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Resumo

Para muitos definida por dor, para outros tantos definida por incapacitante. A
Fibromialgia é caracterizada como a doenca cronica de dor generalizada com maior
prevaléncia. Define-se por ser uma doenca de dor crénica generalizada e persistente,
acompanhada por fadiga, alteracGes no sono, queixas cognitivas e sintomatologia ansiosa
e depressiva. Apresenta uma grande complexidade diagndstica e de tratamento e ainda se

reveste de algum preconceito e possivel estigmatizacdo no dominio clinico e médico.

Desta forma, a presente investigacdo pretendeu dar voz as experiéncias de vida
dos portadores de Fibromialgia, bem como compreender a forma como estes percebem e
vivem a sua realidade em funcdo da dor, a nivel desenvolvimental e de relagdo com a
doenca. Para tal foi sustentada numa metodologia qualitativa com recurso a entrevistas
semiestruturadas junto de portadores de Fibromialgia, posteriormente analisadas

recorrendo a Teoria Sustentada nos Dados.

Os resultados espelhados nos discursos das participantes confirmam a existéncia
de experiéncias pessoais centralmente (des)organizadas pela dor, sendo que ddo nota de
um processo sinuoso até a chegada ao diagndstico, uma vez que nos casos recolhidos foi
devolvido pelos clinicos com reduzida informacdo quanto as caracteristicas da doenca e
guanto aos processos disponiveis para adaptacdo as condi¢fes que a Fibromialgia impde.
As estratégias propostas para lidar com a dor sdo predominantemente farmacoldgicas e
as alternativas de procura de recursos para enfrentamento da doenca séo de iniciativa das
participantes. Ressalta ainda a inexisténcia de um espaco para o acompanhamento
psicoldgico individualmente ou integrado numa equipa multidisciplinar, o que remete

para a necessidade de valorizar as competéncias dos profissionais da Psicologia



cumprindo as linhas de orientagéo para um acompanhamento integrado dos pacientes com

Fibromialgia.

Palavras-chave: Fibromialgia; Dor; Teoria Sustentada nos Dados.
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Abstract

For many defined by pain, for many others defined as disabling, fibromyalgia is
characterized as the chronic disease of generalized pain with the highest prevalence. It is
defined as a disease of generalized and persistent chronic pain, accompanied by fatigue,
changes in sleep, cognitive complaints and anxious and depressive symptomatology. It
presents a great diagnostic and treatment complexity and still has some prejudice and

possible stigmatization in the clinical and medical domain .

Thus, the present research aimed to give voice to the life experiences of
Fibromyalgia patients, as well as to understand how they perceive and live their reality in
function of pain, in the various areas of life and in the relationship with the disease. To
this end, it was supported by a qualitative methodology using semi-structured interviews

with Fibromyalgia patients, later analyzed using the Grounded Theory.

The results reflected in the discourses of the participants confirm the existence of
personal experiences centrally (dis)organized by pain, give note of a meandering process
until the arrival of the diagnosis, which in the cases collected was returned by the
clinicians with little information about the characteristics of the disease, and about the
processes available for adaptation to the conditions that Fibromyalgia imposed. The
strategies proposed to deal with pain are predominantly pharmacological, and the
alternatives for seeking resources to cope with the disease are the initiative of the
participants. It also highlights the lack of a space for psychological monitoring
individually or integrated in a multidisciplinary team, which refers to the need to value
the skills of psychology professionals fulfilling the guidelines for an integrated

monitoring of patients with fibromyalgia.

Keywords: Fibromyalgia; Pain; Grounded Theory
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Introducéo

Nas doengas de dor crdnica, a dor pode ser a principal e Unica queixa apresentada
pelos pacientes. Sendo a dor crénica uma dor persistente, o tratamento aplicado deve ser
realizado com o objetivo de minimizar a sintomatologia dolorosa, melhorar a qualidade
de vida, bem como a capacidade funcional dos individuos (International Association for

the Study of Pain, 2021).

A Fibromialgia (FM) é a doenca cronica de dor generalizada com maior
prevaléncia. Estima-se que 2-8% da populacdo mundial e 5-6% da populacéo portuguesa
sofrem desta doenca. O sexo mais afetado € o feminino, sendo 80-90% dos casos de FM,
mulheres (Clauw, 2014). Esta, € caracterizada por uma doenca de dor generalizada
continua que apresenta sintomas como a fadiga, os disturbios do sono, as alteracdes

cognitivas e as alteracdes do humor (Direcdo Geral de Saude, 2017).

Apesar de se conhecerem 0s sintomas que caracterizam a FM, o processo
diagndstico é muito complexo para os profissionais da area. Para além disso, e devido ao
facto de ndo haverem exames laboratoriais que comprovem a FM, ainda existem
profissionais que tém algum estigma em relacdo a doenca. Posto isto, o diagnostico de
FM ¢ realizado clinicamente, sendo muitas vezes um processo de exclusdo de outras

patologias até se chegar a FM (Galvez-Sanchez, 2020).

Relativamente ao tratamento, o mais eficaz é, de facto, a juncdo do farmacoldgico
com o ndo farmacoldgico, a fim de amenizar a dor e a percecdo que o doente tem da
mesma. O tratamento farmacoldgico incide, essencialmente, nos antidepressivos e nos
antiepiléticos. Ja o tratamento ndo farmacoldgico, e de acordo com a taxa de maior

eficacia, encontra-se a Terapia Cognitivo-Comportamental, que ajuda na diminuicdo da
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depressdo e no aumento da qualidade de vida, e o Exercicio Fisico, que ajuda no alivio

da dor, na diminuicdo da rigidez muscular e na diminuicgéo da fadiga (Souza et al., 2022).

Esta doenca apresenta repercussdes em todas as componentes da vida de cada
portador de Fibromialgia. De acordo com Marques (2004), ha uma elevada percentagem
de pacientes com queixa a nivel do sono. Dormir mal, sono ndo reparador e acordar
cansado sdo sintomas referidos com frequéncia. Ora, com a variavel do sono afetada, o
empenho na area laboral esta diretamente comprometido, podendo os doentes apresentar
dificuldade na execugéo do seu trabalho e, consequentemente, um aumento do risco de
depresséo. Deste modo, podemos concluir que a qualidade de vida de pacientes com FM

vé-se reduzida aquando uma elevada intensidade de sintomas.

Esta investigacdo pretende dar voz as experiéncias dos portadores de FM, cuja
vida ¢é pautada e influenciada pela dor sentida, através da recolha de entrevistas que

constatem os processos desenvolvimentais e de relagdo com a doenga dos mesmos.

