; 53% nao seguiam tratamentos nao
farmacologicos (n=16) e 47% faziam uso de algum tipo de tra-
tamento nao farmacoldgico (n=14). A participacdo em grupos
de apoio é feita por 40% (n=12), e todos estes participavam de
grupos virtuais em redes sociais como Facebook, WhatsApp e
canais do Youtube.

Quanto aos dados das entrevistas, o software subdividiu o
texto em 4.034 unidades de contexto elementar (UCE), formadas
por 8.138 formas distintas. O software reduziu essas palavras
em raizes distintas, compondo 1.287 palavras analisaveis e 309
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palavras suplementares. Foram analisadas 2.934 UCE, resultando
em 73% de aproveitamento do corpus.

A classe 2 foi formada por 370 UCE e 112 palavras analisaveis,
correspondendo a 13% do corpus classificado para andlise. Ao
analisar a CHD dessa classe, a forma“Pern” teve o maior valor de
Phi, correspondendo a 0,32. Esse radical se expressa nas formas
completas “perna’; “pernas”. Em seguida, aparecem os termos
“sono”, “dorm”, “dor”, “doi”, conforme constam no Quadro 1.

Nomeada como “Uma dor que anda: a fibromialgia e seus
sintomas’, a Classe 2 evidencia os léxicos que se associam a apre-
sentacdo sintomatoldgica da doenga e como, quando e onde essas
pessoas sentem esses incdmodos. Identifica-se nos resultados
que ha uma tentativa de identificar os sintomas apresentados
pela doenca, bem como sua localizacdo, duracdo e intensidade,
como uma estratégia observacional de compreender como a
doenca se manifesta, como é percebida, caracterizada e quais
situagdes e comportamentos as potencializam ou minimizam.

Costa LP, Ferreira MA.

Dor, muita dor, déi mais as articulagées na parte superior, dedo,
as minhas articulagées todas, bragos e as costas. Ultimamente
eu ndo sentia a dor muito nas pernas, agora eu venho sentindo
muito. (UCI 24, mulher, 41-60 anos)

Sintomas sdo dores e cansago. Desdnimo, vocé nunca descansa. E o
corpo. E como se vocé nunca tivesse descanso mesmo. A sensacéo
que dd é que vocé faz trabalho muito pesado, trabalho bragal vinte
e quatro horas. Entdo, o médico me disse que a questdo de sono,
questdo de humor, tudo estaria relacionado a fibromialgia. (UCI
9, mulher, 41-60 anos)

E diferente de eu estar carregando a mochila pesada, é diferente,
o peso vai estarem um lugar so, especifico, naquele dia. Vai estar
nas minhas pernas, entdo eu vou estar com uma dor insuportdvel
nas minhas pernas, ou no pescoco. Quantas vezes eu jd chorei
pedindo a Deus arranca meu pescogo, arranca minhas pernas,
porque é uma dor insuportdvel quando eu estou em crise. (UCI
6, mulher, 20-40 anos)

Quadro 1 - Palavras representativas da Classe 2, conforme o dendrograma da Classificacao Hierarquica Descendente (CHD), Rio de Janeiro, Brasil, 2021

CLASSE 2 - 370 Unidades de Contexto Elementares
Forma reduzida Forma completa Valor de Phi
pern Perna (35) pernas (47) 0,32
sono Sono (48) 0,26
dorm Dorme (5) dorméncia (6) dormente (6) dormia (5) dormir (51) dormiu (1) 0,23
dor Dor (295) dores (68) 0,23
doi Déi (49) doia (15) 0,22
nas Nas (64) 0,21
durmo Durmo (24) 0,19
brago Braco (12) bracos (17) 0,17
joelho Joelho (28) joelhos (4) 0,17
acord Acorda (2) acordada (3) acordar (3) acordava (9) acordei (4) acordo (13) 0,16
pescoco Pescoco (15) 0,16
cost Costas (22) costela (3) costelas (2) 0,16
noite Noite (14) noites (2) 0,15
insénia Insénia (15) 0,15
sensibilida Sensibilidade (13) 0,15
and Anda (7) andando (4) andar (18) andava (5) andei (4) ando (3) 0,14
sint Sinto (78) 0,13
amanhec Amanhece (2) amanhecer (1) amanhecia (3) amanheco (4) 0,13
musculatu Musculatura (9) 0,13
mao Mao (13) méos (16) 0,13
parec Parece (34) parecia (12) 0,12
forte Forte (16) fortes (7) 0,12
inch Incha (2) inchacdo (1) inchada (2) inchado (2) inchando (4) inchar (1) inchava (1) 0,12
semana Semana (26) semanas (2) 0,12
musculos Mdusculos (6) 0,11
Continua

