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Resumo

A sindrome da fibromialgia consiste num distiirbio crénico reumatologico, caracterizado pela
disseminacio generalizada de dor crénica musculoesquelética, sendo a doenga reumatolégica
mais elevada do sexo feminino em Portugal. ¥ considerada uma sindrome por englobar uma
série de manifestagSes clinicas, como dor crénica, fadiga excessiva, distirbio do sono,
disfungfio cognitiva, interferindo, dessa forma, na vida profissional, familiar e social. Esta
pesquisa teve como objetivo analisar o impacto da doenga na gestio do quotidiano de
pacientes em idade ativa, verificando os desafios e recursos utilizados para atingir um maior
bem-estar. Realizou-se um inquérito por entrevista semiestruturada a 6 mulheres, na faixa-
etdria de 20 a 60 anos. Através dos resultados das entrevistas, concluiu-se que a sindrome da
fibromialgia teve grandes impactos negativos na vida pessoal, laboral, familiar e social dessas
mulheres. Na percegio das entrevistadas, o uso da medicagiio é essencial para o controlo dos
sintomas, mas nfo suficiente, evidenciando-se a importincia de tratamentos nido
farmacolégicos, como atividades fisicas e outras terapias alternativas. A necessidade de
redugdo da carga de trabalho que, por sua vez, impactou os rendimentos financeiros, somado a
falta de apoios sociais, pode comprometer o tratamento adequado da doenca e gestio da

sintomatologia.

Palavras-Chave: Fibromialgia, dor crénica, determinantes sociais da safide, gestdo do
quotidiano
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Abstract

Fibromyalgia syndrome is a chronic rheumatologic disorder, characterized by widespread
dissemination of chronic musculoskeletal pain, being the highest female rheumatologic
disease in Portugal. It is considered a syndrome because it encompasses a series of clinical
manifestations, such as chronic pain, excessive fatigue, sleep disturbance, cognitive
dysfunction, thus interfering with professional, family and social life. This research aimed to
analyze the impact of the discase on the daily management of patients of working age,
verifying the challenges and resources used to achieve greater well-being. A semi-structured
interview survey was carried out with 6 women, aged between 20 and 60 years. Through the
results of the interviews, it was concluded that the fibromyalgia syndrome had great negatives
impacts in personal, work, family and socia! life of these women, In the perception of the
interviewees, the use of medication is essential to control symptoms, but it is not sufficient,
highlighting the importance of non-pharmacological treatments, such as physical activities
and other alternative therapies, The need to reduce the workload, which, in turn, impacted
financial income, added to the lack of social support, may have compromised the proper

treatment of the disease and management of symptoms,

Keywords: Fibromyalgia, chronic pain, social determinants of health, daily management
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Introdugio

A safide ¢ definida pela Organizagio Mundial da Satide (OMS).nﬁo apenas como a auséncia
de doenga ou enfermidade, mas sim como um estado de completo bem-estar fisico, mental e
social, embora ainda exista grande dificuldade em mensurar o bem-estar (Bonita, Beaglehole
& Kjellstrdm, 2010; World Health Organization [WHO], 1948). Esta definigio vai ao
encontro do modelo biopsicossocial, que supbe que fatores bioldgicos, psicolégicos e sociais

tém a mesma relevancia no desenvolvimento de uma doenga (Hooker & Pressman, 2020).

Nas sociedades contempordneas, h4 um aumento significativo das doencas cronicas nio
transmissiveis (DCNT), nfio somente devido ao crescimento da longevidade, mas também aos
frequentes comportamentos néo saudaveis dos individuos (Hooker & Pressman, 2020). Estas
doengas prolongam-se ao longo do tempo e passam a fazer parte da vida do doente como se
fosse algo natural, tendo graves consequéncias pessoais ¢ sociais, pois interferem na
identidade dos individuos e afetam sua vida como um todo (Tavares, 2019). Assim, torna-se
importante considerar a influéncia dos determinantes sociais da satde (DSS), pois muitas das
principais causas de doengas nos pafses desenvolvidos sio frequentemente atribuidas a fatores
psicologicos ¢ comportamentais, como o stress, tabagismo, hébitos alimentares nfo saudaveis
¢ alguns tragos de personalidade, que podem aumentar o risco de doengas ¢ levar a piores

resultados para a satide (Hooker & Pressman, 2020).

No espetro de DCNT, a sindrome da fibromialgia (SFM) é caracterizada pela disseminacgfo
generalizada de dor musculoesquelética. Trata-se do distiirbio reumatolégico mais elevado
entre as mulheres e afeta a qualidade de vida dos seus portadores, estando associada
geralmente com a diminuigdo da produtividade no trabalho e alta taxa de absentismo
(Ferreira, Martinho & Tavares, 2014; Galvez-Sénchez, Duschek & Paso, 2019). Enquanto
problema de satide piiblica, a SFM acarreta prejuizos nfio s6 individuais como também sociais

e economicos (Kreling, Cruz & Pimenta, 2006).

No conjunto de sintomas que a caracteriza, a SFM tem com sintoma mais relevante a dor
cronica (DC), que afeta seriamente a qualidade de vida, tanto sob o ponto de vista profissional
como social (Breivik, Collett, Ventafridda, Cohen & Gallacher, 2006). A DC, ao provocar
alteragBes biologicas e psicossociais, interfere no bem-estar do individuo como um todo,

resultando em sofrimento, perdas materiais e sociais (Monteiro & Pina, 2013). Além disso,
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estudos t8m evidenciado a presenga de estigma na vida dos individuos com DC, na medida
em que se senfem desacreditados e julgados pelas pessoas que os rodeiam (De Ruddere &

Craig, 2016).

O reconhecimento recente da SFM como doenga no contexto portugués em termos de critérios
de diagndstico, a falta de consenso na defini¢io fisiopatolégica, o desconhecimento das
causas, ¢ a evidéncia de alteragies no bem-estar ¢ qualidade de vida dos seus portadores,
levam-nos a questionar: de que forma as pessoas com SFM gerem o seu dia-a-dia e superam
as dificuldades associadas & doenca? Esta questiio emerge, sobretudo, ao pensarmos na

populagdo em idade ativa, considerando os efeitos na produtividade e condigdes de trabalho.

Assim, emergem elementos importantes em torno da gestio da doenca, que passam pelas
caracteristicas, percegdes e condi¢des de vida das pessoas, estendendo-se aos mecanismos e
estratégias de controlo dos sintomas. Nesse contexto, a pesquisa que aqui descrevemos teve
como objetivo geral: analisar o impacto da sindrome de fibromialgia na gestéio do quotidiano
de pacientes em idade ativa, considerando as suas condicdes de vida, perceges em relagdo a
doenca, desafios e recursos utilizados para atingir um maior bem-estar. Privilegiando a
metodologia qualitativa, pela natureza da informagfio pretendida, procedemos 4 realizagtio de
entrevistas semiestruturadas a um grupo de individuos com diagnéstico de SFM, explorando
as suas percegdes, o seu quotidiano e as suas condigbes de vida ¢ gestio da doenga, analisadas

tendo em conta 0 modelo biopsicossocial,

Dessa forma, esta dissertagio encontra-se estruturada em quatro capitulos. No capitulo 1
apresenta-se a revisio da literatura que sustenta a pesquisa, quer em termos conceptuais quer
do estado da arte, partindo das DCNT e dos DSS para nos focarmos sobre a SFM em
particular. O capitulo 2 descreve os procedimentos metodoldgicos de recolha e analise de
dados, bem como os instrumentos utilizados, depois de reunidos os elementos no modelo de
andlise. Seguidamente, o capitulo 3 & dedicado & apresentagiio de resultados, respeitando as
dimensGes de andlise determinada, preservando as citagdes dos inquiridos. No ultimo
capitulo, niimero 4, procedemos a uma discussio focada nos principais resultados da pesquisa,
analisados tendo em conta a literatura existente. Por fim, é apresentada a conclusio da
pesquisa, reunindo as principais consideragdes finais que respondem aos objetivos propostos,

incluindo as limitagGes e sugesides para estudos futuros,
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1. Enquadramento Teérico

1.1 Doengas Crénicas Néo Transmissiveis (DNCT), Representacdes Sociais ¢ Estigma

O aumento da esperanga de vida nas sociedades contemporaneas est redefinindo as &reas da
vida social e politica (Kickbush, 2007), com implicagSes na saide e doenca dos seres
humanos. As repercusses do desenvolvimento cientifico e tecnolégico nas condigdes de vida
da populagfio tém levado & redugfio da mortalidade em todas as idades, com consequente
aumento da esperanca de vida, expondo a populagio a um maior risco de desenvolyer DCNT
(Oliveira-Campos ef al., 2013). Essa evolugo e expansio da dinimica social, globalizagéo e
rapidas mudangas que caracterizam a sociedade moderna, fazem com que a obtengio de satde
passe a relacionar-se com a revolugio da mortalidade, aumento da esperanca de vida e
consequente aumento das DCNT (Kickbush, 2007).

Com efeito, em paises desenvolvidos estas doengas ocupam as primeiras posicdes nas
estatisticas de mortalidade mundiais (Oliveira-Campos et al., 2013). Os dados da OMS
revelam que as DCNT sido responséveis por 63,0 % (36 milhdes) da mortalidade mundial
{(Rocha-Brischiliar et a/., 2014). Em Portugal, os dados INS-EF de 2015 mostraram uma
elevada prevaléncia de DCNT na populagiio com 25-74 anos (HTA, Obesidade e Diabetes),
aumentando 3 medida que a idade avanga (Instituto Nacional de Satde Doutor Ricardo
Jorge [INSA], 2016).

As DCNT, além de atingirem uma parte significativa da populagfio, acompanham os doentes
ao fongo do seu percurso de vida, fazendo com que a presenga da doenga passe a constituir
uma situagfio “normal” para o individuo, ou seja, passam a fazer parte do seu ser. No entanto,
essas doengas possuem considerdveis consequéneias sociais, na medida em que interferem nas
suas trajetorias individuais e podem transformar a identidade dessas pessoas, afetando sua
vida quotidiana e dos seus familiares, assim como originam diferentes tipos de estigma
(Tavares, 2019). A desvalorizagio ou o descrédito em relagio a individuos que possuem
caracteristicas que desviam do padriio considerado “normal” pela sociedade é chamado de
estigma (De Ruddere & Craig, 2016). Como veremos mais adiante, o estigma incorpora uma

das implicagdes sociais das DCNT, em particular da SFM.

Esta mesma linha de anilise sociolégica das DCNT nas sociedades contemporaneas remete-

nos para o conceito de representacdes sociais. Durkheim, através do conceito de
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representacdo coletiva, j falava da for¢a que o pensamento social exerce sobre os individuos
(Grisotti, 2004). A Teoria das Representa¢des Sociais, apresentada por Serge Moscovici em
1961, foi baseada no conceito de “representagdes coletivas” de Emile Durkheim e tinha como
objetivo primario demonstrar a exist@ncia de um “senso comum” na sociedade. O conceito de
Durkheim entende as representagies como o produto do que a sociedade pensa, ou seja, as
categorias de pensamento, ligadas a fatos sociais, por meio das quais uma sociedade vai
expressar sua realidade. J4 Moscovici, amplia o conceito, considerando que cada individuo
tem um papel ativo e autdnomo no processo de construgio da sociedade, da mesma forma que

¢ influenciado por ela (Hayar, 2013).

As representagdes sociais sfio sistemas de crengas, opiniSes e pensamentos de uma
coletividade sobre um determinado tema, influenciados pelas caracteristicas de um
determinado grupo, ou seja, sfo resultantes do contexto social, histérico e cultural de uma
populagfio. Séo, portanto, o conhecimento oriundo do senso comum, construgdes elaboradas
pelos sujeitos sociais, € esses sujeitos interagem ¢ tornam-se interligados pelas representagdes
compattilhadas (Hayar, Salimene, Karsch & Imamura, 2014). Dessa forma, senso comum e
ciéncia sdo préticas mentais e sociais que nSio sio a realidade em si e, por isso, sio
representagdes dela, fazendo com que individuos e coletividade se movam em fungdo das
representagdes sociais € ndo das realidades (Hayar, 2013). Lefévre e Lefévre (2012) citados
por Hayar ef al. (2014) corroboram, apontando que o individuo possui um posicionamento
que acredita ser inteiramente seu, mas na realidade é um conjunto de ideias que estio
disponiveis num determinade tempo histérico e espago sécio cultural, adotando, na verdade,

uma opinido coletiva.

Essas representagdes vao responder ao anseio que as pessoas tém de compreender e de serem
compreendidas, de se situar e tomar decisdes e, com isso, dar sentido ao mundo e & vida,
sendo atravessadas por diferentes dimensdes que complementam mutuamente: social,
cognitiva e afetiva (Paulilo, 1999 citado por Hayar, 2013). A dimens&o social aborda como as
representagdes influenciam condutas, norteiam as comunicagdes e, assim, facilitam as
relagBes entre os individuos. A dimensfio cognitiva diz respeito & familiarizagio com a
novidade, que permite tornar real um esquema conceitual, objetivando ¢ materializando uma
nogfo abstrata. A dimensfo afetiva tem influéncia nos comportamentos avaliativos e é ativada
quando os individuos produzem julgamentos e ponderagdes a respeito de diferentes objetos

(Hayar, 2013). Percebemos, assim, a infludncia das representacdes sociais nas pessoas com e
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sem DCNT, bem como a ligagio ao estigma que se podera produzir, ligado a esta dimensdo

afetiva.

De acordo com Coulter (1979) citado por Ingleby (1982), o conceito de doenga néo implica
uma referéncia a um estado bioldgico ou fisiolégico, mas pode ser visto como um sinal de
estados de incapacidade pessoal que podem ou ndo ter um fundamento biolégico. O ambiente
social e familiar, o comportamento e estilo de vida, bem como a forma como lidamos com os

desafios e stress do dia a dia, também afetarn a satde (WHO, 2019).

Nas sociedades contemporineas, os riscos ¢ as incertezas criados por fendmenos como a
globalizagdo e a evoluglio tecnolégica podem interferir na sabde fisica e mental dos
individuos (Zioni & Westphal, 2007). O contributo da Sociologia reside justamente na anilise
e investigagfio da dimensdo social da saide ¢ da doenga, conforme Tavares (2019). Nesse
sentido, torna-se importante avaliar as caracteristicas da sociedade ¢ a suas influéneias na
saide de um modo geral, através de uma reflexfio sobre a satide enquanto objeto das ciéncias

sociais (Zioni & Westphal, 2007).

1.2 Determinantes Sociais da Satide (DSS) ¢ Doencas Crénicas Nio Transmissiveis (DNCT)

As experiéncias individuais sfo muito variadas, visto que existem diversos tipos de DCNT,
com diferentes caracteristicas, niveis de gravidade e implicagSes na vida quotidiana (pessoal e
profissional). Dessa forma, o enfoque da experiéncia social da doenga e as estratégias
terapéuticas deslocam-se da cura para o controlo e gestfio da sua evolugio, com o objetivo de
atenuar os seus efeitos nefastos ¢ fazer com que as pessoas possam ter uma vida o mais

proximo da normalidade (Tavares, 2019),

Esta evoluglio faz com que haja a necessidade de novas formas de entender a safide e a
doenga, bem como de lidar com seus desdobramentos. Nio se podem ignorar os contextos
sociais € culturais em que a sattde ou doenga ocorrem, a influéncia das condigBes materiais
em que os individuos vivem e as perce¢bes das suas experiéncias sociais (Tavares, 2019).
Embora algumas DCNT sejam causadas unicamente por fatores fisicos e genéticos, a maioria
delas resulta da interaglio desses fatores com os fatores ambientais, seja biologico, quimico,
fisico, psicolégico, social, econdmico ou cultural (Bonita ef al., 2010). Tavares (2019)

corrobora, considerando que a salide e a doencga englobam simultaneamente as dimensdes
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biologica, psicolégica, social e cultural, abrangendo uma pluralidade de componentes, que
precisam ser entendidas de forma multicausal, em toda a sua complexidade. Falamos dos
DSS, quer sejam estruturais quer intermedidrios (WHO, 2003), que produzem efeitos na sande
e bem-estar, e cuja interagfio contribui para explicar as desigualdades em saide ou a doenga

nos individuos (Zioni & Westphal, 2007).