Para tal, selecionou-se o método Grounded Theory, que visa a utilizagdo de
recolhas de dados e a sua posterior analise, a fim de obter uma relacdo qualitativa

relativamente as experiéncias dos participantes do estudo.

A presente dissertacdo encontra-se organizada em dois capitulos. O capitulo |
refere-se a parte tedrica da mesma, enquadrando a FM de acordo com a sua evolugédo
historica e as suas questdes etioldgicas envolventes. Nesta Gltima, sabe-se que ainda nédo
existe uma etiologia concreta que possa explicar a ocorréncia de FM, sendo passiveis
diferentes hipdteses de acordo com cada sujeito. De seguida, sdo apresentadas as
dificuldades do processo diagndstico, os critérios clinicos atuais, assim como 0s
tratamentos disponiveis para a diminuicdo da sintomatologia da FM. Entre eles, o

tratamento farmacoldgico, onde sdo incluidos diferentes farmacos e os seus efeitos, e 0
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tratamento ndo farmacoldgico, onde sdo descritas as estratégias utilizadas com maior
frequéncia e melhores resultados nesta doenca cronica. Para finalizar, neste capitulo é
ainda apresentada a explicacdo aprofundada da abordagem da psicologia na FM, o papel
que o psicologo desempenha nestas situacdes e o impacto psicolégico que a FM pode ter

nos seus portadores.

O capitulo 11, insere-se na parte pratica da presente dissertacdo e tem como
objetivo aceder as experiéncias de vida dos pacientes com diagnostico de FM. Deste
modo, pretende-se compreender todo o caminho feito pelos participantes, desde o
primeiro sintoma ocorrido até ao tratamento no momento presente. Para além disso, e
com enfoque no tema, anseia-se ainda compreender o modo como a psicologia auxilia no
tratamento dos sintomas e 0 modo como 0s participantes sdo impactados pela doenca,
quer a nivel pessoal, social ou laboral. Trata-se de uma investigacdo de metodologia
qualitativa com recurso a uma entrevista semiestruturada, cujas questdes se apresentam
de forma aberta com o objetivo de aprofundar os variados temas. A populacdo-alvo séo
individuos maiores de idade com diagndstico de FM. De seguida, € apresentada a analise
e a discussdo dos resultados obtidos nas entrevistas, estando relacionadas com a parte
teorica referida no capitulo 1. Por fim, encontram-se as conclusdes como modo de término

da presente investigacéo.
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Capitulo I: Fibromialgia

1. Evolucdo Histodrica

A Fibromialgia (FM) € caracterizada por dor musculoesquelética generalizada e
continua como sintoma principal, acompanhada de sintomas funcionais. Estes incluem
fadiga, insénia, défice cognitivo, perturbagdes do humor e rigidez das articulacGes e dos
musculos. Estes sintomas estdo presentes a um nivel semelhante ha pelo menos 3 meses
e nao sdo melhor explicados por qualquer outro diagndstico (Clauw, 2014; Galvez-

Sanchez & Montoro, 2023)

Ao longo dos ultimos anos, varios foram os termos utilizados para o que hoje é o
conceito de FM. Existem, desde o século XVI, multiplas queixas de dor mudsculo-
esquelética por parte da populagédo, sendo que Hipocrates atribuia o termo “reumatismo
das histéricas” aos casos de mulheres com dor generalizada em relacdo ao comportamento

psiquiatrico (Ellis, 2008).

Guillaume de Baillou (sec. XVI) foi um fisico francés que comecou a descrever
as dores manifestadas a nivel muscular e articular. Por volta do século XVIII, distingdes
entre reumatismo articular e distarbios musculo-esqueléticos dolorosos — os chamados

reumatismos musculares — foram feitos pelos médicos (Inanici &Yunus, 2004).

Em 1815, o cirurgido William Balfour declarou o aparecimento das estruturas
duras (n6dulos) como efeito da inflamacgéo do tecido muscular, acabando por causar dor.
Em 1827, Scudamore descreve o reumatismo como “dor do tipo peculiar, geralmente
acompanhada com ac@es inflamatdrias, afetando as texturas fibrosas brancas pertencentes
aos musculos e articulagdes como tenddes, aponeuroses e ligamentos” (Balfour, 1815;

Inanici &Yunus, 2004).
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Foi de seguida estabelecido por Valleix o termo “pain/trigger point”, sendo
descritos pontos dolorosos em diferentes partes do corpo que pelo toque era sentida dor.
Valleix concluiu ainda que esses pontos de dor se relacionavam com a rota de diferentes

nervos (Inanici &Yunus, 2004).

Ja em 1843, Froriep analisou pacientes que sofriam de “reumatismo”, descrevendo

0s seus musculos como estruturas duras, circunscritas e dolorosas (Smythe, 1989).

Beard, em 1880, referiu-se a fadiga, aos disturbios psicolégicos e, com especial
focalizacdo, as dores generalizadas com o conceito de neurastenia/mielastenia, dizendo

gue a causa para a sindrome e para 0s sintomas conseguintes era o stress de vida diario.

Em 1893, Graham afirmou que “o reumatismo muscular € provavelmente
derivado do processo de coagulacdo da substancia muscular contratil semifluida e a
adesdo de fibrilas musculares”. Esta definicdo foi aprovada e defendida em 1920 por

alguns médicos (Inanici &Yunus, 2004).

Sir William Gowers introduziu, pela primeira vez em 1904, o termo “fibrositis”’
— fibrosite — como sendo descritor de sindromes dolorosas musculares originadas pela

inflamacéo dos tecidos fibrosos dos musculos (Gyorfi et al., 2022).

Refere ainda nessa altura, que o frio agudo e cronico e a sobretensdo muscular
provocam um agravamento de sintomas como dor espontanea, fadiga e disturbios do
sono. Ralph Stockman (1904), em sequéncia do proposto por Gowers, demonstrou a
presenca de alteracdes histoldgicas, espessamento dos nervos e das paredes dos vasos
sanguineos na realizacdo de biopsias aos referentes ndédulos. Contudo, esta teoria nunca
foi comprovada, sendo que o conceito inicial proposto por Gowers, a fibrosite, foi

utilizado durante 72 anos (Smith et al., 2011).
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Em 1909, Sir William Osler descreveu o reumatismo como a “neurologia dos
nervos sensoriais dos misculos”. Contudo, e uma vez que os sinais fisicos e as alteragdes
histologicas eram incertas, o reconhecimento da fibrosite foi dificultada por parte dos

medicos (Inanici &Yunus, 2004).