Rev Bras Enferm. 2024;77(2):€20230363 4 de 10



Continuagéo do Quadro 1

A (in)visibilidade da fibromialgia por seus sintomas e os desafios do seu diagnéstico e terapéutica

Costa LP, Ferreira MA.

CLASSE 2 - 370 Unidades de Contexto Elementares

Forma reduzida Forma completa Valor de Phi
pé Pé (24) 0,11
cansaco Cansaco (17) 0,11

Quadro 2 - Palavras representativas da Classe 3, conforme o dendrograma da Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD), Rio de Janeiro, Brasil, 2021

CLASSE 3 - 637 Unidades de Contexto Elementares

Forma reduzida Forma completa Valor de Phi
exame Exame (62) exames (80) 0,32
reumatolog Reumatoldgica (1) reumatoldgicas (1) reumatolégico (2) reumatologista (89) 0,27
tom Toma (15) tomado (5) tomando (47) tomar (72) tomasse (2) tomava (19) tome (1) 0,26
med Mede (1) media (2) médica (15) medicar (1) médico (153) médicos (21) medir (3) 0,23
remed Remedinho (1) remédio (82) remédios (31) 0,21
medica Medicamento (60) medicamentos (28) 0,20
ortoped Ortopedia (3) ortopédica (1) ortopedista (37) ortopedistas (5) 0,20
consult Consulta (19) consultar (9) consultas (3) consultava (1) consultei (6) consulto (1) 0,18
fiz Fiz (79) fizer (3) fizeram (6) fizesse (5) 0,17
psiquiatr Psiquiatra (49) psiquiatrica (1) 0,17
o0s Os (150) 0,16
sangue Sangue (26) 0,16
velija Velija (32) 0,16
tratament Tratamento (60) tratamentos (4) 0,16
doutor Doutor (26) doutora (13) 0,15
itaperuna Itaperuna (27) 0,15
ano Ano (43) anos (108) 0,15
diagnostic Diagnosticada (7) diagnosticado (4) diagnosticar (5) diagnosticaram (2) 0,14
neurolog Neuroldgico (1) neurologista (24) neurologistas (1) 0,14
fiqu Fique (1) fiquei (72) 0,14
mes Més (12) mesa (1) meses (37) 0,13
uns Uns (81) 0,13
marc Marca (3) marcada (2) marcar (10) marco (8) marcou (3) 0,13
fez Fez (50) 0,13
trat Trata (2) tratado (1) tratando (13) tratar (22) trataram (2) tratava (2) tratei (6) 0,13
nel Nela (3) nele (24) 0,13
intern Interna (1) internada (4) internado (6) internar (6) internaram (1) internasse (1) 0,13

Eu apelideipor isso, é uma dor mdvel, ndo é uma dor permanente
emum mesmo lugar ndo. E quando dd a crise, déi e d6i muito. Eu
passei uma fase que me dava dor nesse dedinho aqui. O que eu
pegava na mao, caia. Tinha que levantar para pegar as coisas e
doia, chegava a dar aquele choque. (UCI 10, mulher, 41-60 anos)

Entdo assim, eu estava com uma dor no brago inicialmente, mas
depois de dois dias essa dor jd estava no meu térax e pescoco. E

ai eu tinha que observar como que isso aconteceu, com quanto
tempo que essa dor foi para outro lugar do corpo, aonde que estava
doendo mais. (UCI 17, mulher, 20-40 anos)

Porque eu sinto dor direto, entendeu?! Eu jd observei assim, nas
articulagbes doem muito, mas eu jd observei que quando eu fico
nervosa por algum motivo, ou ansiosa por alguma coisa, a dor vem
intensa, ela é mais intensa, entendeu?! (UCI 19, mulher, 41-60 anos).
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A classe 3, por sua vez, foi formada por 637 UCE e 129 palavras
analisaveis, correspondendo a 22% do corpus classificado para
analise. Ao analisar a CHD dessa classe, a forma “Exame” teve o
maior valor de Phi, correspondendo a 0,32. Esse radical se expressa
nas formas completas “exame”, “exames"”. Em seguida, aparecem
os termos “reumatolog’, “tom’, “med”,“remed’, conforme constam
no Quadro 2.