Por DSS entendem-se as circunstdncias em que os individuos nascem, crescem, vivem,
trabalbam e envelhecem (WHO, 2019), podendo destacar-se: i) a heran¢a genética, que
desempenha um papel na determinagio da esperanca de vida e propensio em desenvolver
determinada doenga; ii) o sexo, pois homens e mulheres sofrem de diferentes tipos de doengas
ao longo da vida; iii) condi¢bes do ambiente fisico, como a qualidade da Agua, do ar,
caracteristicas do local de trabalho/ habitagdo; iv) rendimentos ¢ estatuto social; v) ambiente
social, suporte familiar/ amigos/ comunidade; vi) crengas e valores; vii) determinantes
comportamentais e estilos de vida; ou ainda viii) o acesso e utilizagio de servicos de sande

(WHO, 2003).

A abordagem dos DSS ¢, assim, baseada num enfoque holistico, que evidencia a existéncia de
uma série de dimensdes interrelacionadas a partir do contexto estrutural sociceconémico e
politico da sociedade. Neste sentido, a existéncia de classes sociais e estratificagfio da
populagiio leva ao que seriam os DSS expressos pela distribuigio desigual de trés tipos de
fatores: i) materiais, como habitagfo, alimentag3o, trabalho, saneamento; ii) psicossociais e
comportamentais; e iii) biologicos (Zioni & Westphal, 2007). Esta abordagem encontra o seu
lugar no modele biopsicossocial, que supde que fatores biolGgicos, psicolégicos e sociais
interferem na mesma medida no desenvolvimento de uma doenga. Acresce que este modelo
veio substituir o modelo biomédico, que considerava os fatores fisicos como principais

causadores de uma doenga (Hooker & Pressman, 2020).

No mesmo sentido, reconhece-se a qualidade de vida como um importante indicador de satde
publica, sendo cada vez mais utilizada para controlar o peso da doenga em uma populagio. A
evidéncia estabelece uma correlagfio entre baixos niveis de qualidade de vida, fatores de risco
e DCNT e tem havido um aumento do interesse pela monitorizagie da qualidade de vida, pela
sua importincia como indicador prognéstico de morbidade e mortalidade (Oliveira-Campos et

al., 2013).

A aplicagfio dos DSS ganha impottincia perante as dindmicas da sociedade moderna que

caracterizam a vida das pessoas. Com as DCNT a ganhar expressdio, o bem-cstar & um
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objetivo independente da presenga de doenga, com o cidadio a adquirir um dever e
responsabilizagio pela gestdo da sua safide e doenga (Kickbusch, 2007), com influéncia nas
politicas de safide. O bem-estar estd relacionado com altos niveis de emogio positiva e
satisfacdo com a vida, e baixos niveis de emogdes negativas, Além da autorrealizagiio, a
autoaceitagio ¢ o propdsito de vida sfio também fatores que interferem de mode positivo no

bem-estar (Berg, 2008).

As politicas de satde dirigidas & DCNT ganham assim importincia, assentando no conceito
de governanga, caracteristico das formas de gesifio destas sociedades, pela inclusio do
cidaddo e interdependéncia de atores, pela ligagio aos DSS e 4 abordagem Health in All
Policies (McQueen et al,, 2012). O processo de governanga ¢, entfio, entendido como a
interagéo e interdependéncia de diferentes agentes privados, pablicos e da sociedade civil,

mas que considera ainda o papel do cidaddo (Angelini, Candela & Castellani, 2020).

1.3 A Sindrome da Fibromialgia (SFM)

A SFM consiste num distrbio crénico, de ordem reumatologica, caracterizado pela
disseminagdo generalizada de dor musculoesquelética, Ela foi reconhecida como uma doenga
pela OMS em 1992, com base na classificagio do American College of Rheumatology (ACR)
de 1990, sendo incluida na CID-10 sob o nlimero de cédigo M79 (Galvez-Sanchez ef al.,
2019).

A classificagio mais recente (ACR 2010) consideta novos sintomas como critérios relevantes
para o diagnodstico (Velascoa, 2019). Essa nova classificagio foi a base para o seu
reconhecimento em Portugal, que ocotreu apenas em 2016, quando foi publicada, pela
Direglio-Geral da Satiide (DGS), a norma “Abordagem Diagndstica da Fibromialgia™, em 27
de dezembro de 2016, onde estfio inseridos todos os pontos de diagndstico, a forma como os
doentes devem ser diagnosticados, acompanhados, e as bases cientificas que levaram a DGS a

elaborar esta norma, com obrigatoriedade de cumprimento.

Esta sindrome dolorosa cronica afetava até 5% da populagio mundial em 2011 (Braz, Paula,
Diniz & Almeida, 2011), com uma prevaléncia estimada de 2% a 4% na populagio em geral
(Galvez-Sanchez et al., 2019). I o segundo distirbio reumatolégico mais comum, sendo a

taxa de prevaléncia especifica da SFM 1,7% (1.1% a 2.1%) do total das doengas reumaticas

1https://www.sns.gov.pt/wp-content/uploads/2016/12/AbordagemDiagnFibromialgia.pdf
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em Portugal (Branco et al., 2016). E, também, a doenga reumatologica mais elevada do sexo
feminino, acometendo em sua maioria pessoas na faixa etdria entre 35 ¢ 50 anos (Ferreira et
al., 2014; Rezende, Paiva & Helfenstein, 2013). Conforme Velascoa (2019), essa doenga
acomete muito mais as mulheres do que os homens, numa proporgio de 10 para 1, sobretudo

entre 0s 30 a 60 anos de idade.

A definicdo fisiopatolégica mais aceite é que consiste muma sindrome crénica nfo
inflamatoria, de amplificagdio dolorosa, musculoesquelética ¢ de etiologia desconhecida
(Ferreira et al., 2014; Santos, Quintans, Fraga, Macieira, & Bonjardim, 2012), E considerada
uma sindrome por englobar uma série de manifestagSes clinicas, como DC disseminada pelo
corpo, fadiga excessiva, distirbio do sono, rigidez matinal, disfuncfio cognitiva, depressio e
ansiedade, que sfio os principais sintomas, conforme Velascoa (2019). E ainda podem
acompanhar a doenga outras condigdes como falta ou dificuldade de concentragio,
perturbagdes de memoria, cefaleia, tonturas, enxaqueca, vémito, parestesias, disfungfio
temporomandibular, rigidez matinal, necessidade frequente de urinar, olhos secos,
constipagfio, diarreia, erupgdio cutinea, dificuldades de audigfo, perda de cabelo, febre ¢

Ulceras orais (Ferreira et al., 2014; Galvez-Sanchez et al., 2019),

Nao apenas devido & dor, mas também devido ao cansago cronico, aos défices cognitivos e
outros sintomas que variam enire os portadores da doenga, a SFM afeta negativamente a vida
do paciente nos niveis fisico, psicolégico ¢ social, pois interfere nas relagdes sociais, na
capacidade de cumprir responsabilidades tanto familiares como profissionais e,
consequentemente, na satide mental (Galvez-Sénchez et al., 2019). Ela é responsdvel em
grande parte dos casos pela diminuigdo do desempenho profissional, pois dificulta o
cumprimento de tarefas motoras e cognitivas, prejudicando assim a qualidade de vida

(Ferreira et al., 2014),

Porém, ao mesmo tempo, estudos demostram que os pacientes que possuem uma atividade
laboral revelam melhor estado de saiide e adaptagfio, em comparagfio com pacientes que nfo
trabalham. Reside aqui a importincia de serem dadas oportunidades aos doentes para
ajustarcm a sua situacdio e carga de trabalho, de acordo com a sua capacidade fisica e
emocional. Nesse sentido, a OMS recomenda adaptagdes no local de trabalho por motivos de

satde (Galvez-Sanchez et al., 2019).

1.3.1. Dor Crénica (DC) associada 3 Sindrome da Fibromialgia (SFM)

VALORIZAMOS PESS0AS | WWWLISCSP.ULISBOAPT




Apesar da prevaléncia de DC nas sociedades desenvolvidas ter aumentado significativamente
nos iltimos anos, os seus estudos epidemiolégicos em todo o mundo eram €5Cassos,
especialmente tratando-se de pesquisas de prevaléncia de dores multiplas (Kreling et al.,
2006; Breivik et al., 2006). Na Europa, a prevaléncia de DC moderada a severa era estimada
em torno de 19% dos adulios, de acordo com Breivik ef al. (2006), afetando seriamente a

qualidade de vida, tanto sob o ponto de vista profissional como social.

A dor musculoesquelética ¢ uma das principais causas de DC nio oncoldgica ¢ tem uma
grande prevaléncia, afetando a uma percentagem relativamente alta da populagio europeia:
entre 11% a 40%. A SFM ¢ a segunda enfermidade com maior prevaléncia no Ambito das
doengas com DC, conforme Velascoa (2019). Acresce que a DC causada pela SFM é um

estado persistente que modifica a qualidade de vida do seu portador (Ferreira ef al., 2014),

Segundo a International Association for the Study of Pain (IASP, 2011), a dor & uma
experiéncia multidimensional desagradavel, que envolve ndo sé um componente sensorial,
mas também um componente emocional, podendo estar associada a uma lesio tecidular
concreta ou potencial, ser aguda ou cronica, com repercussdes em necessidades humanas
bésicas, atividades laborais, relacionamentos e emogbes. A dor congrega uma experiéncia
tnica, subjetiva e intransmissivel, na medida em que cada individuo possui sua cultura sobre
dor, condicionada pelos aspetos. biologicos, psicolégicos, sociais, emocionais e espirituais de
cada ser (Monteiro & Pina, 2013). A dor, portanto, nio & apenas uma sensacdo, mas sim um
fendmeno complexo ¢ subjetivo, que envolve as expetiéncias do individuo (Kreling et al.,
2006).

Essas diversés experiéncias, bem como o modo de ser e de agir de um individuo em relagiio &
dor, estdo diretamente relacionados com a sociedade & qual pertence, fazendo com que a dor e
0 seu “sentir” estejam inscritos num campo de significagBes coletivamente elaborado. A
expressdo da dor é regida por cédigos culturais que s#io apreendidos no meio social desde os
primeiros momentos da socializaglo (Hayar et al., 2014). No entanto, apesar da experiéncia
de dor poder ser compartithada socialmente no seu significado, é muito dificil saber
exatamente como a dor ¢ sentida, devido ao alto grau de subjetividade que a acompanha

(Hayar, 2013).

r

Assim, o significado do que seja uma dor “anormal” & construido e compartilhado

socialmente ¢ vai ter influéncia sobre a aceitagiio social da manifestacio da dor e da forma
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como isso vai acontecer ou ndo. Quando a dor nfo é ocasionada por um fator externo como,
por exemplo, um corte, uma queimadura, algo que deixe marcas no corpo, pode se tornar
muito dificil para aquele que a sente e para aqueles que estdo em seu entorno reconhecer,

compreender ou compartithar essa experiéneia (Hayar, 2013).

A dor aguda ou cronica, de um modo geral, pode levar o individuo a manifestar sintomas
como alteragBes nos padrbes de sono, apetite, libido e energia, irritabilidade, diminuicio da
capacidade de concentragiio nas atividades profissionais e sociais. Quando a dor & crénica, os
sintomas prolongam-se ¢ podem ser exagerados, sendo considerado um problema de satde,

pois acarreta sérios prejuizos pessoais e econémicos (Kreling ef al., 2006).

O critério utilizado para considerar que uma dor & cronica é a durag3o de pelo menos 3 meses.
Porém, segundo a “Classification of Chronic Pain”, para fins de pesquisas populacionais ¢
recomendado que se utilize como critério uma duragio maior de seis meses (IASP, 2011).
Enquanto a dor aguda ¢ desencadeada pelo sistema nervoso central para alertar o organismo
quando ocorre uma lesdo (Gouveia & Augusto, 2011), a DC ¢ definida como uma dor
persistente ou recorrente, que muitas vezes persiste para além da cura da lesfio que the deu
origem, ou qﬁe existe sem lesfo aparente, tendo repercussdes na satde fisica e mental do
individuo (APED, 2020).

Néo ha ainda marcadores biolégicos que permitam caracterizar objetivamente a DC, podendo
existit sem les@o aparente e, a0 mesmo tempo, a mesma lesfio pode causar dores diferentes
dependendo do contexto em que o individuo estd inserido (APED, 2020). Globalmente, os
dados disponiveis indicam que a DC tem um impacto significativo na qualidade de vida
relacionada com a satide e capacidade produtiva da populagiio. Em Portugal, a DC causa uma
sobrecarga pessoal e social elevada, afetando principalmente os subgrupos mais vulneraveis
(idosos, aposentados, desempregados e reduzida escolaridade). A incapacidade motivada pela

dor foi enconirada em 35% dos casos do estudo (Monteiro & Pina, 2013).

A DC ¢ um dos principais motivos de abandono prematuro do mercado de trabalho,
contribuindo para a reforma por invalidez (SIP, 2019), Muitos estudos referem a interferéncia
da DC na atividade laboral. Num estudo realizado em Portugal, esse impacto surge em 49%
das situagdes de DC. Os custos indiretos da DC (dores na coluna e nas articulagdes) estimados
para Portugal Continental, usando os custos salariais de 2010, permearam os 738,85 milhdes

de euros, sendo 280,95 mithSes devidos ao absentismo gerado pela incapacidade de curto

VALORIZAMOS PESSOAS | WWWLISCSPULISEOA.PY




prazo e 458,90 milhdes devidos 4 redugfo do volume de emprego por reformas antecipadas e

outras formas de nfo participagfio no mercado de trabalho (Monteiro & Pina, 2013).

Nesta relagio com a situaglo perante o emprego, alguns estudos fazem referéncia &
associagBo da DC com o desemprego, que é complexa, pois tanto a situagio do desemprego
pode incrementar o risco de DC, como também a presenga de DC pode desencadear o
desemprego. Além disso, hd associagio de DC com pessoas reformadas, podendo ser
explicada pelas mudangas sociais e psicolégicas que acometem estes individuos (Monteiro &

Pina, 2013).

1.3.2. Origem e Fatores de Risco da Sfndrome da Fibromialgia (SFM)

Apesar das causas ou da origem da doenga ainda permanecerem desconhecidas, alguns
modelos atuais de fisiopatologia assumem uma maior sensibilizagfio central 3 dor na medula
espinhal, e deficiéncia em mecanismos endégenos inibidores da dor (Galvez-Sanchez et al.,
2019). O seu aparecimento, portanto, seria tesultante do desequilibrio enire o mecanismo de
transmisséo de estimulos dolorosos periféricos e os estimulos de inibigdo da dor (Ferreira et
al., 2014). Em resumo, essa redugdo de tolerincia generalizada a dor seria decotrente dos
baixos niveis de serotonina e altos niveis de substincia P no liquor, provavelmente por
disfungdo de newrotransmissores (Hayar ef al, 2014). Contudo, outros autores tém
considerado uma origem neuroldgica na SFM, com base na descoberta de uma neuropatia de
fibra nos pacientes afetados, ou seja, um quadro de lesdes nos nervos motores, sensoriais efou

autonomos que afetam diferentes fibras nervosas (Galvez-Sénchez et al., 2019).