Llewelly e Jones (1913), descreveram a fibrosite como articular, neuronal,
muscular, infeciosa, traumatica ou reumatica, sendo que os sintomas podiam ser
agravados, segundo os autores, pelo excesso de esforco e o frio. Ainda no século XX,
Travell e Rinzler escreveram sobre os pontos-gatilho miofasciais e sobre a sindrome de

dor miofascial (Inanici &Yunus, 2004).

Contrariamente a Gowers e a sua denominacéo fibrosite, Halliday defendia que o
reumatismo muscular era um sintoma menor do estado psiconeurdtico cronico, sendo que
sugeriu remover o nome fibrosite e atribuir um outro, sindrome de dor e rigidez —

reumatismo psicogenético (Inanici &Yunus, 2004).

Graham (1950), descreveu estados agudos e cronicos de dor que envolvem
musculos, tecidos subcutaneos, ligamentos ou tenddes. A sua etiologia foi descrita tendo
subjacentes varios fatores como infecdes, traumas, fatores climaticos e disturbios
psicoldgicos. Deste modo, o termo fibrosite foi relacionado com a dor aguda ou crénica
e apresentado com varias etiologias. Foram entdo apresentados, por este autor, 0s
seguintes sintomas: sintomas ndo musculo-esqueléticos, fadiga fisica, sofrimento

psicoldgico e dores de cabeca.

Um estudo relevante, e idéntico ao que nos dias de hoje sabemos ser verdade, foi
o0 estudo realizado por Traut (1968). Este autor refere que era maioritariamente o género

feminino que sofria de dor e rigidez generalizadas, fadiga, dores de cabeca e perturbacdes
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do sono. Demonstrou os pontos dolorosos mais comuns e aprovou a importancia da

ligagdo mente-corpo na fibrosite (Inanici &Yunus, 2004; Traut, 1968).

Em 1975, Smythe descreveu os considerados primeiros sintomas - ou sintomas
primarios - sendo estes: dor generalizada, pontos dolorosos, fadiga, perturbacdes do sono,
rigidez matinal, fatores agravantes e de alivio e sofrimento emocional. Explicou que as
causas para tal acontecer seriam 0 sono ndo reparador, traumas e sofrimento emocional
(Moldofsky et al., 1975; Smythe & Moldofsky, 1977).

Na sequéncia a este artigo e ap0s varios estudos, Smythe e Moldofsky
identificaram de forma mais precisa 0s pontos dolorosos e sugeriram um conjunto de
critérios que incluiam a dor cronica, disturbios de sono, rigidez matinal, fadiga e, como
acrescento, a presenca de 12 tender points* entre 14 locais especificos. Acrescentaram
ainda que: “a existéncia de sensibilidade exagerada em locais anatomicamente
reprodutiveis ¢ fundamental para a aceitagdo ¢ reconhecimento da sindrome” (Inanici &

Yunus, 2004; Smythe & Moldofsky, 1977).

Finalmente em 1981, Yunus e seus colaboradores, sugeriram o termo Fibromialgia
— palavra derivada do latim fibro (referente ao tecido fibroso que esta presente em
tenddes, fascias e ligamentos) e do grego mio (tecido muscular), algos (dor) e ia
(condicdo) (Wolfe et al., 1990).

Quanto as ligacdes entre esta sindrome e o sofrimento psicologico, em 1989,
Hudson e Pope estudaram a relacdo entre diferentes sindromes médicas e diferentes
perturbacdes psiquiatricas (depressdo, perturbacdo de panico, bulimia e perturbacao
obsessiva-compulsiva) onde concluiram que existe uma ligacdo direta. Yunus aceitou,
posteriormente, esta ideia, sendo que adotou as condi¢bes medico-psiquiatricas que

incluiam a depressdo (Inanici &Yunus, 2004).

*tender points: pontos dolorosos
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O estudo realizado pelo Colégio Americano de Reumatologia (CAR,1990)
auxiliou na categorizagdo dos critérios de diagndstico da Fibromialgia, sendo que foi, na
altura, uma mais valia na préatica diagndstica da sindrome. Estes critérios incluiam dor
generalizada — no lado esquerdo ou direito, membros inferiores ou superiores — ha mais
de 3 meses e presenca de 11 ou mais pontos dolorosos nos 18 locais definidos
anatomicamente. O CAR acrescentava ainda a dor muscular, as perturba¢fes do sono, a
fadiga, as dores de cabeca (cefaleias), as dores nas articulacdes, o declinio da meméria,

dificuldade de concentracdo, caibras nas pernas e depressao (Wolfe, 1990)

Os primeiros estudos onde foram utilizados os critérios de CAR, demonstraram
que a idade na qual a FM era mais prevalente era entre 0s 55 e 79 anos, sendo 0 sexo mais
afetado o feminino. Para além disso, foi demonstrado que 0s homens apresentavam um
menor nimero de sintomas, bem como menos tender points. A Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) acabou por adotar os critérios de diagndstico propostos por CAR, em 1990,
com o coédigo M79.7, classificando a Fibromialgia como uma perturbacdo dos tecidos

moles (DGS, 2017).

O instrumento Fibromyalgia Impact Questionnaire foi criado em 1991 por
Burckhardt et al. Este questionario permite avaliar os sintomas fisicos e psicolégicos da

Fibromialgia e ja foi validado e adaptado em diferentes paises.

Devido as evolugdes ocorridas na medicina desde 1990, a Organizacdo Mundial
de Saude desenvolveu a Classificacdo Internacional das Doencas (CID) que se encontra
atualmente na sua décima primeira versdo, a fim de existir uma maior facilidade para
classificar e registar sintomas. Nesta estrutura classificativa foi aplicado um cddigo
diferente, MG 30.01, uma vez que a Fibromialgia passa a ser incluida no grupo de doencas

referentes a dor crénica (World Health Organization, 2018).
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Em 2012, o CAR acrescentou novos critérios de diagnostico de Fibromialgia,
onde os pontos dolorosos deixaram de ser o aspeto fulcral de diagndstico. Foi entdo criado
0 Widespread Pain Index (WPI) — instrumento que permite a avaliagdo da dor — e a
Symptom Severity (SS) — escala que permite avaliar a gravidade dos sintomas. Tanto o
WPI como a SS, baseiam-se em sintomas como a dor, a fadiga, 0 sono, a cognicao e 0s
sintomas somaticos. Concluiu-se que esta nova vertente diagnostica apresenta uma maior

taxa de eficacia aquando comparada com a de CAR criada em 1990.