Essa classe possui aproximagdo com o percurso diagnostico
da doenca, bem como as condutas terapéuticas atreladas a ela.

A Classe 3 foi nomeada“Desafios do diagnostico: um caminho
de peregrinagdo”. As UCE dessa classe estao relacionadas ao
processo diagndstico e terapéutico da fibromialgia. Por meio
dos léxicos, compreende-se o percurso de busca pelo nome da
dor, em seus aspectos cronoldgicos e de entendimento, e uma
forma capaz de sana-la. Os resultados mostram que as pessoas
com fibromialgia enfrentam um longo caminho em busca do
diagnéstico, muitas vezes levando-os a se indagarem se realmente
tém alguma doenca, colocando em duvida o que sentem e a
propor¢ao com que sentem.

Por ser um diagnéstico clinico, a fibromialgia torna-se, muitas
vezes, um diagnostico de exclusao, devido a auséncia de exames
e marcadores laboratoriais que a confirmem. Além disso, muitas
vezes a doenca esta associada a outros diagndsticos, o que pode
contribuir para o aumento dos subdiagnésticos. Essa peregri-
nacdo maximiza os sintomas apresentados por essas pessoas e
potencializa quadros depressivos e ansiosos.

E fiquei dez dias internado. Fizeram tudo quanto é exame:
tomografia, eletrocardiograma, ressondncia, exame de sangue,
tudo quanto é exame eles fizeram, e ndo acusava nada, né?! A
eu passei do hospital, eu passei para um neurologista, para um
cardiologista. Depois foi para um reumatologista. O reumatologista
que descobriu. (UCI 20, homem, 20-40 anos)

Eu comecei a tomar o velija [medicamento] e melhorei muito,
muito, muito. Voltei nele, ele viu os exames e falou assim: realmente
fulana, vocé ndo tem artrite reumatoide. Seu diagndstico é de
fibromialgia. E ai foi uma libertagdo, porque ai vocé sai daquela
loucura, o que vocé tem, porque vocé ndo melhora. (UCI 21,
mulher, 41-60 anos)

E foi dai que eu descobri e comecei fazendo o tratamento. Ah,
uns oito meses, uns oito meses sentindo dor. Inclusive, nesses oito
meses eu ia para o pronto atendimento, chegava ld com muita
dor e eles queriam fazer morfina de qualquer maneira. (UCI 17,
mulher, 20-40 anos)

Eu ndo sei o que é aquilo que o indio vende. Eu ndo sei nem o que
éaquilo, mas aquilo que eu tomo é o que me alivia. Néo, ndo tem
nome, ndo tem nada. Vem assim, dez envelopes de papel aluminio,
que vou te mostrar, dobrado desse tamanho, com um pd branco
dentro. (UCI 26, mulher, 41-60 anos)

Todo mundo que eu conheci pessoalmente, inclusive daqui, foi
para o fundo do pogo com depressdo. Eu jd fiquei, vou te falar
que eu ndo tive uma sindrome do pdnico, um negdcio assim nao,
mas eu fiquei, passei ja uns meses, Id no quarto. (UCI 5, mulher,
41-60 anos)

Costa LP, Ferreira MA.

DISCUSSAO

O perfil dos participantes reitera o que se conhece sobre o grupo
acometido pela fibromialgia, que é composto majoritariamente
por mulheres e por pessoas na idade adulta. Contudo, a escassez
de estudos com amostras robustas de homens dificulta analises
aprofundadas e apropriadas sobre as especificidades da doenca
em relacdo a variavel género®.