Estudos de Goldstein citados por Hayar et al, (2014) demonstraram que a SFM tem tanto uma
base genética, quanto é consequéncia de alteragdes no sistema limbico, decorrentes de
experiéncias traumaticas na infincia, doengas e acidentes. Distirbios emocionais e
psicolégicos anteriores ou concomitantes ao diagnéstico da SFM aparecem frequentemente,
interferindo e até utilizando a doenga como meio de manifestacio (Ferreira et al., 2014),
Traumas emocionais (abuso sexual ¢ fisico, por exemplo) ¢ fatores ambientais como eventos
estressantes da vida sfo fatores que podem predispor ou desencadear a doenga. Um trauma
prolongado ou stress durante a infincia ou idade adulta pode afetar negativamente os sistemas

moduladores cerebrais da dor ¢ das emogdes (Ferreira ef al., 2014).
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Os estudos que sugerem a influéncia genética, demonsiram também que a doenca vem
acompanhada de alta prevaléncia de transtornos do humor, como depressdo e bipolaridade
(Galvez-Sanchez et al., 2019). Além disso, a SEM tem incidéncia em qualquer nivel social e
educacional, estando prioritariamente relacionada ao estilo de vida que a pessoa leva,

geralmente stressante (Ferreira ef al., 2014)

1.3.3. Diagnéstico e Implicacdes Sociais da Sindrome da Fibromialgia (SFM)

Nio ha exames clinicos ou evidéncias laboratoriais que comprovem a presenga dessa
sindrome, mas ¢ importante a realizaciio de alguns passos para o diagnéstico correto. A base
do diagnéstico ¢ a histéria clinica juntamente com a avaliagfo fisica do paciente, ¢ exames
laboratoriais bésicos para descartar outras patologias, explica Velascoa (2019). O diagnéstico
da doenga é muitas vezes concretizado por meio do olhar clinico e experiéncia médica, sendo
diagnosticada e tratada, muitas vezes, de forma errénea ou tardia e, portanto, ineficiente. Isso
leva o paciente a situagdes de stress e a maiores instabilidades emocionais, podendo agravar

ainda mais os seus sintomas (Ferreira et al., 2014).

Em Portugal, de acordo com a norma “Abordagem Diagnéstica da Fibromialgia”, que é
baseada nos critérios validados pelo American College of Rheumatology, o diagnéstico da
SEFM deve ser realizado através da analise clinica dos sintomas (fadiga, acordar cansado, dor
generalizada e alteragBes cognitivas, durante um perfodo igual ou superior a 3 meses), ¢ da
avaliagdo do indice de dor generalizada, que deve ser igual ou supetior a 12 pontos, obtido
atraves de parimetros pré-definidos. Devem ainda ser prescritos alguns exames de sangue
para descartar outras patologias, sendo que a prescricdo de outros meios complementares de

diagnéstico, deve ser devidamente fundamentada pelo médico,

Pesquisas recentes tém demonstrado que o diagndstico da SFM provoca mudangas
significativas nas atividades da vida didria (AVD), nas relagdes interpessoais e nas aspiractes
das mulheres afetadas por esse problema de safide. O surgimento da DC, a dificuldade de
prever os sintomas e as restrigSes que a doenga provoca na mobilidade fisica aumentam a
sensagdo de incapacidade e dependéncia (Sanabria & Gers, 2019). A dificuldade de realizar as
tarefas quotidianas com a mesma facilidade, como execugio de tarefas profissionais ou
particulares, leva os pacientes a um estado de extrema inseguranga pessoal quanto & suas

capacidades ¢ desempenho, podendo gerar um estado crénjco de depressdo e, em muitos
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casos, revolta em relagdo 4 patologia, €, por vezes, 4 sua vida como um todo (Ferreira et al.,

2014).

Outros estudos também indicam que a SFM se configura como uma das doengas que maior
prejuizo causa na qualidade de vida dos seus portadores, visto que ocasiona importantes
ruturas na rotina dessas pessoas, tendo grande impacto no seu quotidiano. Pacientes com
fibromialgia apresentam pior qualidade de vida do que pacientes com outras doengas cronicas,
como artrite reumatoide, doenga pulmonar obstrutiva crénica, lipus erimatoso sistémico e até

mesmo cancro (Hayar, 2013).

De acordo com Targino (2007) citado por Hayar (2013), a SFM apresenia os maiores niveis
de dor, incapacidade funcional e stress psicoafetivo, quando comparada a outras doengas
reumatolégicas. Muitas pesquisas, inclusive com grupos de portadores de SFM, evidenciam a
presenga de estigma na vida dos individuos com DC. Os estudos indicam que eles se sentem
desacreditados por seus relacionamentos amorosos, familia ou amigos e até mesmo pelos
profissionais da safide, que muitas vezes acham que eles estio exagerando ou imaginando a
dor, fazendo com que se sintam culpados, incompreendidos e algumas vezes sejam até
dispensados pelos profissionais da satide. O estigma também & vivenciado no ambiente de
trabalho onde os pacientes percebem muitas vezes a hostilidade de seus colegas (De Ruddere

& Craig, 2016).

Apesar da escassez de estudos completos sobre as consequéncias do estigma no bem-estar de
pacientes com DC, algumas evidéncias demonstram a influéncia negativa do estigma
percebido na autoestima, dignidade ¢ bem-estar destes individuos. Porém, convém reconhecer
que outros estudos demonstram que alguns pacientes apresentem resiliéneia e nfo sio
afetados, dependendo de como o individuo estigmatizado vai encarar as atitudes

estigmatizantes e aplicar ou nfio a si mesmo (De Ruddere & Craig, 2016).

Além do custo socioecondmico gerado pela incapacidade fisica, diminui¢éo da produtividade
laboral ¢ alta taxa de absentismo, a doenga também gera altos custos socioeconémicos para 08
servigos de salide, pois exige a realizacio de um elevado nimero de consultas médicas,
diferentes testes de diagnéstico, medicamentos ¢ outras terapias, como acompanhamento

psicoldgico, por exemplo (Galvez-Sanchez et al., 2019).

Outros fatores que t&m sido sugeridos como associados & piora do quadro da doenga sfo a

inatividade fisica e estilos de vida sedentarios, que tendem a aumentar o nivel de interferéncia
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da DC na vida diéria do paciente, dificultando os seus mecanismos psicolégicos para lidar
com a doenca (Galvez-Sanchez et al., 2019). No entanto, resultados de estudos recentes dio

esperanga para a possibilidade de controlo desses sintomas (Velascoa, 2019),

1.3.4. Tratamento da Sindrome da Fibromialgia (SFM)

O tratamento da SFM envolve agentes farmacol6gicos como relaxantes musculares e
antidepressivos, entre outros medicamentos. Porém, esse método pode nfio atingir os
resultados esperados, além de necessitar investimento financeiro alto. Dessa forma, &
importante a inclusdo de métodos de tratamento nfio farmacolégicos como os exercicios
fisicos, ja que podem ter um menor custo financeiro e trazer resultados no aumento do bem-

estar fisico e mental do paciente (Ferreira et al., 2014),

Franchini et al. (2013) indica que os exercicios devem comecar de maneira leve, de duas a
trés vezes por semana, e progredir em frequéncia, duragio ou intensidade, a medida que ele se
habitua & pratica, de forma sempre a facilitar a adesfio do paciente. Estes exercicios devem ser
aerobicos, sendo mais recomendados exercicios de baixo impacto como hidroginastica,
caminhada ¢ natagfo. A caminhada, por exemplo, pode ser feita por um periodo de trinta
minutos a uma hora, trés dias da semana, aumentando para mais dias. conforme

disponibilidade do paciente.

As atividades aerobicas trazem efeitos analgésicos, assim como proporcionam a liberagio de
endorfinas que também ajudam nas questSes referentes a depressio, bem-estar global e
autocontrole do portador da SFM. O principal problema é que a curto prazo o exercicio fisico
pode piorar a dor e a fadiga, fazendo com que certos pacientes nfo persistam no tratamento
através dos exercicios, Alguns estudos tém mostrado que o exercicio na piscina de 4gua
morna, como hidroterapia, hidrogindstica e natagfo, pode ser mais efetivo na melhora dos

sintomas associados & SFM, que os realizados no solo (Franchini ez al., 2013).

Também outros tratamentos, como acupuntura, atividades corporais como alongamento,
relaxamento ¢ meditagdo ou uma simples mudanga de hébitos alimentares podem trazer
beneficios no controlo da SFM e na melhoria da qualidade de vida dos pacientes (Ferreira et
al., 2014). A teoria filosofica chinesa da acupuntura baseia-se no reequilibrio energético dos

meridianos e consiste em estimular esses pontos, que se encontram distribuidos no organismo
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humano, por onde passa a energia vital. A acupuntura tem sido utilizada para tratar diversas

‘condigbes dolorosas, podendo estar promovendo a melhora nos sintomas da dor
principalmente quando se trata de DC relacionadas com a ansiedade e o stress. Todavia, para
garantir uma maior eficicia ¢ importante que a atividade fisica seja realizada conjuntamente
(Franchini ef al., 2013),

Velascoa (2019) adverte que nenhum dos tratamentos disponiveis & resolutivo e/ou curativo.
As propostas de tratamento objetivam, apenas, aliviar a dor, melhorar a funcionalidade e a
qualidade de vida dos pacientes. Por isso, é importante que o tratamento seja individualizado,
realizado por uma equipe multidisciplinar, através da participagio ativa do paciente,
baseando-se na combinagdo de tratamentos farmacolégicos e ndo farmacologicos. (Ferreira ef

al., 2014; Velascoa, 2019).
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2. Metodoloegia

2.1 Definicdo do Objeto de Estudo, Tipo de Estudo e Modelo de Analise

A pesquisa aqui proposta tem como objeto de estudo uma populaciio com diagndstico de
SFM, em termos de impactos e desafios na gestfio da doenga. Conforme se representa no
modelo de andlise (figura 1), o foco do estudo centra-se, assim, nas dificuldades e limitagles
provocados pela SFM numa populagio adulta ¢ quais mecanismos que esta utiliza para os
minimizar, de forma a gerir a doenga, garantindo uma vida com bem-estar e gualidade.
Interessando-nos analisar os efettos da doenga na vida pessoal e profissional do doente,

restringimos a pesquisa s pessoas adultas em idade ativa.

Figurg 1 - Modelo de Andlise
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Propomos uma pesquisa natureza exploratéria, privilegiando uma abordagem qualitativa,
considerando que, de acordo com Gil (2007), essa abordagem tem o intuito de proporcionar

uma maior familiaridade com o tema, aprimorar ideias.

A realizaglio da pesquisa requer uma articulagio dos conceitos selecionados, devidamente
integrados nas teorias de anilise e resultados do estado da arte. A figura 1 representa esse
modelo de andlise, onde é também possivel identificar a origem dos objetivos seguidamente

estabelecidos.

2.2 Qbjetivos

A pesquisa realizada teve como objetivo geral:

Analisar o impacto da sindrome da fibromialgia na gestio do quotidiano de pacientes em
idade ativa, comsiderando as suas condi¢des de vida, percecbes em relacio a doenca,

desafios e recursos utilizados para atingir um maior bem-estar

Para cumprir este objetivo foram delineados os seguintes objetivos especificos:

i) Caracterizar uma populagBio de adultos em idade ativa?, portadores da sindrome da

fibromialgia, do ponto de vista sociodemografico e condigdes de vida,
ii) Caracterizar as percegbes dessas pessoas em relagfio & doenga e sintomatologia;

iii) Identificar os impactos da fibromialgia no dia-a-dia dessas pessoas, em termos de

dificuldades, necessidades ¢ desafios que enfrentam;

iv) ldentificar as estratégias ¢ mecanismos utilizados por essas pessoas, assim como os

recursos ativados para controlar e gerir os efeitos da doenca.

2.3 Selecdo das Pessoas com Sindrome da Fibromialgia (SFM)

Para cumprir os objetivos foram contactadas associages e pessoas com diagnéstico da SEM,

na area metropolitana de Lisboa?, solicitando a colaboragio com a pesquisa, divulgando-a nos

2 Segundo o Eurostat sfio consideradas em idade ativa as pessoas com idade entre os 15 e os 64 anos. No
entanto, interessando-nos apenas a populagio adulta, recorremos 2 categoria 20-65 também utilizada pela
OCDE.
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scus meios de comunicagio. A partir das associagdes contactadas, foram identificadas pessoas

com o diagndstico de SFM que se disponibilizem para serem inquiridas ¢ incluidas no estudo.

Foram incluidas todas as pessoas que aceitaram colaborar sendo entrevistadas, de ambos os
sexo0s, com as seguintes caracteristicas (critérios de inclusgo): i) ter um diagnéstico médico de
SFM; ii) ter idade compreendida entre 20 ¢ 65 anos (adultos em idade ativa); iii) ser residente

em Portugal.

No que respeita ao nimero de participantes, as caracteristicas do objeto de estudo ¢ da
pesquisa qualitativa remetem para uma preocupagiio com a visio global, natural e humanistica
do assunto, ¢ nfo com uma representatividade numérica (Carmo & Ferreira, 2015). Assim,
foram realizadas as entrevistas necessérias 4 obtengdo da saturagio da amostra e possiveis de
realizar no tempo Wtil, permitindo a conclusio da pesquisa. Apos 6 meses de divulgacio do
estudo, e considerando a riqueza e profundidade da informagéio que se ia reunindo & medida
que se realizavam as entrevistas, resolveu terminar-se a recolha de dados com seis

entrevistadas,

2.4. Questdes éticas

A todas as pessoas contactadas foi explicado o objetivo da pesquisa, a relevancia do estudo, a
importéncia da sua colaboragfo, bem como a garantia do anonimato. As pessoas que
aceitaram participar foi solicitada a assinatura de um consentimento informado livre e
esclarecido (apéndice I). Assim se preservou a identidade de cada envolvido, garantindo que
as suas opinibes foram analisadas de forma anénima e confidencial, apenas para efeitos desta
pesquisa. Além do consentimento informado, foi ainda solicitado aos inquiridos a autorizacfo

para a gravaglo da entrevista no software utilizado.

2.5. Recolha de Dados

Foi realizado um inquérito por entrevista semiestruturada as pessoas selecionadas, num
encontro do entrevistador com o entrevistado, onde foram colocadas questdes centrais de

interesse da pesquisa, permitindo espago ¢ liberdade para que estas fossem redefinidos &

3 Foram contactadas as Associages disponiveis em: https://myos.pt/,
https:/'/Www.esolidar.com/pt/npo/store/ﬁO0—associacao-pUrtuguﬂsa—de-dopttes-com—ﬁptomialgia/,
https://apjof.weebly.com/.
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medida que mais reflexdes iam surgindo ao longo das respostas dos entrevistados (Pieve,
Kubo & Coeclho-de-Souza, 2009). A opgio pela entrevista semiestruturada suporta-se na
ambi¢do de reunir informacdo sobre a experiéncia de doentes com SFM, permitindo que
relatassem com alguma liberdade as suas vidas, mas respondendo a algumas questdes de
resposta fechada, que tornam os dados mais objetivos. Acresce que esta entrevista é muito
utilizada nas pesquisas sociais, por permitir perguntas-guias, relativamente abertas, com o
investigador a reencaminhar a entrevista para os objetivos da pesquisa (Quivy &
Campenhoudt, 2008).