De seguida, é apresentada uma figura em forma de resumo relativa as terminagdes

que foram sido atribuidas ao conceito atual de Fibromialgia.
Figura 1 — Historia da Fibromialgia

Historia da Fibromialgia
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2. A entidade clinica usualmente denominada Fibromialgia

2.1. Etiologia
A FM é um distarbio complexo de dor cronica que afeta milhdes de pessoas em
todo o mundo. Embora a causa exata da FM ainda ndo seja totalmente compreendida,
pesquisas recentes sugerem que pode haver uma conexdo entre a FM e alteracGes na
funcdo cerebral. A exploracdo da producdo cientifica sobre esta tematica sustenta este

ponto.

Os varios sistemas de classificagdo de acordo com a medicina da dor (CID 11,
APA), psiquiatria e neurologia (doenca da dor, perturbacdo da dor somatoforme
persistente, depressdo mascarada, perturbacdo do sono) evidenciam apenas alguns

componentes deste distirbio complexo e heterogéneo (Hauser & Fitzcharles, 2018).

Assim, a FM é uma doenga que ainda ndo apresenta cura e onde as dores intensas
a nivel musculo-esquelético sdo acompanhadas por sintomas psicolégicos de elevado

interesse clinico (Almeida et al., 2019).

A FM e outros estados de dor "centralizados” sdo muito melhor compreendidos
agora do que nunca. Esta patologia tem sido alvo de crescente investigacdo nos altimos
anos, pelo que os profissionais da area continuam a explorar o conhecimento da génese,

das causas, e da evolucdo que a Fibromialgia pode exibir (Hauser & Fitzcharles, 2018).

As alteragdes ocorridas no individuo que podem originar a doenca cronica FM

ocorrem a diferentes niveis.

E reconhecido que os pacientes com FM tém sensibilidade aumentada a uma
variedade de estimulos, incluindo pressao mecanica e isquémica, calor e frio. Todavia, 0s

mecanismos fisiopatoldgicos exatos por tras da FM permanecem indefinidos, embora

10



Fibromialgia: um estudo qualitativo sobre experiéncias de vidas pautadas pela dor

sejam provavelmente de origem multifatorial, incluindo processamento cortical anormal,
reducbes nos mecanismos moduladores da dor inibitoria e alteragdes moleculares na via

da dor, entre outros (Gyorfi et al., 2022).

Os disturbios no processamento da dor apresentam uma elevada funcdo de
causalidade, uma vez que a perce¢do que um individuo tem da mesma manifesta-se de
forma bidirecional, abrangendo os processos relacionados com as vias ascendentes e
descendentes. Isto porque, as vias ascendentes tém como fungdo transmitir ao cérebro a
dor sentida, e as vias descendentes tém como funcgéo a alteracdo da dor, utilizando como

recurso hormonas como a serotonina e noradrenalina (Mense, 2000).

Assim, no processo etiolégico que pode estar relacionado com a presenca da
patologia em questéo destaca-se a disfungéo a nivel da libertacdo de neurotransmissores,
respetivamente, a via da serotonina. A serotonina apresenta fun¢es no sistema nervoso
responsaveis pelas alterac6es a nivel do comportamento e do humor, do sono, da fadiga,

da ansiedade, da depressdo, da agressividade e do apetite (Parvez et al., 2022).

Contudo, € reconhecido que um paciente portador de FM apresenta niveis de
serotonina e noradrenalina alterados, o que provoca efeitos negativos ao nivel da inibicédo
da dor —sensibilizacéo central e hiperexcitabilidade das vias transmissoras da dor (Gomes

et al., 2022).

Por conseguinte, o sono, 0 humor e todos os aspetos referidos que sdo controlados

pela serotonina, ficam, por sua vez, lesados (Chinn, 2016; Wierwille, 2012)

Para haver uma regulacdo destes comprometimentos, existem os recetores de
serotonina que apresentam um papel importante no processo de inibicdo ou ativacao.
Estes recetores sdo varios, sendo que se subdividem em recetores responsaveis pela

inibic&o da dor, pela regulagéo do sono, do comportamento e do humor (Hawkins, 2013).

11
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O eixo hipotalamo-hipofise-adrenal (HPA), apresenta um papel significativo no
controlo da depressdo, do stress e da regulagcdo do sono, sendo que, € também neste eixo

que é estabelecida a producdo do cortisol (Tomas et al., 2013).

O hipocortisolismo — niveis baixos de cortisol — tem sido frequentemente
associado a caracteristicas clinicas da fibromialgia, uma vez que esta condigdo provoca
sintomas como fadiga e humor deprimido (Tanriverdi et al., 2007; Ubeda-D’Ocasar,

2020).

Mais recentemente Pinto e colaboradores (2023) propuseram como modelo
explicativo na genese da FM existéncia de um desequilibrio na regulacdo emocional,
refletido por um sistema de "ameaca™ hiperativo e um sistema "calmante” subativo, que
poderd manter a "rede de saliéncia” (também conhecida como rede midcingulo-insular)
em modo de alerta continuo, e esta hiperativacdo, em conjunto com outros mecanismos,

contribui para a FM.

Deste modo, podemos concluir que ao haver uma disfuncdo a nivel do sistema
nervoso central e do sistema nervoso autbnomo, ocorrem alteracdes no processamento da

dor e da sensibilidade (Clauw, 2015).

Uma outra vertente etioldgica da FM é a componente genética e ambiental. A nivel
genético, havendo um individuo portador de FM, a probabilidade de familiares diretos
padecerem de FM é relativamente superior em relacdo ao resto da populacdo. Diversos
estudos suportam a ideia que a FM é desenvolvida por genéticos ou por fatores ambientais

(Park & Lee, 2017).

Segundo Kato et al. (2006), os fatores que predispem o desenvolvimento de uma

patologia como a FM, sdo os fatores genéticos e ambientais. Este autor diz-nos que 50%

12
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do risco de desenvolver FM é de carater genético e que os outros 50% séo de carater

ambiental — ambiente e histéria de vida do individuo.

Os potenciais genes encontrados associados a FM sdo SLC64A4, TRPV2, MYT1L
e NRXN3. Além disso, uma interacdo genético-ambiental tem sido proposta como
mecanismo desencadeante, atraves de alteracdes epigenéticas em particular. A FM parece
ser caracterizada por um padrdo de DNA hipometilado, em genes implicados na resposta
ao stress, reparacdo do DNA, resposta do sistema nervoso autdnomo e anormalidades

neuronais subcorticais (D’Agnelli et al., 2019).

Os fatores psicossociais também podem estar envolvidos na etiologia da FM.
Podem ser classificados em fatores predisponentes, desencadeantes e

estabilizadores/"cronificadores” (Eich et al., 2000; Lourenco et al., 2015).

Abusos na infancia, tracos depressivos e/ou ansiosos, falta de energia, desanimo,

etc., sdo alguns dos fatores psicossociais que podem despoletar a FM (Goulart, 2016).