Sobre as caracteristicas clinicas, a fibromialgia é conhecida
por sua variedade sintomatolégica, como demonstrado pelos
dados da Classe 2. Contudo, dentre os sinais e sintomas mais
apontados por quem vive com essa doenca, a dor é o sintoma
central, com alteragdes apenas no lugar onde déi. Esse dado vai
ao encontro de outros estudos que afirmam que a dor é o sin-
toma mais expressivo, recorrente e impactante para as pessoas
com fibromialgia®'-22,

Esta é caracterizada pela presenca de dor crénica, com duragao
maior que trés meses, com palpacédo dolorosa de pontos especificos,
denominados tender points, e auséncia de processo inflamatorio.
Geralmente, hd uma forte relacdo entre o nimero identificado
de tender points e a intensidade de estresse e depressao, muitas
vezes justificada pelos danos emocionais comumente presentes
em quem convive com a dor crénica*?223),

Outros sintomas também sdo muito citados por quem tem
fibromialgia, como sono nao reparador, cansaco excessivo, de-
sanimo, alteragdes do humor, da concentracdo e da memoéria,
rigidez e/ou fraqueza muscular, dorméncia, sindrome do célon
irritavel, bexiga irritdvel, cefaleia, vertigem, confusdo mental,
xerostomia, xeroftalmia, sensibilidade ao frio, entre outros?+29,

Contudo, a dor é a principal queixa para as pessoas com
fibromialgia, e esta é uma percepcdo sensorial muito particular.
Muitas vezes essas pessoas tentam caracteriza-la, objetiva-la e
nomina-la para que seja possivel falar sobre ela"”. Dentre as ca-
racteristicas apontadas, destaca-se a dor mdvel, a dor que anda,
a dor em choque, em pontadas, em queimacdo, a dor intensa
que paralisa, que enjoa, que provoca hipersensibilidade, a dor
cruel e insuportavel. Todas essas caracterizagdes sao tentativas
de comunicar o que é a fibromialgia para quem néo a sente em
seu corpo, para objetiva-la dando concretude a algo que é sub-
jetivo®. Nomina-la como uma “dor mével, uma dor que anda”
é uma metéfora que traduz a representacdo de uma sensacdo
dolorosa que percorre o corpo, que esté a cada vezem um lugar
distinto, o que leva a pessoa a ter multiplas queixas.

Pessoas com fibromialgia buscam ancora-la em algum saber
pré-existente, uma experiéncia ou dor ja sentida, e a caracterizam
aproximando-a de uma sensacdo dolorosa anormal, a exemplo da
dor em choque, em pontadas e em queimacao. Nota-se que ha
uma variedade de percep¢des acerca da experiéncia dolorosa e
uma tentativa de caracteriza-la a partir da observacdo, procurando
entender seu comportamento, suas particularidades e como a
mesma se manifesta na pessoa®".

Portanto, para conseguir caracteriza-la e torna-la compreen-
sivel para os outros, as pessoas com fibromialgia entendem
que é preciso observagdo. Através da observacdo percebem
as semelhancas e diferencas da experiéncia dolorosa em situa-
¢bes variadas, como na condicdo de oscilacdo de temperatura
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ambiente; compreendem a temporalidade da dor, presente desde
ainfancia e carregada de concep¢des emotivas; a frequéncia e o
posicionamento da dor, sendo esta constante ou intermitente,
fixa ou modvel; os aspectos e condi¢des que a maximizam, como o
estresse e ansiedade, ou a minimizam, como aimplementacdo de
um tratamento farmacolégico ou nao, entre outras percepgoes.

Sendo assim, por ter um sintoma central subjetivo e multi-
fatorial, que afeta o somatico e o social, para entender a fibro-
mialgia é preciso uma observacédo atenta de como a doenca e
seus sintomas se comportam, como estes se apresentam, suas
caracteristicas, seus impactos nas inumeras dimensdes da vida,
bem como quais estratégias de cuidado, farmacoldgicas e ndo
farmacoldgicas sao eficazes para a sua reducdo. A busca por
entendé-la é primordial para direcionar a acdo a ser adotada.
Nesse sentido, pensamento, saber e a¢do se cruzam na tomada
de decisao sobre como agir em relagdo ao fenémeno""?, no caso
a fibromialgia. E ai se identifica o movimento da representagao
social sobre a fibromialgia: desenvolver um saber sobre ela para
aprender a falar sobre a sua doenca, lidar com ela e agir sobre
ela®, em termos de cuidados.