As entrevistas semiestruturadas foram efetuadas através do auxilio de um guifio pré-elaborado
(apéndiée 2), como & caracterfstico desta técnica (Carmo & Ferreira, 2015). A construgdo do
guido teve em consideragio os objetivos propostos, mas também as dimensdes tedricas,
caractetisticas da doenga, bem como os estudos realizados com populacdes com DC e SFM,

que deram corpo ao enquadramento tedrico desta digsertacio.

Considerando os possiveis constrangimentos provocados pela pandemia da COVID-19, as
entrevistas foram realizadas de forma virtual, através do sofiware Zoom ou da aplicagdo
WhatsApp, conforme a disponibilidade/preferéncia do enfrevistado. Com efeito,
reconthecemos que serd critério de exclusdo nio ter acesso a mejos tecnologicos de realizagio
da entrevista online, com implicagBes em termos de caracteristicas das pessoas entrevistadas,

que serfio reconhecidas na analise dos dados.

As entrevistas foram realizadas entre 12/01/2021 a 10/09/2021 e o tempo dedicado a cada

uma foi entre 40 e 65 minutos.

2.6,  Tratamento de Dados

A informagdo reunida a partir do inquérito por entrevista foi analisada em trés momentos.
Numa primeira fase, as entrevistas gravadas foram transcritas, detalhadamente.

Num segundo momento, foi efetuada uma andlise de conteido que, através da sistematizago
da informagdio e aplicagéo de processos de codificaciio, permitiu a construciio de categorias e
subcategorias de analise (Guetra, 2006). Considerando que a concretizagio dos objetivos
implicou ainda a compreensio dos fenémenos na complexidade e considerando o contexto

(Quivy & Campenhoudt, 2008), foi efetuada uma anélise aprofundada as 6 entrevistas, que
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ndo negligenciou a consideragio de um elevado nimero de citagdes, permitindo uma anélise
também interpretativa das percegSes das entrevistadas. Esta informagdo foi ainda distribuida
pelas dimensdes de anélise definidas na construgio do guifio de entrevista: caracterizago,

diagnostico, sintomatologia, tratamento, dificuldades, desafios e esiratégias.

Num terceiro momento, as categorias resultantes da andlise de contetido foram confrontadas
com a evidéncia existente, em todas as dimensbes da informacdo reunida, proporcionando
uma reflexfo sobre a convergéncia e/ou divergéneia entre os dados apresentados com estudos
anteriores. Na pratica, faremos uma comparagio com a evidéncia apresentada na revisio da
literatura, considerando as dimensdes construidas e categorias obtidas. A anilise das
entrevistas permitiuv dar contefido a uma discussiio que a seguir se apresenta, no sentido de

contribuir pata responder & questdo e objetivos definidos.
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3. Apresentaciio dos Resultados

Neste capitulo serfio apresentados os resultados da anélise de contefido das entrevistas a seis
mulheres com diagnéstico da SFM, que residem em Portugal. Esta apresentagio pretende
rcspeitar.as dimensdes criadas na construgio do guifio que suportou as entrevistas, tendo em
conta a liberdade permitida pelo inquérito por entrevista semiestruturada, identificando-se
novos elementos relevantes, conforme a abertura da entrevistada e a percecdo de quem

entrevistava, sobre as reflexdes que foram surgindo no decorrer das entrevistas.

3.1. Integracio ha pesquisa

Tabela 1~ Integracfio das entrevistas ng pestjidisa

Sdcia de associagio? Total
Sim Ndo

2 (E.1 APJOF; E.6 Myos) 4 (E.2; E.3; E.4; E.5) 6
Como tomou conhecimento da pesquisa

Facebook da APJOF Por um conhecido/familiar que teve conhecimento do estudo

4 (E.1; E.2; E3; E4) 2 {E.5; E.6) ) 6

Na tabela 1 verificamos que quatro entrevistadas tiveram conhecimento da pesquisa através
da rede social facebook. Mesmo que nem todas as entrevistadas sejam sbcias de uma
associagfio de portadores da SFM, todas acompanham os trabalhos de associagGes, estudam e
leem muito sobre a doenga, partithando que:

“(...) fago parte de vdrios grupos de fibromialgia, acompanho muitas associaces, leio muito

sobre a doenga e vejo conferéncias promovidas pelas associacbes” (E.1)

“(...) j estudei muito sobre a doenga” (E.2)

“(...) jd cheguei a estar inscrita em duas associa des, mas achei que néo estava a adiantar
q
muito. Nio fazia diferenca estar inscrita e sai (E.3)

“(...) estudo e pesquiso bastante sobre a doenca, pois eu e a minha mée temos a doenca” (E.4).

No mesmo sentido, as entrevistadas disponibilizaram-se em colaborar com o estudo
motivadas por um interesse em ampliar o conhecimento de outras pessoas sobre a SFM, tal
como refere a E.2:

“Jad estudel tanio, jd fiz iantos exames, muito deles até desnecessarios, porqué nés da
Jibromialgia somos wm bocadinho ‘ratos de laboratério’ até efetivamente descobrivem que é a
Jibromialgia, e acho que algumas pessoas néo precisariam passar por isso, entdio se puder ajudar
de alguma maneira .
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3.2, Caracterizacio dos entrevistados

As seis mulheres entrevistadas eram de nacionalidade portuguesa e residiam em diversos
concelhos do pais. Nas tabelas 2 e 3 verificamos que se {rata de um grupo de inquiridas do
sexo feminino, sendo a maioria pouco escolarizada e com profissGes pouco diferenciadas, a

excecdo da E.6, que ¢ mestre.

Takela 2 - Caracterizagtio das entrevistas {parte 1)

Intervalo de idade 28— 54 anos freq
F 6
Sexo Y, 5
Casada ' 3(E.2; E3; E.5)
Estado Civil . Unidio de Facto 2(E1; E6)
Solteira 1{F4)
o] 1(E4)
Nr. de Filhos/as 1 4(E.1;E2; E5; E6)
2 1{E.3)
Nr. do Agregado Familiar ; j FE;: 53’) E5ED)
Matosinhos 1(E 1}
Setigbal 1{E2)
Residéncia Alcochete 1(E.3)
Oeiras 2 (E.4; E.5)
Cascals 1(E.6)
Tabela 3 - Caracterizagiio das entrevistas {parte )
Escolaridade freq Profissdo
7% ano 1 E,3: Empregada Doméstica
9¢ ano 1 _E.1: Assistente clinica dentdria (conta de outrem)

10%no/cursos profissionais 1 E.5: Empregada Doméstica

E.4: Costureira

12%no/curso profissional P E.2: Comercial/ colabaradora em empresa de produtos (élzos essenciais).
Trabalhava antes: Secretariado em empresa de gest3o (conta de outrem}
Mestrado E.6: Livrelra (trabalha numa Livraria) '

Estudante de Doutoramento

Na tabela 4 destaca-se a implicagfio no trabalho, Todas alteraram a situagdo laboral devido 2
SFM: duas deixaram de trabalhar, trés passaram a regime part-time e uma trabalha a “tempo
inteiro”, mas por conta propria, podendo assim gerir o seu tempo, com as crises de dores
inerentes & SFM. Estas mudangas, ainda que efetuadas para uma adaptagiio ds limitagdes da
SFM, slo acompanhadas de dificuldades, tal como refere a E.4, que acredita que ndo
consegue irabalhar tanto quanto poderia, pois chega a uma determinada hora nio consegue
mais, por estar muito cansada. Acrescenta ainda que as suas colegas de profissfio conseguem

ficar a trabalhar até mais tarde.
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Tabela 4 - Cargcterizagdio das entrevistos (parte i)

Situagdo atual da vida
profissional

freq ObservacBes

A trabalhar a tempo integral

E.4 Trabalha a “tempo intelro” em casa, por conta propria, entSo gere o seu
tempo

Atrabalhar a tempo parcial

E.2: Trabalha em regime de prestagdo de servigos (gere o seu horério)
Era a tempo integral e teve que reduzir devido & SFM

£.3: Faz limpezas 2 manhés por semana. Ajuda o marido que & pescador.
(Trabalhava a tempo inteiro, mas devido 4 SFM teve que abandonar o antigo
trabalho)

E.6. Regime part-time (per conta de gutrem), por causa da SEFM

N3o trabalha

E.1: N&o trabalha desde 2015 por doenga oncolégica {recebe subsidio de doenca)

E.5: Néo estd a trabalhar, pois o seu quadro plorou com a Covid19.
Anteriormente j4 estava a trabalhar em regime part-time, por causa da SFM

3.3. Diagnéstico de SFM

A maioria das entrevistadas ja possui o diagnéstico da SEM h4 alguns anos (4 a 20 anos), 4

excegdo da E.6, que receben o diagnostico hd 8 meses (Tabela 5). No entanto, duas mulheres

referiram j4 ter os sintomas muito antes do diagnéstico:

Esclarece-se que que cinco entrevistadas receberam o diagnéstico da SFM com mais de 30

“Quando era pequenina, caia muito, néo tinha forgas para pegar um tacho com uma mdo,
tinha muitas doves, mas os médicos niio percebiam o que era” (E.5)

“Otha, sintomas, olhando para trds, eu acho que ji tenho hd bastantes anos, s6 gue nunca foi .
diagnosticado. Eu tive diversas fases em que me vi abaixo, mas achava que estava cansada, que !

era o stress” (E.6)

anos de idade, apenas uma entrevistada teve o diagnostico aos 21 anos.

Tabela 5 - Diognéstico de SFM

Idade do diagndstico

Tempo que vive com o diagndstico

E.1l 44 anos 6 anos
E,2 31 anos 4 anos
E.3 38 anos 16 anos
E.4 21 anos 7 anos
E.5 32 anos 20 anos
E.6 45 anos 8 mases

A maioria das entrevistadas recebeu o diagndstico de SFM por mais de, um médico ¢ até de

especialidades diferentes. Cinco delas foram diagnosticadas pelo médico Reumatologista, trés

pelo médico Neurologista ¢ uma também pelo médico Psiquiatra (Tabela 6).

Tabela 6 - Profissionai{uis) que diagnosticoufaram) o SEM

Reumatologista

Neurologista Psiquiatra

freq

5

4 diagnosticada por dois reumatologistas
5 diagnosticadas por trés reumatologistas
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(E.1; E.3% E.4; E.5% E.6) {E.1; E.2; E.6) _ {E1) -
Além da SFM, as entrevistadas referiram outros problemas de safide diagnosticados,

identificados na tabela 7.

Tabela 7 - Doengas diagnosticadas para além de SEM

freq
Problemas de tiroide 2 (E.3; E.5)
Tendinite{s} 2 [E.3; E.B}
Enxaqueca 2 (E.4; E.6)
Neoplasia 1{E.1}
Osteoporose 1(E.1)
Nadulo no pancreas 1(E.1)
Depresséo Pds-parto 1.(E.2)
Diarreia cronica 1{E.5)
Artrite Microcristaling/ Reumatoide 1{E.5)
Febre Reumatica 1(E.5)
Urticdria crdnica espontinea 1 (ES5)
Rutura muscular 1 {E.6)

3.3.1, Dificuldades no diagndstico

As mulheres afirmam que o diagnéstico foi dificil, sobretudo pela auséncia de sinais clinicos.
Além de consultarem varios médicos para ter certeza do diagnéstico, cinco delas partilham

que realizaram muitos exames médicos:

“Eu fiz testes de alergia, de intolerdncia alimentar e dava Sempre tudo negaiive, tudo
inconclusivo...eu fazia exames da tireoide e dava tudo bem, fiz imensas andlises e dava tudo
bem” (E.2).

“Entdo acho que o motivo de tanto desénimo a volta desta doenga, é, fazer tantos exames, ir
tantas especialidades, e os exames ndo acusam nada (..) é muito cansativo, é muito
desanimador, vai a uma especialidade, vai ¢ outra e ndo encontra nada” (E.2).

“Os exames que sempre fiz, fora as tendinites, sempre estavam normais, sem problemas” (E.3).

"0 diagndstico foi feito por despiste. Fiz vdrios exames para descartar outras doencas, que
deram negativos” (E.4).

“A primeiva médica, depois de muitos exames (...) disse-me que estava convencida que eu tinha
fibromialgia desde crianga, o que faz sentido, $6 que eu na altura, quando foi feite o primeiro
diagndstico (...) uma das caracteristicas da fibromialgia eva a rigidez muscular logo pela manhd,
0 que eu ndo tinha na altura, mas chegava por volta da uma da tarde ficava extremamente
debilitada e tinha que me sentar para ganhar forcas novamente (...) mas eu ndo acreditei nessa
médica e fui a outra reumatologista, sem contar que jd tinha tido o diagnéstico antes, que deu o
mesmo diagnostico” (E.5).

“Mas jé& ndo queria fazer exames, pois cada vez que fazia exames nunca tinha nada (...) ha 10
anos atrds fiz uma série de exames e nio tinha nada, depois aconteceu-me de nove hi 5 anos, fiz
uma série de exames, tinha o joelho inchado, o pé a doer imenso, mas néo tinha nada” (E.6).

Nestas partilhas, referem também os resultados inconclusivos:
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"4 minha mde tem fibromialgia e sempre investigou com reumatologista, mas nunca chegou a
conclusio nenhuma, entfio quis seguir com o meu neurologista, que foi mais diveto, mais preciso
no diagnéstico” (E.2).

“E uma doenga do sistema nervoso central entio as andlises variam, os resultados séo
inconclusivos. Passar por tantas especialidades, e néio achar nada, dé muito desénimo (.}

(E.2).

E pronunciam-se em relagfio as caracteristicas do diagnéstico, refetindo o teste dos 18 pontos

¢ a exclusfo de partes/ histéria da doente:

“E o médico fez a dita apalpag¢iio, que sido pontos especificos que eles tocam com os dedos, 18
pontos, para perceber a dor. E como se a dor Jizesse eco, quando ele parou de iocar o ponto, a
dor continuou” (E.4).

“E assim que eles diagnosticam, pelo que eu percebi, por exclusdo de paries, e por perceberem
qual é o passado da pessoa, tu jé sentiste isso mais vezes, andaste af hd tomar anti-inflamatorios,
.. tens a sensago que ndo consegues trabalhar, e tem dores que aparecem jd nio sabe de onde,
pronto, € por al.” (E.6).

3.3.2. Diagndstico na familia

Trés das seis mulheres referem que tém familiares com diagnéstico de SFM (E.2: mie, tia e
avd; E4: a me e bisavé; E.6: o pai). A E4 confessa que acreditam que a mde tenha
desenvolvido a doenga ainda em crianga, “quando jé tinka dores e cata muito” © que a médica
que as acompanha considera a possibilidade de existir uma grande componente genética neste
caso, uma vez que a bisavd “gueixava-se de muitas dores também, estava Sempre cansada, e nem
irabalhava” (E.4). A entrevistada E.6 revela: “Eu lembro-me do meu pai, quando eu era crianga,
dizer que sentia um cansago inexplicdvel, que estava arrebentado, mas naquela época ndo ia a

médico”.