O mesmo se aplica ao dominio das caracteristicas da personalidade, alvo de
estudos como o de Seto e colaboradores (2019) dedicado ao levantamento dos tracos de

personalidade como mediadores do impacto da FM em termos de resultados na saude.

A catastrofizacdo da dor é um fator que tem surgido como relevante na
manutencdo/ agravamento dos sintomas (Montoro & Galvez-Sanchez, 2022; Paschali et

al., 2021).
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2.2. Dificuldades de Diagndstico
A doenca crénica é considerada, segundo a Organiza¢do Mundial de Satde (OMS,
2010), um problema de satde publica. A Fibromialgia, por sua vez, é a doenca crénica de
dor generalizada com maior prevaléncia. Esta patologia apresenta um elevado grau de
complexidade por tudo o que acarreta — sintomas fisicos, psicologicos e dificuldade de

diagndstico (Branco, 2005; OMS, 2010).

Na FM, muitos sdo os dominios que, ainda hoje, sdo controversos nomeadamente
no que diz respeito ao processo de diagnostico. A identificacdo dos sintomas e os rétulos
que os profissionais colocam segundo essa identificagdo, acabam por desviar muitas
vezes o clinico e o paciente do diagndstico correto. Isto deve-se, em parte, ao facto de ndo
existir conhecimento generalizado e conciso acerca da fisiopatologia da fibromialgia e,

consequentemente, poder haver um diagnostico incorreto aos pacientes (Branco, 2005).

A FM é uma doenca cronica caracterizada por dor generalizada e outros sintomas
clinicos e emocionais. A falta de marcadores objetivos da doenca tem sido um problema
persistente na pesquisa da FM, na gestao clinica e no reconhecimento social da doenga.
Acresce-se que ndo existem testes de diagnostico no que concerne a parte laboratorial,
implicando, por sua vez, a inexisténcia de testes diagnosticos definitivos (Galvez-Sanchez

& Reyes del Paso, 2020; Kumbhare et al., 2018).

Posto isto, é de realcar que os exames feitos segundo queixas musculo-
esqueléticas, em pacientes com FM, ndo demonstram qualquer tipo de inflamacao

existente nos locais onde a dor é referida (OMS, 2022).

Além disso, havendo uma melhoria nos sintomas presentes num individuo, 0s
critérios de diagndstico a nivel clinico podem ndo ser satisfeitos para a conclusdo da FM

(Wolfe et al., 2010).
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Geralmente, o diagndstico da FM pode levar anos para ser concluido, levando os
pacientes a fazer varias consultas com diferentes médicos especialistas nesse periodo.
Neste contexto, o desenvolvimento de critérios diagndsticos objetivos e confiaveis é de
fundamental importancia para melhorar a pesquisa da FM e a compreensdo da doenca

(Galvez-Sanchez & Reyes del Paso, 2020).

A pouca informacdo e investigacdo na area também tem sido um dos motivos que
provoca a demora no diagnostico da doenca. Assim sendo, é segundo uma avaliacéo
clinica e uma identificacdo dos sintomas que o diagnéstico é realizado, sendo que o
profissional responsavel pelo processo, necessita de confiar no que o paciente diz ser

verdade (Nampiaparampil & Shmerling, 2004).

E ainda de realcar que, mais uma vez, por nio haver um exame laboratorial que
comprove a existéncia de FM, os sintomas do individuo sdo muitas vezes alvo de
invalidacéo por parte do médico, o0 que provoca também um maior atraso no diagnostico

(Arnold et al., 2011).

A falta de conhecimento patoldgico entre os profissionais nao contribui para um
rapido diagndstico de um paciente, sendo que muitos deles ndo apresentam atendimento

relativo ao tema e aos critérios necessarios para diagnosticar a doenca (Choy et al., 2010).

2.3. Critérios Clinicos Atuais
A FM é uma patologia que ja sofreu diversas nomeacdes e, consequentemente,
diversos modelos de critérios de diagnostico. Segundo Wolfe et al. (1990), e de acordo
com os critérios propostos pelo CAR, para um individuo padecer desta doenca precisa de

apresentar 0s seguintes sintomas:

(a) Dor generalizada com duragdo minima de 3 meses, sendo: dor do lado esquerdo

e/ou direito do corpo; dor acima e/ou abaixo da cintura e dor axial esquelética;

15



Fibromialgia: um estudo qualitativo sobre experiéncias de vidas pautadas pela dor

(b) Presenca de 11 a 18 tender points sensiveis & palpacdo digital aquando o
equivalente de uma forca for de 4 kg/cm, sendo apresentada de seguida uma

imagem que caracteriza de forma localizada os 18 tender points da Fibromialgia.

Figura 2 - Viséo posterior e anterior dos 18 tender points da fibromialgia

Visido postcrlor Visdo anterior

(Adaptado de Silva et al. 2012)
Em 1990, o CAR definiu critérios de classificacdo que exigiam maltiplos tender
points (areas de sensibilidade que ocorrem nos muasculos e jungdes musculo-tendinosas)

e dor generalizada cronica.

Contudo, este conjunto de critérios ndo abrangia e deixava escapar alguns dos
sintomas que hoje sabemos serem 0s mais caracteristicos da FM, o que levou a uma
alteracdo dos mesmos. Em 2010, os critérios diagnosticos preliminares do CAR
excluiram tender points, permitiram evidéncias de dor menos extensa e confiaram em
sintomas somaticos relatados pelo paciente e dificuldades cognitivas (Hauser et al.,

2015).
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Deste modo, a CAR (2010) estabeleceu critérios que vao de encontro as queixas
sentidas por pacientes fibromialgicos, uma vez que séo incluidos ndo s6 sintomas fisicos

como também sintomas referentes a fadiga, ao sono e aos efeitos cognitivos da doenca.

Apobs outras duas revisfes internacionais (2011 e 2016) estes critérios foram
adaptados, e em Portugal a Direcdo Geral de Saude criou uma norma, em 2016, que visa

promover os critérios propostos pelo CAR, que se encontram em anexo (DGS, 2017).

De acordo com Galvez-Sanchez e Reyes del Paso (2020), apesar dos novos
critérios diagndsticos oficiais da FM de 2010 e das propostas diagndsticas de 2011 e 2016,
as queixas de profissionais de saude e pacientes sobre a forma como a doenca é
diagnosticada continuam e uma proporcdo significativa de pacientes que ndo preenchem
0s critérios é gravemente afetada. Além disso, em muitos casos, o diagnostico da FM
baseia-se fundamentalmente na exclusdo de outras doencas semelhantes, apesar dessa
pratica ndo ser recomendada devido a sua imprecisdo e a alta possibilidade de

diagndsticos equivocados.