Devido a essa vasta sintomatologia e subjetividade, a fibromial-
gia torna-se um grande desafio diagnéstico, ocasionando uma
verdadeira peregrinacdo entre médicos e especialistas em busca
de um nome para a dor, conforme evidenciado pela Classe 3.

Além disso, trata-se de uma sindrome de causa ainda desconhe-
cida, rotulada como uma doenca“medicamente inexplicavel’, pois
ndo é confirmada através de exames e procedimentos diagndsticos
tradicionais, mas sim por ter critérios diagndsticos subjetivos ndo
associados a alteragoes fisicas?#?”), Desse modo, até que a doenga
seja diagnosticada, as representac¢des sobre a fibromialgia a pdem
em suspeicdo como uma enfermidade ndo explicada e obscura, se
fazendo presentes nos discursos médicos e leigos, contribuindo
com a hegemonia do discurso biomédico cartesiano.

Pessoas com fibromialgia referem muitas dificuldades em
receber um diagndstico correto, fato que se relaciona com a
complexidade na sua validacao e no préprio desconhecimento
e incompreenséo dos profissionais médicos acerca dos critérios
diagnosticos e como avalia-los®829),

Por ter esse carater subjetivo, a fibromialgia é muitas vezes
considerada uma“doenca invisivel”e esta denominacdo também
retrata uma representacao que influencia na demora do diagnds-
tico e do tratamento. Essa invisibilidade tende a gerar desarran-
jos nos papéis e responsabilidades pessoais, sociais, laborais e
familiares, além de ocasionar uma peregrinacdo diagnoéstica que
nem sempre evidencia alguma anormalidade ou alteracdo que
justifique suas dores e demais sintomas®”. Em média, pessoas
com fibromialgia chegam a passar entre 4 a 10 anos aguardando
o diagnéstico correto®',

Essa peregrinacdo em busca do diagndstico, com inimeras
consultas médicas e exames, gera frustracao e desanimo. Trata-se
de uma busca pela legitimacédo da dor que se sente, onde algumas
pessoas passam anos sem saber ao certo o que tém e qual é o
real diagnostico. Esse percurso também envolve tratamentos
incorretos, além de gerar descrédito e falta de esperanca em
relacdo ao prognéstico.

Sendo assim, viver com fibromialgia, com toda sua subjetivi-
dade e caréter sindromico, leva a experiéncia da estigmatizacgao.

Costa LP, Ferreira MA.

Geralmente, pessoas com fibromialgia sdo incompreendidas em
sua dor, e por isso sdo rejeitadas e julgadas como preguicosas.
Esta estereotipia reforca e é reforcada pelas representacdes
da fibromialgia como uma doenca invisivel. Representacoes
comunicam imagens e ideias sobre coisas e pessoas, veiculam
informacdes, crencas, preconceitos, julgamentos e, em vista disso,
geram comportamentos e atitudes, e todo o estigma da doenca
fibromialgia recai sobre o doente, por meio de denominacoes
gue o enquadram em imagens previamente definidas com efei-
tos sociais®", por isso o diagnostico é interpretado como uma
libertacdo, como consta na UCI 21.

Por ndo apresentar um sinal visivel, algo palpavel que justi-
fique a dor, o diagnéstico também se torna majoritariamente
clinico e diferencial, como também demorado, que depende da
habilidade clinica do médico que avalia®=233), Este dado reforca
anecessidade de investimentos na formacéao profissional médica
para aplicar critérios precisos de diagnoéstico da fibromialgia,
como ja apontaram estudos sobre o tema®*%,

Quando realizada de forma correta e abrangente, respeitando e
valorizando a queixa do paciente, a abordagem diagndstica tende
a minimizar a jornada dessas pessoas em iniUmeras consultas,
reduzindo os gastos com recursos de salide, 0 consumo excessivo
de medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas sem real eficacia,
prevenindo, portanto, complica¢des e hospitalizagoes®®3?, Sem
contar que, ao ter conhecimento acerca da doenca que se tem,
gue a mesma é real, tal fato reduz consideravelmente o sofrimento
e potencializa as perspectivas de melhora do quadro®?.