3.3.3. Causas

O desconhecimento sobre a doenga leva as mulheres inquiridas a pronunciarem-se ainda sobte
as suas percegdes em relagio a causas da SFM, focando-se nos componentes emocionais e
hereditrios, como é exemplificado pelas seguintes citacdes:

“Sim, foi por causa do cancro, fiquei muito mais cansada, e agora ainda pior (...) foi um choque

psicoldgico muito grande, eu soube do cancro e tive que ser operada em 4 dias, e dai comecei a
sentir mais dores, depois tive complicagdes quando fui operada, e, pronto, comegou a ficar pior

()" (E.1)

“Provavelmente o meu problema tem a ver com isso, com elevados niveis de stress e ansiedade.
Eu trabalhei durante muitos anos em situagdo de stress constante, eu Jazia muita coisa ao mesmo
tempo e acho que o meu boom foi quando eu me tornei mée, tive a depressio pos-pario e a partir
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dai comecei a ficar muito tempo de baixa em casa, eu nunca tinha estado de baixa antes, ex nem
sabia o que era parar.” “Embora cientificamente ndo esteja comprovado a hereditariedade da
fibromialgia, eu acvedito sinceramente que seja hereditdrio, pois a minha mde, avé e tia tém a

doenca” (E.2).

“d vida era muito estressante, tinha que dar conta dos filhos sozinka, pois meu marido ¢
pescador, 86 tinha I hora de almogo, foi af que comecei a ter muitas doves e a dormir muito mal,
acordava irritada” (E.3).

“Alguns médicos acreditam que a pessoa ji tem a tendéncia a fibromialgia, mas choques
emocionais, chogues pés-traumdticos podem desencaded-lu e piord-la. {...) Meu primeiro
namorado era agressivo (fisicamente e psicologicamente) e depois de terminarmos descobri uma
traigdo dele, foi ai que comegaram minhas enxaquecas” (E.4).

“Hé qualquer coisa estranha, qualquer coisa de muito profundo nessa doenca, e eu sinceramente
nio consigo entender (..,) deveria haver um estudo para descobrir se a doenca é somente de
origem bioldgica ou psicoldgica, causada por um grande trauma psicoldgico” (E6).

3.3.4. Sentimentos em relacfio ao diagndstico

Das entrevistas realizadas percebemos que hd quem partilhe desconfianca e dificuldade de
aceitacdo da doenga:
“Senti-me muito mal quando veio o diagnéstico pois, apesar de desconfiar, ter a certeza é
diferente. Muitus pessoas sentem um alivio {...), mas eu ndo, andei ali wm ano que ndo aceitei

muito bem, aquela ideia de que eu agora terei de viver em fungio da doenga, eu néo aceitei essa
ideia...” (E.2).

“Fui a uma Reumatologista, que me deu o diagnéstico de fibromialgia. Depois de wm ano piorou
bastante, comecei a ter doves nos joelhos, nas costas, entdo Jiti a outro médico reumatologista,
que também deu o mesmo diagnéstico” (E.3).

“Antigamente dizia-se que era o reumdtico, nfo havia um nome especifico para a doenga” (E.4).

“d primeira médica, depois de muitos exames e tal, disse-me que estava convencida que et tinha

Sfibromialgia desde crianca, o que faz sentido. S6 que na altura (..} ndo acreditei e fii a outra
reumatologista, sem contar que jd tinha tido o diagnéstico antes, que deu o mesmo diagndstico.
Ainda ndo convencida, fui a uma terceiva reumatologista que deu também o diagnéstico de
Jibromialgia. Entdo resolvi acreditar” (E.5),

E h4 também quem partilhe conformismo, por j4 ter outras doengas:

“You acumulando doengas...pronto, a fibromialgia é mais uma coisa que eu tenho, o quie posso
Sazer” (E.1).

As respostas analisadas nesta dimensio permitiram ainda apurar as percegdes das
entrevistadas em relagio s representagdes sociais de outras pessoas, incluindo os médicos,

sobre a SFM, destacando-se a desvalorizagdo:

“E o facto de nio ser reconhecido como uma doenca, as pessoas olham para isso como uma
preguica (...} dores do qué? Tu tens 35 anos (...) " (B.2);
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“Em 2006, 0 médico que me atendey disse que a Fibromialgia era uma doenca da cabega e nio
existia. Hoje em dia acho que os médicos novos reconhecem mais” (E.3);

"E uma doenga que ndio aparece nos exames e por isso as pessoas néio acreditam” (E.3);

“Como ndo hd sintomas visiveis na fibromialgia (como a pessoa ndo ter uma Perng ou um
brago), o Estado ndo reconhece como algo incapacitante e ndo dd mais apoio financeivo”

(E.3),

“(...) mas apesar de ser uma doenga tdo incapacitante, como a gente diz, como é uma doenga
sem cara, que ndo se vé, quer dizer, é incapacitante, mas nédo temos direito a nenhum tipo de
apoio, como uma reforma por invalidez, o que for, nio hé direitos a nada” (E.4);

“Ha muito preconceito, para metade das pessoas eu digo que tenho reumatismo, pois as
Ppessoas nio conhecem a doenga, e nio entendem a questio das limitagdes ela gera (...)"” (E.6);

“(...) o meu pai (...) ndo conseguia fazer mais nada, mas naquela época ndo ia o médico,
imagina um homem a dizer isso hoje em dia (..) e as mulheres também, que na famifia
tradicional, além de trabalharem fora, tém que trabalhar dentro de casa (...)"” (E.6).

3.4, Sintomatologia associada 4 SFM

Na tabela 8 observamos os principais sintomas referidos pelas seis entrevistadas. Na
generalidade, verificamos que a dor e a fadiga cronica/cansago sfo comuns a todas as doentes.
Destacam-se ainda outros sintomas com efeitos no dia-a-dia destas pessoas. Trés referem
desinimo, duas ansiedade e duas enxaquecas. Acresce ainda a falta de concentracéo, referida

pela entrevistada com mais escolaridade e estudante de doutoramento:

“Néo me consigo concentrar naquilo que ndo me apetece fazer, mas mesmo naguilo que me
apetece fazer, depois de o fazer sinto um desgaste mental, um cansaco...” (E.6).

A evoluglo dos sintomas e as restrigbes que eles causam sfo identificados como a major
dificuldade, por reduzir o bem-estar fisico e mental, salientando-se a emergéncia das

limitagdes fisicas e implicagdes nas atividades/ participag@o:

“Tive depressdo pos-parto (...) oi entdo que comegaram as doves, a fadiga (...)" (E.2);

“Nos dias que ndio conseguimos fazer as coisas que queriamos por causa da dor e da fadiga,
existe também o desdnimo emocional, tu queres fazer a tua vida normal, tu queres cuidar do teu
filho, mas ndio consegues porqué tens uma dor, uma hora em uma parte do corpo, ouira hora em
outra parte” (E.2),

“Comecel a ter muitas doves e a dormir muito mal, acordando irritada” (E3);

“Havia um brago que nilo conseguia mais levantar quase (...) comecei a ter doves nos Joelhos,
nas costas (...). Cheguei a fazer infiltragdo num ombro e a tomar uma medicacéo muito Jorte.
Comecei a ter tendinite nas articulagdes, cotovelos, ombros e joelhos. {...) mesmo com os
medicamentos tive que colocar prétese no ombro” (E3);

“Nédo sabia 0 que era pior, ter as dores ou passar o dia inteiro com sono, dormindo™ (E.3).

VALORIZAMOS PESSOAS | WWWISCSP.ULISBOAPT




“Jé acordo com muitas doves, como se tivesse corrido uma maratona (...) por mais que a gente
descanse, estamos sempre cansados, e isso é frustrante...” (E.4).

“Me sinto sempre cansada, mesmo tendo dormido, acordo cansada” (E.5).
P

“Sentia-me muito esgotada, a sensaciio é que tinha Susana é que determinada altura eu olhava
a minha volta e pensava, mas como é que as pessoas conseguem trabalhar todos os dias (...}
mas sempre trabalhei e estudei muito (de dia e de noite) e de repente, uma espécie de perda da
ambiglo e da capacidade de sair para trabalhar” (E.6).

Tabela 8 — Sintomatologia

Principais
Sintomas

freq Descrigio/ Comportamento dos Sintomas

Dor

E.1- Cotovelos, nas ancas, nos dentes, pernas, jeelhos, dedos, cabega, pescogo, ancas, Presente todos os
dias. Mals severa de manhd, “Vai melheorando & medida que levanta, no final da tarde velta a ter mals
dores”,

£.2 - Dores multo fortes em diferentes partes do corpo: articulagies, masculos, bragos, pernas, pés,
nuca. Pioram no Inverno, assoclado & compressio muscular, “Me sentia muitas vezes como se tivesse
sido atropelada por um camido”,

E.3 - Em virias partes do corpu, costas, bragos, embros, cotovelos, joelhos. Mals severa ao final do dia,
mas acorda também com dores. Sabe que guando esta mafs preocupada, stressada sente mals dor.

E.4 - “Tenho sempre dores fisicas gerals no corpo, ora é no pescago, ora & nos bragos, ora & nas pernas,
varla, |4 estd, sdo chamaclas as dores viajantes, por exemplo, hd um bocado me dole s bragos, depols o
pescaco, dagui um pouce é capaz te doer o meu pé”, J4 acorda com multas dores, “como sz tivesse
corrido uma maratona”. “Se ficar muito tempo parada d4 dor pefa rigidez (...) Se a pessoa se movimenta
multo também ha dor”.

E.5 - Dares todas dias, nos bragos, nas pernas, no roste ~ maxilar, maos, pés, cabega. Com o frio, as
dores pioram

E.6 - Dor de cabega, enxaqueca, mandibular, na perna, ne joelho, no pé. A dor no liméar “imagina que tu
nédo sentes a dor, mas eu sinto a dor, ou sefa, meu cérebro entende como dor algo gue para ti ndo seria
uma dor” :

Fadiga Crénica/
Cansaco

E.1- Se sente mais cansada no final do dia,

E.4 - “Por mais que a gente descanse, estamos sempre consados”
.

E.5 - “Mesmo tendo dormido, ocorda cansoda®

E.6. - Acorda muitas vezes cansada e com sono. Senha muito e acorda de noite com sede,

Desanimo

E.2 - Devido & dor e 2 fadiga

E.3 — Devido 3 medicacio :

E.6 - “As vezes tenhio uma vontade enorme de esparramar-me no sofd e ver televiséo, mandar tudo o
Savas” )

Ansiedade

E.2

ES

Enxaguecas

E.2

E.4 - Provoca vémitos. Ploram com o calor. Acontecem quase todas as semanas (geralmente uma vez por
semana), nlic consegue estar deitada, pols “oté o seu cabelo doi*, mas também ndo consegue estar
sentada, “é uma lute até.a enxaqueca passor”. Ganhou uma tolerdncia a algumas dores: “chegamos ao
um ponto que certas dores sifo tolerdveis, mas eu terho muita dificuldade de tolerar minhas enxaquecas,
pois minhas enxaquecas sio extremamente agressivas”

Atrapalhagdo/ E.l

Esquecimento E.6

Irritabilidade E.3

Porméncia nas E.3 - “Acordn toda dofda, precisa tomar um banho quente quando acordo. Tem ardor nas pernas, o brago
membros 5 vezes flca dormente quando passa ferro”

Rigidez matinal E.5

Céion Irritado E.5

Sensibilidade
Extrema na Pele

E.5 Parece que estd “quelmada sempre do sol” -

Falta de
Concentragdo

E&

Tremor

E.6

Sede e boca seca

E.6 Plora durante a nojte, associa 3 medicagfc
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Tal como apurdmos na tabela anterior, h4 uma diversidade na sintomatologia associada 3
SFM. Este leque variado de sintomas em um mesmo paciente e entre os pacientes é

reconhecido pelas entrevistadas, ao afirmarem:;

“(...) jé sabe que todos os dias déi, dai melhora um pouco, depois volta a doer” (B.1).

“Hoje tu tens uma coisa e amanhd tens outra, e isso porqué ¢é uma doenga do sistema nervoso
central, e, portanto, varia, o problema nio estd aqui no brago, e sim, na cabeca” (E.2).

“(...) eu quis achar formas de perceber como minha doenca Juncionava, porqué num dia eu
estava bem e no outro dia ey ndo me mexia, 0 que gerava as crises de dores Q7 (E.2).
g

“Por isso a fibromialgia é tdo dificil de se perceber, pois para uns hid umas caracteristicas e
para outros, outras (...)"” (E4) :

3.5. Tratamentos e mecanismos de gestiio da sintomatologia

No apéndice 3 estiio registados os mecanismos e tratamentos utilizados pelas entrevistadas no
controlo e gestio dos sintomas da SFM. E referida uma tentativa de nfio pensar nos sintomas e
recurso a sua rede social/ familiar:

“Tenho um netinho que mora em Franca e vem visitar-me s vezes com a filha (...} ndo pensar
muito e distrair-me com os cdes que tenho” (E.1).

No entanto, identificamos um perfil de doentes que recorre sobretudo a medicagdo para

tratamento/ alivio dos sintomas, traduzida numa dependéncia aos medicamentos:

“Sinto que a medicacdo ¢ indispensivel para o tratamento” (E.1).

“Mesmo com o0s medicamenios tive que colocar uma prétese no ombro, Depois de um tempo
comecei a se sentir melhor com os medicamentos, mas eles davam muito sono, passei a
dormir muito, mesmo durante o dia” (E.3).

Estas doentes experimentaram ja outras formas de controlo dos sintomas, como a fisioterapia,

mas sem sucesso, € seguem, sobretudo, as indica¢Ses médicas:

O médico disse que é uma doenga do sistema nervoso central, E que nunca é bom deixar a dor
Sicar muito forte, chegar ao limite de néo agueniar mais. E melhor tomar a medicagdo logo™

(E.3).
Por oposigiio ao perfil anterior, a E.2. abandonou a medicagio convencional:

“Primeiro utilizei remédios quimicos, relaxantes musculares, ansiolilicos e antidepressivos,
para relaxar o sistema nervoso (...) s6 que esses medicamentos deixavam-me com muito sono
durante o dia e a dormir muito, dormia 14 horas por causa da medicacdo, faltava ao trabalho
ndo mais por causa da dor, mas por causa do sono (...) entiio comecei a Jazer o tratamento
natural com Sleos essenciais e aromaterapia (...) faz um ano que jé néo uso quinicos” (E.2).
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Reconhece-se que o desmame da medicago ¢ um desejo expressado pelas doentes
entrevistadas, com objetivo de controlar, por exemplo, a sonoléncia inerente, mas em muitos
€asos sem Sucesso:

“Depois do almogo preciso de me deitar, ando como se fosse um zombi, nio tenho dnimo para
Sazer nada” (E.3)

Tal como se representa na figura 2, mesmo as doentes que tomam medicacio manifestam
conhecimento destes Oleos essenciais como tratamentos alternativos, ¢ usam-nos como
complemento: E.3; E.4 ¢ E.5.