Além disso, os critérios diagndsticos atuais ndo levam suficientemente em conta
fatores psicoldgicos, ambientais e socioculturais, ainda que desempenham um papel
importante no inicio, manutencdo, diagndstico e tratamento da FM. Ha também uma taxa
consideravelmente alta de erros de diagndstico entre a populacdo em geral. Essa situacéo,
aliada ao viés clinico em relacdo ao sexo e a prevaléncia dos pacientes, parece ser

responsavel pelo erro diagndstico (Wolfe et al., 2018).

Assim, e como ja foi referido, a FM é uma doenca que apresenta multiplos
obstaculos ao diagnostico. Isto porgue, este Gltimo € realizado apenas de forma clinica,
uma vez que ndo existem exames fisicos e laboratoriais que comprovem a presenca de

FM (Nampiaparampil & Shmerling, 2004; Wolfe et al., 2018).
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O diagnostico da FM, por ndo haver um “teste padrdo” que indique a existéncia
da patologia, comeca por ser um processo de exclusdo de hip6teses de outras doengas de
dor muscular e/ou articular cronica. Deste modo, inicia-se a avaliagdo com a recolha de
uma anamnese completa e detalhada que permita estabelecer todos os dados e sintomas
que o individuo apresenta. De seguida, deve ser realizado o exame fisico do paciente que
consiste na indicacdo dos seus tender points. E, por fim, deve ser executado o protocolo

de andlises laboratoriais que incluam:

(@) VS (Velocidade de Sedimentacao) e/ou PCR (Proteina C Reativa) doseada;
(b) CPK (Creatinina Fosfoquinase);

(c) Eletroforese das proteinas;

(d) Caélcio Sérico;

(e) TSH (Hormona estimulante da tiroide).

(Cardoso et al., 2005)

Posto isto, e apds os resultados dos exames darem negativo para outros possiveis
diagnosticos que justifiquem os sintomas e assim concluido o diagnéstico de FM, deve-

se ter em atencdo os seguintes pontos:

(1) Avaliar os sintomas funcionais adicionais referentes as alteracdes do sono, da
fadiga, do cdlon irritavel e das cefaleias;

(2) Avaliar os sintomas psicologicos, como a depressao e a ansiedade;

(3) Avaliar possiveis situacdes que prejudicam os sintomas — familia, trabalho,
situacdo econémica;

(4) Avaliar consequéncias da patologia e possiveis efeitos da utilizacdo do tratamento

farmacoldgico.

(Adaptado de Cardoso et al. 2005)
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Em Portugal, a Direcdo Geral de Saide (DGS, 2016) estabeleceu, para além dos
critérios de diagndstico ja mencionados, um diagrama onde consta o algoritmo clinico da

FM a seguir apresentado.

Figura 3 - Algoritmo Clinico Fibromialgia (Adaptado DGS, 2016)
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Para terminar o processo de diagnosticar a doenca cronica que € a FM, deve ser
realizada uma avaliacdo recorrendo ao Questionario de Impacto da Fibromialgia (FIQR)
a fim de recolhermos os dados e o0s sintomas sentidos por cada individuo nos Gltimos 7

dias.

Contudo, mais recentemente, foi feita uma proposta nomeada como ACTTION-

APS Pain Taxonomy (AAPT) desenvolvida pela The Analgesic, Anesthetic, and Addiction
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Clinical Trial Translations Innovations Opportunities and Networks (Arnold et al.,
2019), uma parceria publico-privada com a Food and Drug Administration (FDA) dos
EUA e a American Pain Society (APS) no caso da FM, a AAPT estabeleceu um grupo de
trabalho internacional de clinicos e pesquisadores com experiéncia na doenca, para
desenvolver novos critérios diagndsticos. Essa nova proposta diagnostica baseia-se na
conceptualizacdo da FM como uma sindrome multidimensional que inclui cinco

dimensoes:

1) Core Diagnostic Criteria, definida como a presenca de dor em seis ou mais locais
corporais de um total de nove localiza¢6es possiveis, distirbio do sono e fadiga;

2) Caracteristicas comuns, como sensibilidade, alteragbes cognitivas (por exemplo,
dificuldade de concentracdo, esquecimento e pensamento desorganizado ou
lento), rigidez musculoesquelética e sensibilidade ou hipervigilancia ambiental;

3) Comorbidades médicas e psiquiatricas comuns como sindrome da fadiga crénica,
sindrome do intestino irritavel, dor pélvica crénica, cistite intersticial, condi¢des
orofaciais, cefaleias crénicas, depressao, transtornos de ansiedade, apneia central
do sono, sindrome das pernas inquietas, etc.;

4) Consequéncias Neurobiologicas, Psicossociais e Funcionais, que incluem
desfecho geral, incapacidade funcional, custo médico e social da FM, morbidade
e mortalidade;

5) Mecanismos Neurobioldgicos e Psicossociais, Fatores de Risco e Fatores

Protetores que enfocam fatores de risco, comorbidades e aspetos fisiopatoldgicos.

O ponto forte desta proposta é a inclusao de fatores de risco, curso, prognostico e
fisiopatologia nos critérios de diagndstico da FM. Contudo, estes novos critérios ainda
ndo foram validados e ndo existem dados disponiveis sobre a sua precisdo diagndstica.

Ainda assim, ha sugestdes de que o uso desses critérios podem resultar no aumento da
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prevaléncia da FM e na proporcéo de falsos negativos. Deste modo, sdo necessarios mais
estudos para avaliar a viabilidade, confiabilidade e validade desses novos critérios de

diagndstico propostos para a FM (Arnold et al., 2019).

Para finalizar este ponto achamos importante sumarizar a sistematizacao realizada

por Rahman et al. (2014):

1) A fibromialgia ndo é um diagnostico de exclusdo e geralmente ocorre em
pacientes com outras condi¢fes, como artrite inflamatdria e osteoartrite;

2) Nenhum mecanismo fisiopatolégico claro para a fibromialgia foi ainda
estabelecido, mas evidéncias sugerem que ha uma anormalidade no
processamento central da dor;

3) O diagndstico da fibromialgia pode permitir que o sofrimento polissintomatico do
paciente seja explicado, reduzindo assim 0 medo e a davida;

4) A fibromialgia ndo tem cura, mas uma gama de tratamentos medicamentosos e
ndo medicamentosos pode reduzir os sintomas e seu impacto na vida do paciente

5) Evidéncias de ensaios clinicos para todas as formas de tratamento na fibromialgia

geralmente mostram apenas efeitos médios pequenos a moderados.