Com relagdo as condutas terapéuticas, o tratamento farmacolégi-
co é amplamente implementado para as pessoas com fibromialgia,
embora nao haja um protocolo especifico®. Em contrapartida, é
possivel identificar uma baixa adesao na continuidade do tratamen-
to medicamentoso, pois estes ndo promovem a cura e possuem
efeitos adversos indesejaveis™. Os tratamentos farmacolégicos sao
de longo prazo e ndo geram respostas efetivas na minimizacdo da
dor, além dos efeitos colaterais que sao diversos; por essa razao,
cada vez mais cresce o interesse pela adog¢ao de praticas néo far-
macoldgicas, complementares ao tratamento da fibromialgia®*.
Isto encontra respaldo nos dados de perfil dos participantes, em
gue majoritariamente (97%) usam farmacos e quase metade (47%)
fazem uso de algum método ndo farmacoldgico.

Tratamentos ndo farmacoldgicos como a pratica de exercicio
fisico, o pilates, a fisioterapia, a acupuntura, a psicoterapia, também
sdo amplamente recomendados para pessoas com fibromialgia.
Os exercicios fisicos em pessoas com fibromialgia reduzem a dor,
melhoram a qualidade de vida em relacdo a saude e tém efeito
benéfico em quadros de depressao®?. A estimulagao elétrica e
a eletroacupuntura também tém sido objeto de pesquisas para
casos de fibromialgia, a exemplo de uma pesquisa de meta-ana-
lise que indicou baixa qualidade de evidéncias para a eficacia da
estimulacdo elétrica e evidéncias de moderada qualidade para
a eletroacupuntura para alivio da dor®®, Um tratamento nao
farmacoldgico que também pode ser citado é o da Terapia Comu-
nitaria Integrativa, que se mostrou como uma estratégia potente
para construir e ampliar conhecimentos sobre a fibromialgia e
no empoderamento dos participantes para o autocuidado®?,

Na maioria das vezes, as condutas ndo farmacolégicas sdo
associadas aos farmacos comumente prescritos como alternativas
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para a potencializagdo dos resultados na reducao da dor e outros
sintomas. Nem sempre todas as pessoas com fibromialgia se
beneficiam e alcancam bons resultados com tais terapéuticas.
As terapéuticas disponiveis desempenharao efeitos individuali-
zados; portanto, cada pessoa observara determinados resultados
e perceberd qual conduta terapéutica é a mais adequada a sua
condigao.

Contudo, o que se percebe é a busca por uma alternativa que
proporcione o alivio para a dor, seja qual for essa alternativa, qual
sua origem e composicao, quais os possiveis efeitos adversos. A
busca de alivio leva as pessoas a usarem produtos que nem sempre
sabem exatamente o que é, aderem a uma crenca de que aquela
determinada alternativa gera o efeito procurado, ja que outras
terapéuticas ndo foram satisfatorias, a exemplo do uso de “um
p6 branco fornecido por um indio”, conforme consta na UCE 26.

Outro fator complicador para o diagndstico é a associacao
da fibromialgia a outras patologias. Dentre as doencas associa-
das ao diagnéstico de fibromialgia, pode-se citar a depressao,
a ansiedade, doencas osteomusculares e articulares, doencas
autoimunes, como a artrite reumatoide e a artrite psoriatica,
hipertensao arterial sistémica, entre outras. A coexisténcia entre
fibromialgia e outras condi¢ées patoldgicas pode dificultar a ava-
liacdo, o diagnéstico e o tratamento devido a uma interpretacdo
inadequada da apresentacao clinica da doeng¢a®®.

Desse modo, reafirma-se aimportancia do acompanhamento
multidisciplinar e do olhar integral as pessoas com fibromialgia,
para além da dor. A fragmentacédo proposta pelo modelo bio-
médico ndo atende a contento a saude de um individuo e seu
completo bem-estar. Hd um maior retorno as necessidades da
pessoa e uma maior resolutividade de seus problemas quando
o foco da atengao em sauide esta voltado para sua totalidade®®.