Flgur
6

Alimentacdio Estimulagio  Acupuntura Botox Fisioterapia Exercicio Olecs Medicagio
cuidada cognitiva mandibular Fisico/ Essenciais
Pilates/
Natagac

A concluir esta dimensfo, destaca-se o (in)sucesso dos tratamentos que cada uma seleciona. A
doente E.2, que abandonou a medicagfio, revela satisfagBio com os efeitos dos tratamentos:
“antes ndo conseguia quase ter vida social, estar com os amigos, agora j& consegue mais” (B.2). A
sua excecao, as restantes partilham o niio funcionamento, quer quem convive com a doenga ha
muitos anos (inquiridas E.3 e E.5), como a entrevistada com diagnostico mais recente (E.6):
“Jd experimentet tantas coisas e nenhuma ajuda totalmente (--.) 0 que me angustia muito é que

sei que nunca vou ficar totalmente curada, pois tomo os medicamentos, mas nio melhoro
totalmente {...) talvez 60% (...) sei que a com a fibromialgia ndo hé muito o que fazer...” (E.3).

“Jé tomei muitos medicamentos, que ajudam no inicio, durante o periodo de ajuste, mas depois
quando o corpo se habitua, jé nio fazem mais efeito. Os tralamentos sdo muito paliativos,
chega uma hora que nifo surtem mais efeito” (E.5),

“Melhorei da crise (...) jd sinto vontade de ir trabalhar, embora note uma capacidade menor de

trabalho em comparagdo com ha 10 anos atrds ou mesmo hé 5 anos atrds” {...) mas a parte
temporo-mandibular ainda me esté a incapacitar muito (...) jd enxertei botox na parte maxilo-

VALORIZAMOS PESSOAS | WWWLISCSRULISBOA.PT 36




Jacial, mas a verdade é que néo senti muita diferenca, mas vou ser ainda reavaliada pelos
médicos” (E.6).

3.6. Dificuldades e Implicacdes da SFM

Ao longo das entrevistas, as inquiridas foram expondo as dificuldades e implicacdes que a
doenga gerou e tem gerado em suas vidas. Na tiltima parte das entrevistas, foram convidadas a
falar sobre os desafios, dificuldades e necessidades que enfrentam no dia-a-dia. Fstas foram
subdivididas em: i) dificuldades a nivel profissional ou financeiro; ii) dificuldades a nivel
familiar, habitagdo e das tarefas domésticas; e iii) dificuldades na vida social e de lazer,
Considerando o contexto pandémico em que decorre a pesquisa, num ponto iv) séo, ainda,

evidenciadas dificuldades relativas 4 pandemia COVID-19.

3.6.1 Dificuldades e necessidades a nivel profissional e financeiro

Da tabela 9 destacamos que as seis entrevistadas assumem dificuldades financeiras associadas
ao impacto que a SFM tem na atividade laboral de todas elas. Estas dificuldades passam pela
redugdo do rendimento, pela insuficiéncia dos apoios sociais e pelas representacfes sociais
dos empregadores em relagiio 4 doenga. Destaca-se ainda o efeito na auséneia de aspiracOes

profissionais futuras da E.6, ainda que seja estudante de doutoramento.

3.6.2 Desafios, dificuldades e necessidades a nivel da familia, habitacio e tarefas domésticas

Na Tabela 10 verifica-se que, na percegiio das entrevistadas, a SFM também tem um grande
impacto na realizagio das tarefas domésticas, na medida em que dificulta ou até incapacita a
realizacdio de pequenas tarefas como “lavar uma loiga”, H4 também quem partilhe os efeitos

nefastos nos cuidados familiares, na realizagfio de tarefas como dar banho  filha.

Apesar disso, trés entrevistadas enfatizam que possuem muito apoio familiar, principalmente
dos companheiros. Estes recursos familiares sdo apontados como essenciais na gestdo do dia~

a-dia a nivel familiar,
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Tobela 9 - Desafios, dificuldades e necessidades a nivel profissional e financeiro

Dificuldade

Freq Observacdes

Limitagbes na
atividade
profissional

E.1 Devido ndo sé ao cancro, mas 4 SFM, ndo consegue mais trabaihar

E.2 Teve que sair do seu antigo trabalho, pols explica que “em Portugal, ou tem que trabalhor
8h ou fica de baixa...”.

E.3 Deixou de trabalhar a tempo Inteiro

E.4 Sente limitacBes na atividade profissional: “é fimitante, atrapalha muito a parte
profisstonal, prejudica o trabalho, pols ndo consige ficar tontas horas g trabathar como as
cofegus de profissdio”. Acredita que a sua profissSo de costureira até nfo & t8o md para quem
tem 3FM, pois pode ir mudando de posicéo: “o problema du flbromialgia é que néo convém
estar muito tempo sentade, nem muito tempo de pé”, Ento, na méquina fica de sentada e
quando val cortar uma peca fica de pé.

E.2 Considera que prefudicou muito a parte profissional, pois teve que reduzir a carga de
trabalho )

E.6 Reduziu sua carga laboral para melo-turno,

Dificuldades
Financeiras

E.1 Apesar de receber um subslidic de doenca, a sua renda diminuiu por nic conseguir
trabalhar.

E.2 Por a trabalhar por conta prépria, mas a ganhar menos, o que impacta na condicio
financeira da familia

E. 3 Refere dificuidades financeiras: “Em termos financeiros & harrivel, pois antes ganhava 800
euros, agora cerca de 140 euros, dependendo do que consigo trabalhar”

Associa a insuficiéncia da transferéncla social a que tem direlte ao facto de: "Como ndo ha
sintomas visivels na fibromialgia {como a pessoa ndo ter uma perna ou um brago), o Estado
néo recorhece como algoe incapacitante e nio d4 mais apoio financeira” (...) “Fiquei 14 meses
de balxa quando tive o problema no embro. Esperei 5 anos para ir numa junta prefissional e
receba por invalidez hoje em dia 35 euros”,

Refere dificuldades financeiras para recurso a servigos de satide privados e especifica que
gostaria de “usar mais dleos esséneias, mas eles s3o caros”

E4

E.5 Passou a ganhar multo menes do que ganhava antes, impactando suas condigdes
financeiras.

Refere que até para fazer o tratamento adequado ndo tem as condicBes financelras
necessdrias, “pois o médica recomendou hidroterapia, mas ndio tenho condigdes finonceiras
para o fazer”.

E6

Representagde
s soclais/
estigma no
trabalho

£.2 Referiu que houve uma dificuldade no trabalho antigo em aceitar a doenga e em
“"aceitarem que o funciondrio trabalhe 56 meio-turno” pois “acham que € preguica, que sou
muito nova para ter essas dores (...} a socledade nio entende”,

impacto nas
aspiracdes
profissionais

E.6 H4 um Impacto em termos de aspiragBes profissionais: “talvez ey ainda aspire fazer
qualquer coisa, mas ter uma correlra, néo, porgue eu fico estouruda, ew nfio consigo, eu perdi
essq ambicdo”
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Tabelu 10 - Desafios, dificuldades e necessldades na vida familiar e doméstico

Dificuldade Freq Ohservagdes

E.1 “Tenha que fazer as tarefas dos poucos, conforme dg”
E.2 Faz as tarefas da casa "aos poucos, uma pega cada dia {...) nSo posso esgotar todos as
minhas energias em um diz”, “mas sempre tive muito apoio familiar, sei de muitas pessoas

6 que ndo tem esse apoio”
E4 “As vezes para lavar uma loiga, se estd em crise, é quase Impossivel”. Revela que o
namorado aceita muito bem a doenga, d4 apoio...tem muito culdado com ela.
E.5 N&o tem conseguido fazer as tarefas domésticas, “Cansa muito®.

Dificuldade na
realizacdo das
tarefas
domaésticas

Dificuldade em
cuidar dos(as) 1
filhos{as)

E.2 Revela dificuldades em cuidar da filha: “para dar banho & filha era horrivel, chegavaa
arder os bracos {(...)”

Dificuldade em

E.2 Teve que mudar de casa, “pois tinha muitas escadas”
- deslocar-se na

hahitacic _
Dificuldade E.3 “Depais da doenca n§o consigo mals fazer tudo que fazla antes”

generalizada, 6 E.!IS "Eu diri.a que a dgenga é chaFa no sentido que se torna incapacitante para as pequenas
no dia a dia. coisas do dia a dia”. “Eu sou muito sortuda, tenho um maride gue entende a doenca e me

ajuda”

3.6.3 Desafios, dificuldades e necessidades a nivel da vida social e lazer

As entrevistadas assumem que a SFM tem efeitos negativos na sua vida social e na forma
como ocupam o seu tempo livre (tabela 11). E apontada uma dificuldade nos convivios
sociais, como momentos com os amigos, ir jantar fora, sait para dangar ou até ir a um parque

aquatico,

Além disso, revelam o preconceito que sofrem associado as representacdes sociais das
pessoas em relagdo & doenga, considerando que muitas vezes as pessoas ndo entendem a

doenga e as limitages que ela gera, achando que a fadiga/cansago &, na verdade, preguica.

Tabela 11 - Desafios, dificuidades e necessidades na vida social e lazer

Dificuldade Freq Observagbes

: E.2 “Antes dos tratamentos, quase ndo conseguia estar com os amigos, agora J4 consigo majs”
Convivios, Estar E.6 “A noite ¢ dificil conseguir fazer aigo (...} sair para fantar por exemplo, enfim ‘esquece o
com amigos, noite’ ' '
jantar fora, 6 E4 se é convidada para um convivio, por exemple, para dangar, vaj, mas no outro dia estd -
dancar, iraum . cheia de dores, “ ' ' "
parque E.4 J4 sel se passo o dia inteiro a dancar, no outro dia ficarei chela de dor, de ndo conseguir

ficar de pé, mas ap menos sei que aquela dor & par alzo que foi bom, que me divertiy”

E.2 “A grande dificuldade & que as pessoas ndo entendem a doenga, pois acham que o
cansaco é pregulca, chegam a dizer gue sou muito nova para ter essas dores...a sociedade nio

Representagte

presentag entende que & uma doenga”
s soclais, ,, . . _— " -
estigma na vida E.4 “0 desafio € aprender a lidar com a dor e suportar a discriminago, por as pessgas néo
sociil entenderem a doenca, acham que o cansago é preguica (...)

E.6 “Hd muito preconceito, para metade dos pessoas eu dige que tenho reumatismo, pois as
pessoas nio conhiecem a doenca e nio entendem a questdo das limitacdes que gerg"
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Limitagdes da E.3 “Depols da doenga ndo consige mals fazer tudo que fazia antes, e isso é mufto frustrante

vida social de 6 {...) Depois dos 40 anos, o doency limitou ainda mals @ minha vida”
forma E.5 Revela que adora parque aqudtico, mas se vai o dia Inteiro, no outro dia estd que hia se
generaiizada aguenta de pé( literalmente), que as dores s3o horrorosas.

3.6.4. Pandemia Covid19

Considerando o contexto pandémico que vivemos, as entrevistadas pattilham algumas
consequéncias da COVID-19, como a suspensiio de tratamentos as atividades recomendadas
pelos médicos, aumento de peso, agravamento do quadro da doenga ¢ impacto na sua satde

mental (tabela 12).

Tabela 12 — Diffculdudes/efeitos relacionades com o Pandemia da COVID-19

Dificufdade Freq Observagbes
Suspensdo das E.2 Parou a acupuntura, hidroterapia e pilates.
atividades/ 6 E.4 Nao estd a fazer os exercicios recomendados pela médica.
tratamentos
Aumento de E.3 Ficou mu.ito parad-a durante a pandemia, engorfiafldo 6 kg. .
peso 2 E.6 Por ter ficado muito parada e ter tido o diagnéstico da Fibromfalgia durante a pandemia,
engordou muitc,
Agravamento E.1 “Na pandemia, ndo podendo andar tanto, tive mais dores. Agara J4 podendo ir mais 3 rua,
do quadro de 6 apanhar ar, dar uma volta maior, de carro também, comego a melhorar”
daenca ) E.4 Teve Covid19 em janeiro de 2021, que plorou os sintomas da fibromialgia
E.5 Ndo estd a trabalhar desde que teve COVID-19, em Janeira de 2021, pois a atingiu muito
Agravamento
do Impacto no 1 fortemente. Se vai lavar uma louca ou estendar ‘uma roupa fica com falta de.ar e muito
trabalho cansada mesma, tem de se sentar para conseguir recuperar e fazer outra coisa. Neste

momento é Impensdvel, conseguir trabalhar,

E.1 Tem uma casa ao pé da serra da Estrela, que j3 pede voitar a ir aos finais de semana e Isso
ajuda a melhorar.
Impacto na sua E.5 Ter piorado a sintomatologia “est4 a me causar um grau de ansledade muito grande, pois
saude mental temos despesas muito grandes, o meu marido & aposentado com uma reforma muito
peguening e ndo estau a ganhar nada, pois ndo tenho contrato de trabalho”, entjo ndo ganha
nada da seguranca social. .

3.7. Estratégias

Além dos tratamentos para a sintomatologia, ndo séo indicadas mais estratégias nem recursos
a que recorrem para tentar superar as dificuldades profissionais. No entanto, uma entrevistada
sugere que se poderia verificar:

“Como melhorar a legislagdo, a politica em relacio d parte laboral (...) para aceitacdo da

doenga e dar suporte @ pessoa que é portadora e muitas vezes nio consegue mais trabalhar,
ou tem que procurar trabalhos mais calmos, que se adequem mais a sua condiciio” (E.6).

Quanto as estratégias para superar as dificuldades na vida social, uma das doentes considera
importante “ndo se entregar & doenga” (E.4). No entanto, destaca-se que considera uma
necessidade de apoio do Estado, que considera insuficiente devido as representacdes sociais

acerca da SFM;
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“0 governo poderia dar mais apoio (...) mas eles justificam que na fibromialgia os sintomas
oscilam e o corpe ndo fica deformado (...) é considerada uma doenca incapacitante, porque
ld esid, temos dores extremas, ao ponto de, se tivermos wuma grande crise torna-se quase
impossivel fazer coisas banais, como lavar uma loiga (...) mas apesar de ser uma doenca tdo
incapacitante (...) como é uma doenga sem cara (...) ndo temos direito a nenhum tipo de
apoio, como uma reforma por invalidez (...) ndo hé direitos a nada” (E.4.

A mesma entrevistada que acredita que o Estado deveria melhorar a politica social em relagfio

a parte profissional, também acha que:
“O Estado deveria ter uma infraestrutura maior de atendimento nos centros de satide e oferecer
savide mental, com psicélogos especializados na doenca (...) eu até tenho mais condi¢bes, mas

imagina quem néio tem hipdtese nenhuma de pagar esses tratamentos, e tem muitas pessoas em
Portugal que nio tem essas condigées (...)” (E.6).
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4. Discussido dos Resultados

A anélise dos resultados obtidos por meio das entrevistas realizadas permitiu identificar
pontos de convergéncia com estudos prévios em torno da SFM, bem como com a literatura
acerca dos DSS ¢ DC, Estes pontos serfio aqui discutidos, percotrendo as mesmas dimensBes

de analise pelas quais se distribuiram as categorias dos resultados.