3. Tratamento
Sendo a FM uma doenca crénica incuravel, e tendo em linha de conta o acabado
de referir, 0 seu tratamento continua a ser um dominio bastante complexo para 0s

profissionais de salde da area.

No entanto, embora o diagndéstico tenha melhorado com a evolucdo de critérios
diagndsticos mais precisos, uma proporc¢do consideravel de médicos ainda ndo reconhece
a sindrome. Muitos fatores contribuem para o desenvolvimento da FM, tais como

predisposicdo genética, experiéncias pessoais, fatores emocionais-cognitivos, relagdo
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mente-corpo e capacidade biopsicolégica de lidar com o stress. Os multiplos
componentes da patogénese e a manutencdo da condi¢do requerem uma abordagem de
tratamento multimodal. O tratamento individualizado é uma consideracdo importante,
tendo em conta que existem diferentes subgrupos de FM com caracteristicas clinicas

distintas (Sarzi-Puttini et al., 2020).

Consequentemente, embora uma abordagem baseada em evidéncias para o
tratamento da fibromialgia seja sempre desejavel, a abordagem dos clinicos é
inevitavelmente empirica e deve ter o objetivo de criar uma forte alianga com o paciente
e formular metas de tratamento compartilhadas e realistas. A formulacdo do tratamento
deve ter em conta os sintomas que cada individuo padece coma FM, ou seja, as estratégias
terapéuticas devem ser adaptadas e individualizadas a fim de um melhor resultado

terapéutico (Choy, 2015; Sarzi-Puttini et al., 2020).

O tratamento deve ser multimodal e construido sobre quatro pilares (educacdo do
paciente, exercicio fisico, farmacoterapia e psicoterapia). A abordagem deve ser
individualizada, baseada em sintomas e escalonada, estabelecendo metas compartilhadas
com o paciente. Este tratamento integra intervengfes que consistem em proporcionar a
melhoria da qualidade de vida dos pacientes fibromialgicos e dos que os rodeiam (Lavin,

2014, Sarzi-Puttini et al., 2020).

Os objetivos do tratamento da FM passam por aliviar a dor sentida, melhorar a
qualidade do sono, melhorar ou manter a condi¢éo fisica e amenizar a fadiga (Provenza

et al., 2004).

Ja para Oliveira Junior e Almeida (2018) o objetivo da intervencdo é a reducdo do
sofrimento dos pacientes, 0 aumento da sua funcionalidade e, idealmente, o incremento

da autonomia pessoal e da qualidade de vida. Para estes autores a maioria das propostas
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e recomendacgfes possuem muito em comum e denotam dinamismo e investimento num

assunto sobre o qual o consenso ainda esta muito longe de ocorrer.

Deste modo, é imprescindivel o recurso ao tratamento multidisciplinar a fim de
auxiliar os pacientes a todos os niveis — fisico, emocional e comorbilidades associadas a

doenca (Lavin, 2014).

E importante que os profissionais de saude envolvidos disponham de
conhecimentos a respeito da vivéncia de individuos com FM, da complexidade no

diagndstico e nas repercussdes que este ultimo pode trazer.

O tratamento mais eficaz para a atenuacdo dos sintomas incide na juncdo do
tratamento farmacologico com o tratamento ndo farmacolégico. Com esta ligacao, existe
uma maior probabilidade de amenizar a dor e diminuir a percecdo que o doente tem da

mesma.

O tratamento farmacoldgico da FM pode ser aplicado em monoterapia ou em
combinagdo, nomeadamente antidepressivos, relaxantes musculares, anticonvulsivantes,

canabinoides, opioides, entre outros (Oliveira & Almeida, 2018)

Os tratamentos classificados como ndo farmacoldgicos incluem a acupuntura,
intervencbes comportamentais (ou  psicocomportamentais), psicolégicas  (ou
psicoterapicas), programas de atividade fisica, oxigenoterapia hiperbarica, ozonioterapia,
estimulacdo magnética transcraniana, relaxamento muscular com baixas doses de curare
por via venosa associado a alongamento e realongamento, entre outros (Oliveira &

Almeida, 2018).

Destaca-se, e de acordo com a taxa de maior eficacia, a Terapia Cognitivo-
Comportamental, dirigida para a diminuigdo dos niveis de frustracdo, diminuicdo da

depressdo e aumento da qualidade de vida — e o Exercicio Fisico — alivio da dor,
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diminuicdo da rigidez muscular e diminuicdo da fadiga (Aradjo & DeSantana, 2019;

Souza et al., 2022).

3.1. Tratamento Farmacolégico
A FM é uma doenca crénica que apresenta multiplos sintomas, quer de caracter
fisico quer de caracter psicologico. Por ndo apresentar cura, o tratamento € realizado com
0 objetivo de amenizar a sintomatologia provocada pela doenga, bem como aumentar a

qualidade de vida de cada paciente (Sociedade Portuguesa de Reumatologia, 2019).

O Tratamento Farmacologico para a FM resume-se na administracdo de farmacos
que atuem na atenuacao dos sintomas — reducdo da dor, melhoria do sono, da fadiga, da
ansiedade e da depressdo (Junior & Ramos, 2019; Sociedade Portuguesa de

Reumatologia, 2019).

Este tratamento deve ser utilizado logo que aparecam os primeiros sintomas, uma
vez que a adesdo terapéutica verifica-se ser superior. Porém, ndo deve ser utilizado de
forma individual, sendo que o tratamento ndo farmacoldgico deve estar na linhagem

terapéutica (Clauw, 2014).

O tratamento farmacologico deve ainda ser selecionado com base nos sintomas
que mais prevalecem e carece de uma aplicacdo de tratamento individualizado. Ou seja,
€ necessario adequar o tratamento de acordo com as particularidades de cada paciente

(Theoharides et al., 2015).

Os farmacos que apresentam maior eficacia no tratamento da FM sdo os
antidepressivos triciclicos (ADT), os Inibidores Seletivos de Recaptacdo de Serotonina
(ISRS), os Inibidores de Recaptacdo de Serotonina e Noradrenalina (IRSN), o0s

anticonvulsivantes e os analgésicos (Oliveira & Almeida, 2018).
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3.1.1. Antidepressivos Triciclicos
Os antidepressivos triciclicos (ADT) sdo os farmacos com maior eficicia
terapéutica na FM. Estes, permitem o bloqueio da recaptacdo da serotonina e da
noradrenalina, provocando o aumento da concentracdo destes neurotransmissores e, por
conseguinte, a diminuicdo da sensibilidade a dor. Os ADT promovem ainda a analgesia
periférica e central e a melhoria e diminuicdo das alteracdes de humor (Moraczewski &

Aedma, 2022; Oliveira & Almeida, 2018).