Neste intento, conhecer os saberes e as praticas de cuidado
e de autocuidado das pessoas com fibromialgia pode auxiliar o
profissional de satde, em especial a enfermeira, a buscar cuidados
que atendam mais amitde as necessidades de quem sofre com
esta enfermidade. Por isso, as pesquisas de representagdes sociais
sdo aplicadas na saude, pois representacdes sdo conhecimentos
praticos, cujas dimensdes se compdem de informacdes, atitudes
(praticas) e campo, que é onde a representacao se organiza com
base em seus elementos explicativos®'”. Ao desvenda-las, os
profissionais podem planejar acbes de educagdo em saude que
desmistifiquem esteredtipos e auxiliem as pessoas nas escolhas
de cuidados que as ajudem em seus processos de tratamento.

Limitagoes do estudo

Este estudo apresenta algumas limitacdes que devem ser con-
sideradas ao interpretar os resultados. A primeira refere-se ao fato
de a pesquisa ter sido realizada durante o periodo da pandemia
de covid-19, e as reunides de grupos de apoio de pessoas com
fibromialgia foram suspensas, e a captagao dos participantes foi
feita pela técnica de amostragem bola de neve, o que dificultou
a obtencdo de uma amostra com caracteristicas mais diversifi-
cadas. Nesse sentido, ndo foi possivel ampliar as anélises para
possibilitar a identificacdo de convergéncias e divergéncias de
representacdes por género e faixa etaria.

Costa LP, Ferreira MA.

Contribuicoes para a area da Enfermagem, Saude ou
Politica Publica

Conhecer as representagdes sociais de doencas, em especial
quando sdo produtoras de estigmas e preconceitos, possibilita a
enfermagem acessar elementos psicossociais que geram sofrimento
e influenciam no cuidado aos pacientes. Com esse conhecimento,
potencialmente, a oferta de cuidado tende a ser mais especifica
e direcionada ao que os pacientes necessitam para auxilia-los,
bem como as suas familias e redes de apoio, para ajudé-los a
desconstruir representagdes que interditam as relacdes e o bom
manejo da doenca e do sofrimento por ela gerado. Ampliam-se,
assim, os saberes, os cuidados e as estratégias para melhor lidar
com a doenca e o paciente em seus contextos de vida, por meio
de informacgdes qualificadas sobre a doenca.

CONSIDERACOES FINAIS

A fibromialgia tem uma apresentacao sindromica, com sinto-
mas inespecificos e subjetivos, sendo a dor o principal deles. Essa
variedade e invisibilidade sintomatoldgica, sem causa conhecida
ou aparente, dificultam a objetivacdo da doenca de acordo com
o modelo cartesiano-biomédico, reforcam representagées como
doenca invisivel e geram diferentes nominagdes sobre a dor pelos
pacientes, na tentativa de caracterizé-la e torna-la objetiva para
o outro. Traduzir a fibromialgia como uma dor mével, uma “dor
que anda” e, portanto, se desloca pelo corpo, mostra o esfor¢o
cognitivo dos pacientes em explicar a dificuldade de localizar a
doenca no corpo, como é préprio do modelo biomédico. Tudo
isso culmina em uma peregrinacao diagndstica em busca da
libertacao, condicao que representa o tdo esperado diagndstico
que, até que ocorra, leva a inumeros equivocos e desafios na
conducao terapéutica da fibromialgia. Portanto, o aprimora-
mento do diagndstico mostra-se uma necessidade urgente na
formacdo médica.

Representacdes se formam com base em trés dimensdes,
sendo duas delas a informacao e a atitude. A difusao de informa-
¢ao qualificada sobre a fibromialgia se apresenta como um bom
caminho para a sensibilizacdo dos familiares e da sociedade em
geral em relacdo a doenca, ajudando na sua melhor compreen-
sdo, na desconstrucdo de esteredtipos e preconceitos para que
as pessoas que sofrem com fibromialgia possam ser mais bem
compreendidas, acolhidas e melhor cuidadas.

FOMENTO

Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
(CAPES), por meio de Bolsa de Estudos do Programa de Exceléncia
Académica (PROEX). Nimero do processo: 88887.343172/2019-00.
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