Na seledo dos entrevistados, apenas mutheres se disponibilizaram em colaborar com o
estudo. Esta informagio vai ao encontro da literatura, que identifica a SFM como mais
prevalente nas mulheres, sendo o segundo distarbio reumatologico mais comum e o mais
elevado do sexo feminino, atingindo muito mais mulheres do que os homens, numa proporgio
de 10 para 1, conforme Velascoa (2019). Em relagéio & idade, o diagnéstico de SFM é mais
comum na faixa etdria entre os 35 e os 50 anos (Ferreira et al., 2014; Rezende ef al., 2013) ou
entre os 30 ¢ os 60 anos (Velascoa, 2019). Em conformidade, no grupo de seis mulhetes
entrevistadas, cinco pertenciam a esta classe etéria, com idades entre os 35 a 54 anos, tendo

sido diagnosticadas com a doenca entre os 30 e 45 anos,

Em relagio ao diagnéstico da SFM, quase todas as multheres inquiridas possuem outras
doengas associadas e afirmam que o diagnéstico foi muito dificil, sobretudo pela auséncia de
sinais clinicos. Além de consultarem vérios médicos (e, em alguns casos, de varias
especialidades) para ter certeza do diagndstico, estas entrevistadas partilham que tiveram que
realizar muitos exames (laboratoriais e de imagem) para fazer o despiste de outras doengas.
Acrescentam ainda que esses exames ndo permitiam concluses concretas, 0 que gerou muita
anglstia e desconfianga no processo de diagndstico, potenciando a dificuldade de aceitagio e
tratamento adequado. A literatura corrobora essas informagdes, explicando justamente que
ndo hi exames clinicos ou cvidéncias laboratoriais que comprovem a presenca da SFM
(Velascoa, 2019). A SFM esta, ainda, associada a um alto grau de desconhecimento por parte
dos profissionais que compBem as equipas de saiide, o que contribui, para desqualificar a

prestagio de cuidados nessas realidades (Hayar ef al., 2014),

Nos relatos destas mulheres, em relagfio ao processo de diagndstico, identificamos uma
partitha de sintomas e queixas com os médicos, que estio em conformidade com ag

caracteristicas da doenga, tendo sido feita uma avaliacio dos pontos de dor pelo corpo. Estes
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procedimentos partilhados vdo ao encontro da literatura, considerando que a base do
diagnéstico € a histéria clinica juntamente com a avaliacio fisica do paciente, ¢ exames
laboratoriais basicos para descartar oufras patologias (Velascoa, 2019). Correspondem
sobretudo as orientagbes da norma “Abordagem Diagnéstica da Fibromialgia” estabelecida

em Portugal em 2016,

O caminho até ao diagndstico da SFM j4 havia sido identificado por Galvez-Sanchez et al.
(2019) com consequentes altos custos para o SNS (Servigo Nacional de Saude), por exigir a
realizaglo de um elevado nimero de consultas médicas, diferentes testes de diagndstico, além
de elevados custos para o tratamento. Por outro lado, pode ainda implicar despesas para os
doentes e famflias, que recorrem aos servigos de safide privados, podendo ser uma
preocupagdo se considerarmos que a doenga afeta pessoas de qualquer nivel sociceducacional

(Ferreira et al., 2014).

Trés entrevistadas relataram j4 ter alguns sintomas muito antes do diagnéstico. Uma inclusive
acredita ter a doenga desde crianga, tendo sido apontado pela sua médica reumatologista. Isso
gera a reflexfio de como a doenga, muitas vezes, pode ser subdiagnosticada e tratada de forma
ineficiente, causando mais stress ao paciente e agravando os sintomas da doenga, como
aponta Ferreira et al. (2014). Através das entrevistadas, foi possivel perceber esse desgaste

emocional tanto no diagnéstico, como no tratamento da patologia.

Apesar de nfo haver consenso sobre as causas da SFM, a maioria das entrevistadas relatou ter
passado por eventos stressantes ou traumas emocionais antes do diagnéstico da doenca. Estes
fatores sfio apontados na literatura, De acordo com Galvez-Sénchez et al. (2019), traumas
emocionais (abuso sexual e fisico, por exemplo) e fatores ambientais {como eventos
stressantes da vida) podem predispor ou desencadear a doenga, na medida que afetam
negativamente os sistemas moduladotes cetebrais da dor e das emogdes. Também Hayar et al.
(2014) demonstrou que a SFM ¢ consequéncia de alteragBes biologicas decorrentes de
experiéncias traumaticas na infincia, doengas ¢ acidentes. Sobre esta varidvel, relembramos o
alerta de Ferreira ef al. (2014), ao referir que os frequentes distirbios emocionais/
psicolégicos interferem no diagndstico e manijfestagio da doenga. Além disso, trés
entrevistadas afirmaram ter outras pessoas na familia com o diagnéstico da doenga ou a
relatarem sintomas semethantes. Acreditam, assim, que existe uma componente genética na
causa da SFM, tal como referida pelos estudos de Goldstein a que Hayar ef al. (2014) se

refere,
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No que concerne 4 sintomatologia associada 4 sindrome, verificamos que todos os sintomas
relatados sfio encontrados na literatura. A DC disseminada pelo corpo e a fadiga/cansago
assumida por todas as entrevistadas sfio as principais caracteristicas/sintomas da SFM
(Velascoa, 2019). Os outros sintomas (que variam entre trés, duas ou uma entrevistada) como
desfinimo, ansiedade, enxaqueca, irritabilidade, esquecimento, falta de concentragéo,
dorméncia nos membros, célon itritado, rigidez matinal, sensibilidade extrema na pele, tremot
e boca seca, assemelham-se as manifestacdes clinicas descritas por Ferreira et al. (2014) e

Galvez-Séanchez ef al. (2019), podendo variar de pessoa para pessoa.

As entrevistadas relatam ter dores todos os dias, em varias partes do corpo (as vezes mais
numa parte, as vezes mais noutra), sendo mais intensas pela manh3 e ao final do dia. A
maioria delas ja acorda com as dores. Estas partilhas encontram suporte na literatura, que
refere que a DC causada pela SFM é um estado persistente que modifica a qualidade de vida
do seu portador (Ferreira ef al., 2014), Isto acontece precisamente por ser uma expetiéneia
multidimensional desagradavel, que atinge néio s6 o Ambito sensorial, mas também o Ambito

emocional do ser humano (IASP, 2011).

Envolve também uma outra caracteristica, também apontada pelos estudos da DC, em relagio
aos distérbios do sono, sono nfo reparador e cansago. Esta é uma componente apontada pelos
estudos da DC, concluindo que provoca alteragfio nos padres de sono, falta de energia,
irritabilidade e diminuigio da capacidade de concentragio nas atividades profissionais e
sociais (Kreling ef al., 2006). Todas as mulheres entrevistas relataram que se sentem sempre

cansadas ou esgotadas, mesmo tendo dormido.

Todas entrevistadas utilizam ou utilizaram medicamentos, como analgésicos, relaxantes
musculares, ansioliticos, antidepressivos e anti-inflamatérios, para tratar a doenca e amenizar
0s seus sintomas, sobretudo a DC. Embora a maioria delas reconheca a necessidade da
medicagfio para o controlo e alivio dos sintomas, come sendo essencial ou indispensavel para
o tratamento, consideram que os medicamentos ndo sio suficientes. Explicam que atenuam ou
auxiliaram no inicio, sobretudo nas crises de dor, mas que ndo ajudam totalmente, pois
continuam a sentir muitas dores. Algumas também relatam que os medicamentos possuem
muitos efeitos colaterais, como sonoléncia durante o dia, mas apenas uma mulher conseguiu
fazer o desmame da medicagio. A literatura alerta precisamente que o tratamento da SFM
envolve agentes farmacoldgicos, mas que esse método pode nio atingir os resultados

esperados, além de necessitar de alto investimento financeiro (Ferreira ef al., 2014),
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Com efeito, sio recomendados tratamentos complementares, como atividade fisica, que sdo os
principais tratamentos néio farmacol6gicos, conforme Franchini et al. (2013) e Ferreira ef al.
(2014). Para maioria das entrevistadas, foi indicada a realizagio de exercicios fisicos para
auxilio no controlo dos sintomas da doenga, como hidroterapia, hidroginastica, natagdo ou
pilates, A realizagdo de natagfio/hidroterapia € descrita pelas entrevistadas como positiva, que

as faz sentir bem por ser em 4gua morna e deixar o corpo leve,

Entretanto, algumas inquiridas nfio estdo a fazer esses exercicios, devido ao custo financeiro
ou devido 4 pandemia da COVID-19, que inclusive agravou os sintomas da doenga para
algumas mulheres, HA também quem procure realizar caminhadas e ter habitos de subir e
descer escadas. Franchini ef al. (2013) justamente recomenda os exercicios aerdbicos, por
trazerem efeitos analgésicos, além de proporcionarem a liberagio de endorfinas, que também
ajudam nas questdes emocionais, proporcionando assim bem-estar geral aos portadores da
sindrome, sendo mais indicados os de baixo impacto como hidroginstica, caminhada e

natagio.

Ferreira et al. (2014) também aponta que outros tratamentos como acupuntura, atividades
corporais como alongamento, relaxamento e meditagio ou uma simples mudanca de habitos
alimentares podem trazer beneficios no controlo da SFM e na melhoria da qualidade de vida
dos pacientes. Em conformidade com este estudo, também as nossas entrevistadas realizam
acupuntura, exercicios de respiracio e relaxamento e cuidados com a alimentagio. No Ambito
destes tratamentos nfio convencionais, o uso de 6leos essenciais e aromaterapia é o mais
comunm, referindo potencialidades de alcangar 0 desmame da medicagio (que aconteceu com
uma entrevistada), ou usados como terapia complementar aos medicamentos, por exemplo,

para dormir melhor.

Nesta altura, € possivel refletir sobre o desinimo ¢ frusiragio que os sintomas geram para o
portador da SFM, por interferirem nas AVD, nas atividades laborais, na vida familiar e social
de modo geral. Os relatos evidenciam a forma como a SFM hipoteca o quotidiano dos
doentes. A partir da anélise dos resultados apresentados, foi possivel verificar que as mulheres
inquiridas enfrentam muitas dificuldades associadas & doenga, que geram implicages tanto na
sua vida profissional como familiar e social. Esta repercussio é suportada pela literatura,
como Galvez-Sanchez et al. (2019), que conclui que a SFM afeta negativamente a vida do
paciente nos niveis fisico, psicolégico ¢ social, pois interfere nas relacdes sociais, na

capacidade de ocumprir responsabilidades tanto familiares como profissionais e,
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consequentemente, na satide mental. Falamos sobretudo da DC que, segundo Monteiro ¢ Pina
(2013), limita as relagdes de convivio pessoal e social e a realizagio das atividades da vida

quotidiana, esgotando o individuo e aqueles que o rodeiam, em termos fisicos e psiquicos.

Na perspetiva das entrevistadas, um dos maiores impactos da SFM acontece nas condigGes
laborais e financeiras. Todas as mulheres tiveram que reduzir a sua carga de trabalho, mudar
de trabalho ou abandonar o mercado de trabalho, pois passaram a nfo ter mais condi¢des
fisicas de trabalhar o dia inteiro ou exercer qualquer atividade. Estas percegles vio ao
encontro da literatura, corroborando com Ferreira ef al. (2014), ao apontar que a SFM
dificulta o cuniprimento de tarefas motoras e cognitivas, sendo responsével em grande parte
dos casos pela diminui¢io do desempenho profissional. ¥ também aqui importante referir a
necessidades de se efetuarem adaptagdes na atividade laboral por motivos de doenga (Galvez-

Sanchez ef al., 2019).

Ora, se o impacto na atividade laboral, por sua vez, reduz os rendimentos das doentes (em
alguns casos de forma muito abrupta), convém considerar que as dificuldades financeiras
podem afetar a gestdo da doenga e condicionar o préprio tratamento. Apesar de reconhecerem
a importincia de alguns cuidados, terapias ou exercicios na gestdo dos sintomas da SFM, as
doentes podem ndo as realizar por falta de recursos financeiros. Essa questio alerta para a
necessidade de apoios socias referida pelas entrevistadas, relembrando algumas citagdes: “(...)
mas apesar de ser uma doenga tio incapacitante (...} como é uma doenga sem ‘cara’ (...} ndo temos
direito a nenhum tipo de apoio, como uma reforma por invalidez (... ), ndo hé direitos a nada” (E.4);
"0 Estado deveria ter uma infracstrutura maior de atendimento nos centros de satide, com psicdlogos
especializados na doenca (...) eu até tenho mais condicbes, mas imagina quem ndo tem hipdtese
nenhuma de pagar esses tratamentos, e tem muitas pessoas em Portugal que ndo tem essas condigdes
(..)” (E.6). De acordo com Hayar et al. (2014), a SFM é muito associada a aspetos de ordem
psicossomatica ou mesmo de origem inexistente e essa perspetiva influencia a inviabilizagio
do acesso a direitos dos trabathadores e pensionistas. Para os autores, as representagdes
sociais podem ter um papel discriminatério ¢ excludente e, por isso, a discriminagdo deve ser
combatida com a difus@io de informagdes sobre a doenga entre os profissionais da satide desde

a formagéo académica.

Vimos também que, na perspetiva das doentes, a SFM tem implicagdes na vida familiar, como

tarefas domésticas e de prestagiio de cuidados, sendo as limitagSes e dificuldades atenuadas

por um forte apoic familiar, em particular do companheiro. Nos relatos destas mulheres,
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destaca-se que a doenga tem igualmente implicagdes na vida social ¢ de lazer, dificultando os
convivios ¢ a participago social. A literatura suporta estes testemunhos, ao apontar que o
diagnéstico da SFM provoca mudangas significativas nas AVD, nas relagdes interpessoais ¢

nas aspiragdes das mutheres afetadas pela doenga (Sanabria & Gers, 2019),

Estas limitagSes poderfio dever-se & DC, imprevisibilidade dos sintomas, restrigdes na
mobilidade ou sentimentos de incapacidade/dependénc_ia (Sanabria & Gers, 2019). No
entanto, para as entrevistadas estdio ainda relacionadas com o impacto do preconceito da
sociedade em geral em relagio 4 SFM, pois relatam que as pessoas ndo entendem e ndo
valorizam os sintomas, achando muitas vezes que o cansago & preguica ou que a pessoa é
muito nova para ter tanta dor. Para as entrevistadas, também os médicos realizam esta
desvalorizagdio dos sintomas. Entendemos aqui a ligagho destas experiéncias das doentes s
representagles sociais ¢ ao estigma associados & SFM. Sobre esta categoria, De Ruddere &
Craig (2016) apontam que, de uma maneira geral, as pessoas, inclusive médicos, enfermeiros
¢ fisioterapeutas, desmerecem os relatos de dor (ou levam menos a sério) quando se trata de
DC e/ou ndo pode ser justificada por evidéncias médicas claras, com base em uma patologia
tecidual, por exemplo. Também Hayar et al. (2014) apurou que, por ndo ser uma doenca
visivel, a SFM tende a ser desacreditada, acarretando inseguranga, desconforto, frustragio,
baixa autoestima e sentimentos de culpabilidade, além de processos de exclusio social e

familiar assim como o proprio isolamento social.

O receio de uma possivel discriminagio gera inseguranca das doentes em assumir para as
pessoas que possuern a SFM, relembrando o testernunho da E.6: “Hd muito preconceito, para
metade das pessoas eu digo que tenho reumatismo, pois as pessoas nio conhecem a doenga e ndo
entendem a questdo da limitagdo”, Evidencia-se, assim, a for¢a que o senso comum exerce sobre
o0s individuos (Grisotti, 2004; Hayar et al., 2014).3 a desvalorizagfio que sofrem os portadores
da sindrome, através do estigma da sociedade, fazendo-os sentirem-se desacreditados e
incompreendidos pelos amigos, familiares, colegas de trabalho, companheiros ¢ até
profissionais de satide. E esse estigma e desvalorizagdo da doenca pela sociedade pode
agravar ainda mais o quadro associado a SFM, como ja detalhado pelos relatos das
enirevistadas e pela literatura apresentada, influenciando negativamente a autoestima, a
dignidade € o bem-estar (De Ruddere & Craig, 2016). No terminamos esta discussio sem
salientar que as entrevistadas fazem emergir os efeitos das representagdes sociais também em
contexto laboral, considerando que existe uma desvalorizagfio/ desacreditagfio por parte dos

empregadores,
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Conclusdo

O presente estudo permitiu um maior conhecimento sobre a SEM, as suas caracteristicas e as
percegbes sobre as implicagdes causadas no quotidiano dos seus portadores. Este ¢ um
conjunto de desafios, dada a complexidade e peculiaridade dessa DCNT, de dificil disgnostico
¢ tratamento, além das consequéncias negativas que gera na vida dos doentes. Nesse sentido,
evidenciaram-se as percegdes em relagdo & doenga, desafios e mecanismos utilizados por um

grupo de mulheres para controlar os sintomas e atingir um maior bem-estar.

Por meio dos resultados obtidos na pesquisa, identificou-se que as seis mulheres entrevistadas
tinham idades correspondentes 4 faixa etdria mais afetada pela sindrome, sendo a maioria de
baixa escolaridade e com profissdes pouco diferenciadas. Além disso, todas necessitaram
alterar sua situagio laboral devide & doenga, reduzindo a carga de trabalho de modo geral,

gerando dificuldades financeiras e sociais.

O diagnostico da SFM foi realizado na sua maioria por médicos reumatologistas, através da
andlise dos sintomas do paciente ¢ histérico familiar, sendo possivel verificar que o
diagnostico € bastante complexo. Apesar de ndo haver exames que comprovem a doenga,
implica a realiza¢Bio de muitos exames médicos para descartar outras enfermidades. Dessa
forma, o diagnéstico gerou muitas vezes inseguranga ¢ dificuldade de aceitacdo, levando as

doentes a consultar vérios médicos e até de diferentes especialidades.

Verificou-se também que hd muitos sintomas associados & sindrome. Estes variam entre as
entrevistadas, mas a DC e a fadiga/cansago crénico sfio comuns a todas as doentes, causando
mal-estar e dificuldades na execugfo das tarefas do quotidiano. Além disso, a instabilidade ¢ a
variabilidade dos sintomas, nfo somente entre as diferentes mulheres, mas também numa
mesma entrevistada, gera muitas vezes angiistia, frustragio e sentimentos de incapacidade,
que acabam por afetar ndo somente a sua satde fisica, mas também a sua satide emocional e
psiquica, Estas conclusdes sfo suportadas pela literatura, que considera a SFM como mais que
uma condigéio dolorosa, ja que estd associada a multiplos dominios de sintomas, tendo um

forte impacto negativo no bem-estar ¢ qualidade de vida (Amold et al., 2008).

Dessa forma, constatou-se que a SFM tem gerado muitos efeitos na vida profissional,
doméstica e social das mulheres entrevistadas. A principal consequéncia ocorreu na vida
laboral, através da necessidade de reduzir a carga de trabalho, resultando, assim, em

dificuldades financeiras. Esta falta de recursos, associada 3 insuficiéncia de apoios sociais,
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comprometeu a realizagdo dos tratamentos necessarios para algumas das entrevistadas. Outras
implicagdes encontradas foram dificuldades na realizagdo das tarefas domésticas e outras

atividades do quotidiano, além de dificultar os convivios sociais.

Um grande desafio enfrentado por essas mulheres é o estigma em relagio & SFM, dos
diferentes elementos da sociedade (pessoas préximas, empregadores, policymakers). Em
conformidade com estudos anteriores, as entrevistadas consideram que se as pessoas nfo
entendem a doenca, e nfio valorizam as dificuldades e as restrigdes que ela gera no quotidiano
¢ na vida dos seus portadores. Urge assim, no seu entendet, que as politicas publicas facilitem
o reconhecimento das implicagdes que a SFM tem na vida dos seus portadores, fornecendo

apoios socias enquanto doenga incapacitante.

A maioria das mulheres utiliza medicagio para controlar e aliviar os sintomas da SFM, mas
assume que nio sdo suficientes, ou que perdem efeito com o tempo, além de causarem muitos
efeitos colaterais. Atribuem importincia aos tratamentos ndo farmacoldgicos, como a
realizagfio de exercicios fisicos e terapias alternativas, sobretudo em agua morna. Porém, ha
um custo financeiro associado a estes tratamentos que leva as mulheres a partilhar,
novamente, a necessidade de apoios sociais. Acresce que também o contexto de pandemia da

COVID-19 veio limitar o acesso a estes recursos de gestdo e tratamento da sintomatologia.

Assumimos que a pesquisa teve algumas limitagbes que importam referir. O ntimero de
participantes da pesquisa foi reduzido, devendo-se principalmente a pandemia da COVID-19,
que dificultou a comunicagdo com as associagbes de portadores de SFM de Portugal e,
consequentemente, com os portadores da doenca. Esta baixa colaboragio com o estudo
também poderd indicar que os associados ficaram inseguros ou constrangidos de participar,
pois além de se tratar de um assunto intimo para eles, acresce o fato da entrevista se realizar
de forma virtual, através do zoom ou whatsapp, ¢ nem todos poderdio ter acesso a essas
ferramentas. Quer isto dizer que a opgdo por entrevistas online exclui uma franja da
populagdo que ndo usa os softwares requisitados. Uma amostra maior de entrevistados poderia
fornecer mais informagdes de como a doenga se comporta em diferentes grupos etarios e

niveis sociais, sendo uma sugestio para um estudo futuro.

Embora contemplados no modelo de andlise, reconhecemos que os recursos e dispositivos
disponibilizados pelas comunidades direcionados para as pessoas com SFM ndo foram
explorados. Tendo em conta a interdependéncia que existe entre as estratégias individuais e os

servigos locais, bem como a relagio dos DSS nas formas de gestio das doengas cronicas, seria
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importante a realizagio de pesquisas que explorem as condigdes em que as pessoas com SFM

vivem e trabalham.

Além disso, os resultados desta pesquisa apontam para a importéncia de se aprofundarem os
métodos de tratamento nfio farmacoldgico, quer em termos de eficicia quer em termos de
disponibilidade e servigos existentes. Esta exploragio seria relevante nio somente na rede
privada, mas também na rede publica, visto que a doenga limita a atividade laboral e, por isso,
levanta exigéneias ds politicas phblicas que atravessa diferentes setores da vida, que
assegurem um tratamento adequado de modo igualitdrio para todos os portadores da doenca,
Adicionalmente, os testemunhos destas mulheres apontam para a necessidade de se apostar
em politicas piblicas concretas que assegurem a protegio face a0 emprego dos doentes que
nio t€m capacidade de trabalhar nas condigSes anteriores ou, em casos extremos, se veem
impossibilitados de exercer qualquer atividade laboral, mas devem, sim, ter o seu direito de

uma vida digna.
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Apéndice 1 - Declaracio de Consentimento Informado

No dmbito de Mestrado em Sociedade, Risco e Saide, do Instituo Superior de Ciéncias
Sociais e Polfticas da Universidade de Lisboa, o estudo “A Sindrome da Fibromialgia: um
estudo sobre a gestfio do quotidiano de pacientes em idade ativa” pretende analisar os
impactos e desafios na gestio do quotidiano de pessoas portadoras da Fibromialgia, Procura-~
se contribuir para um entendimento mais aprofundado das dificuldades enfrentadas, assim
como mecanismos € estratégias que podem ser utilizadas para controlar os sintomas e
amenizar os danos causados pela doenga, propiciando mais qualidade de vida e bem-estar aos
seus portadores.

Dessa forma, serfio realizadas entrevistas de forma online, devido 4 Covid19, com pessoas
com diagnéstico de Fibromialgia. Por se tratar de um tema delicado, que aborda aspetos
sensiveis e de foro pessoal, ressalto que serd sempre mantido o sigilo das suas respostas, ¢ que
podera desistir de participar a qualquer momento, sem qualquer prejuizo pessoal.

Solicito o sen consentimento de participagio e gravagio desta entrevista, que sera de
grande valia para a pesquisa.

Agradego, desde j4, seu interesse e sua disponibilidade em colaborar!

Susana Mueller Fornari

Fu, _, declaro que

compreendi a informagio que me foi fornecida acerca do estudo acima mencionado, tendo-me
sido dada a oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias. Consinto a
participago no estudo, cedendo a entrevista solicitada e permito que a informagfo partilhada

seja utlizada no estudo

de de 2021

Assinatura do Participante
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Apéndice 2 - Guifio de Entrevista a Pessoas Portadoras da Fibromialgia

I - QUESTOES INTRODUTORIAS E CONSENTIMENTO INFORMADO

Obrigada por aceitar colaborar com esta pesquisa, que tem como objetivo analisar os impactos
¢ desafios na gestio do quotidiano de uma populagfio de pessoas com Fibromialgia em idade
ativa. Serd sempre garantido o seu anonimato.

1. Permite a gravagdo desta entrevista?
2. Como ficou sabendo da pesquisa?

3. Pertence a alguma Associagdo da Sindrome da Fibromialgia? Se sim, qual?

II - CARACTERIZACAO
4. Idade:

3. Sexo:

6. Estado Civil:

7. Filhos:

8. Agregado familiar (com quem vive):
9. Nacionalidade:

10. Localidade onde mora:

11. Escolaridade:

12. Profissio:

13. Status atual da Vida Profissional;

( ) Atrabalhar a tempo inteiro (conta de outrem/ conta propria)
() Atrabalbar em part-time (conta de outrem/ conta proptia)

( ) Licenga Sagde

{ ) Reformado Motivo:

( ) Desempregado Motivo:

II1 - DIAGNOSTICO DA FIBROMIALGIA
14, H4 quanto tempo ja possui o diagndstico da fibromialgia?
15, Esse diagndstico foi dado apenas por um médico ou mais de um? Qual especialidade
desse(s) médico(s)?

16. Como se sentiu em relagio a esse diagnoéstico?
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17. Possui diagnéstico de outra doenca? Qual/quais?

IV - SINTOMATOLOGIA

18. Quais séo os principais sintomas que associa & fibromialgia?

19. Poderia descrever como sio as suas dores: quais parte do corpo, qual frequéneia e
intensidade (0 a 10), o que agrava e o que alivia?

20. Possui outros sintomas além das dores fisicas? Com qual frequéncia? Pode

caracterizd-los?

V - TRATAMENTOS/ MECANISMOS DE GESTAO DA SINTOMATOLOGIA

21. Qual(s) tratamento(s) que utiliza para a fibromialgia? Pode descrevé-los quanto &
frequéncia e intensidade?

21.1. Medicagdo
21.2, Terapias nfo convencionais
21.3. OQutros

22. Como se sente em relagio aos tratamentos utilizados?

23. Poderia eleger um ou mais de um tratamento que considera fundamental?

VI - DIFICULDADES/ IMPLICACOES

24. Quais sdo as dificuldades/desafios que enfrenta no seu dia a dia relacionados com a
fibromialgia?
24.1. Trabaltho/ Educagio
24,2, Familia
24.3, Vida afetiva
24.4. Vida social
24.5. Lazer, Ocupacgio dos tempos livres
24.6. Moradia, Tarefas domésticas
24.7. Condig¢Bes financeiras

25. Mais alguma questdo que queira colocar ou situagio que gostaria de partilhar?
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Apéndice 3 - Tratamentos e mecanismos de gestio dos sintomas

Sintomas

Mecanismo

ohservacties

Dor
Fadiga
Cansago
Desdnimo

Medicagio

E.1 Aanalgésicos, antidepressivos e medicamentos para dormir). Vitamina D. “€
assim, vai atenuando s6, {...) mas a medicacfio é Indispensdvel (...}, preciso do
remédio parg dormir, preciso tomar de manhd também {..)"

£.2 Primelro utilizou medicagio {relaxantes musculares, ansiollticos e
antidepressivos). A medicagio deixava-a com muito sono durante o dia, a dormir
muite, “mas Isso néio & vida, o pessoa andar constantemente como zombi, ndo é
vida para ninguém”,

£.3 Antidepressivos, analgésicos, relaxantes musculares. Os medicamentos d3o
muito soho. Toma os remédios, mas ndo melhera totalmente {talvez uns 60%).

E.4 Ansloliticos, analgésicos, anti-inflamatérios e refaxantes musculares). “Tomava
um medicamento {rivotril) de forma contfnua, mas um dla enganef-me, tomei o
dobro-ta dose e senti-me multo mal.”

E.5 Ansioliticos, analgésicos, relaxantes musculares e anti-inflamatdrios). J4 tomou
muitos medicamentaos, que acredita que ajudam no infcio, durante o perfodo de
ajuste, mas depois quando o corpo se habitua j4 n3o fazem mais efeito.

E.& Antidepressivos, ansioliticos, relaxantes musculares e analgésicos). Ajuda
bastante, mas ainda tem dores que a incapacitam. “Medicaclo ¢ fundamental, pois
foi 0 que me tirou da crise {...) ndo tenho problemas se precisar utilizar para oresto
da vida”

Oleos essenciais/
Aromaterapia

E.2 Substituiu a medicacdo pelos Oleos essencrais / Aromaterapia

E.3 “Quero usar mais 6leos essenciais para tentar retirar mals os medicamentos,
mas eles sdo caros”, “Sei que os medicamentos tém muitos efeitos colaterals”

£.4 Comegou a procurar outros tratamentos e encontrou os éleos essencials, gue
tém ajudade, ndc fazem o mesmo efento mas ajudam {lavanda e alecrim por
exemplo séo refaxantes} ]

E.5 Lavanda e alecrim

Fisioterapia

E.3 sem sucesso: iz durante uns anos {...) ajudou um pouco na mobilidade do
corpo, nos alongamentos, mas ndo resolve, nio cura”

E. & Acha que a Fisioterapia ajuda mais para as dores especfficas, como a
tendinite no ombro e para a perna

| Hidroterapia/

Hldrogindstica/
Natagdo/ Banhos
quentes

E.2

E.3 “A hidroterapla ajudava, mas as dlferengas de temperatura comegaram a
atingir o sistemna resplratério”

' financeiro ndo estd a fazer malis.

E.4 14 fez natagdio por muitos anos e sentia-se muito bem, mas pelo custo

E.5 Médica recomendou, mas pelo custo ndo estd a fazer,

E.6

Exercicio Fisico

E.1 “Subo e desgo escadas na moradia. Dou umas caminhadas no méxima de 10
minutos as vezes, pals partl o dedo do pé, mas nfio posso aperar por causa da
Fibromlalgia, conforme o médico.”

E.2 Caminhadas e Pilatess, “Acha que é multo Jmpartcmte 0 exercicio ﬁs:co, pelo
menos umas caminhadas,

Alimentagdo
Culdada

E.2 “Evitar gliten, lactose, alimentos gue sejam inflamatérios & fundamental”.

' Acupuntura

E.2

| Compressas

quentes/ Sacos de
dgua guente

E.4

E.5 Sacos guentes com arroz com lavanda e alecrim. Aliviam a dor no momento

Botox mandibular

E.G

Técnica de
Respiracdo

E.6 {tentar soltar, relaxar)

Enxaquecas

Compressas frias

E.A

Atrapalhagio
Esquecimento

Estimulagio
cognitiva

E.L “Tenho um défice cognitivo ligeiro, sou muite esquecida. O médico _
recomendou fazer inglés para ajudar ng memdria, uso o Duoﬁnga quase todas g
noites e oico musica em Inglés.

Dorméncla

Banhos quentes

E.3

6 Teve que parar, devido ao Covid19
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