Dentro dos ADT, € de realcar a amitriptilina e a ciclobenzaprina. A amitriptilina
€ um antidepressivo triciclico que apresenta efeito sedativo que provoca a diminuigéo da
dor, da fadiga e a melhoria na qualidade do sono dos pacientes com Fibromialgia. Ja a
ciclobenzaprina, ndo apresenta tanto um efeito de antidepressivo, mas sim de relaxante
muscular. Deste modo, a sintomatologia destes pacientes vé-se reduzida, no que diz
respeito a melhoria da capacidade de funcionamento do paciente e da sua qualidade de

sono (Farias et al., 2020; Junior & Ramos, 2018; Moore et al., 2019).

3.1.2. Inibidores Seletivos de Recaptacdo de Serotonina
Quanto aos Inibidores Seletivos de Recaptacédo de Serotonina (ISRS), a fluoxetina
é o farmaco com maior recorréncia dos pacientes com FM. Este antidepressivo permite
controlar a sintomatologia a nivel da fadiga, das oscilacdes de humor e do bem-estar. A
conjugacdo deste ISRS com um ADT apresenta evidéncias positivas no que concerne a
atenuacdo das queixas dolorosas, ao sono e ao bem-estar dos individuos (Almeida et al.,

2010; Demarchi et al., 2020; Goldenberg et al., 1996).

3.1.3. Inibidores de Recaptacdo de Serotonina e Noradrenalina
No que diz respeito aos IRSN (Inibidores de Recaptacdo de Serotonina e

Noradrenalina), sdo apresentados dois farmacos: a duloxetina e o milnaciprano. A
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duloxetina € um farmaco utilizado para combater ndo s6 perturbacdes do foro mental —
depressivas e/ou de ansiedade — como também a dor neuropatica e a fibromialgia. Este,
apresenta efeitos positivos no controlo da dor de pacientes fibromialgicos (Arnold et al.,

2005; Bair & Krebs, 2020).

O milnaciprano, segundo Almeida et al. (2010), € um IRSN que apresenta
melhorias a nivel da dor sentida pelos pacientes. Contudo, € de referir que a administracao

deve ser feita frequentemente para obter o efeito desejado.

3.1.4. Anticonvulsivantes
Ja os Anticonvulsivantes, como € o caso da pregabalina, atuam no alivio da dor,

da fadiga e no restabelecimento do sono (Tawadros et al., 2013).

3.1.5. Analgésicos

Relativamente aos Analgésicos, sdo apresentados dois farmacos com evidéncias
farmacoldgicas — o paracetamol e o tramadol. O paracetamol € um farmaco pertencente a
classe dos analgésicos e dos antipiréticos e, por isso, a sua administracdo apresenta
diminuicdo da dor provocada pelo efeito analgésico que este farmaco apresenta. Ja o
tramadol, € um opidide com efeito analgésico, de diminuicdo da dor, que pode ser
utilizado por pacientes com dor cronica — como € o caso da fibromialgia — sendo que,
apresenta a vantagem de poder ser administrada por longos periodos de tempo (Bair &

Krebs, 2020; Guimaraes et al., 2006).

Por fim, a juncdo do paracetamol com o tramadol tem-se demonstrado mais eficaz
do que a utilizacdo de apenas um dos dois farmacos, devido ao facto de haver uma

contribuicdo na reducdo da dor dos pacientes com FM (Guimardes et al., 2006).

De seguida € apresentada uma tabela sintese do tratamento farmacoldgico da

fibromialgia, baseada em toda a informacéao explicada neste capitulo.
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Tabela 1

Sintese dos farmacos utilizados com maior frequéncia por pacientes com fibromialgia

Farmaco

Efeitos

Antidepressivos Triciclicos

(a) Amitriptilina

(b) Ciclobenzaprina

Efeito sedativo; diminuicéo da dor,
fadiga e melhoria da qualidade do sono

Relaxante muscular; melhoria no
funcionamento global e na qualidade do
sono

ISRS

(a) Fluoxetina

Diminuicéo da dor, melhoria do bem-
estar e das oscilagdes de humor

IRSN

(a) Duloxetina

(b) Milnaciprano

Efeitos positivos de controlo da dor

Diminuicéo da dor

Anticonvulsivantes

(a) Pregabalina

Alivio da dor, da fadiga e
restabelecimento do sono

Analgesicos

(a) Paracetamol

(b) Tramadol

Analgeésico e antipirético; diminuicao da
dor

Opidide com efeito analgésico;
diminuicdo da dor

3.2. Tratamento Nao Farmacoldgico

O tratamento ideal para amenizar a sintomatologia caracteristica da FM ¢é a

associacdo do tratamento farmacol6gico com o tratamento ndo farmacolégico. O

tratamento farmacoldgico, como referido anteriormente, atua no sentido de diminuir os

sintomas fisicos como a dor, a fadiga e/ou as perturbagdes do sono (Sociedade Portuguesa

de Reumatologia, 2019).
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O tratamento ndo farmacoldgico consiste na promog&o e recuperacdo da satde do
paciente fibromiélgico, sendo que tem como principal objetivo a reducdo dos sintomas.
Este tratamento é constituido por diferentes estratégias terapéuticas, sendo exemplos
delas a psicoeducacdo, a fisioterapia, a acupuntura, o exercicio fisico e a Terapia

Cognitivo-Comportamental (Braz et al., 2011, Oliveira & Almeida, 2018).

3.2.1. Psicoeducacéo
A psicoeducacdo — ou programas de educacdo — refere-se a passagem, do
profissional para o paciente, de informagdo e conhecimento relativo a condicdo que este
ultimo apresenta por padecer de FM. Comecar pela psicoeducacdo da doenca, permite
que o paciente reconheca 0s seus sintomas e as suas limitacdes e que compreenda o que
é de facto a FM, para que assim consiga eliminar o estigma que Se encontra

frequentemente associado a esta doenca (Ferreira et al., 2021; Hasset & Gevirtz, 2009).

Esta estratégia terapéutica incide ainda nas possibilidades e expectativas do
paciente face ao tratamento — quer farmacoldgico quer ndo farmacoldgico — assim como
na tamanha importancia que é aderir ativamente ao processo terapéutico (Castro et al.,

2022; Ferreira et al., 2021).

Para tal, deve ser explicado tudo o que a FM envolve e implica, reforcando a ideia
que ndo € uma patologia que apresenta risco de vida, diminuindo, por conseguinte, a
ansiedade e frustracdo comummente existente aquando o diagnostico (Choy, 2015;

Hawkins, 2013).

3.2.2. Fisioterapia e Acupuntura
A fisioterapia apresenta um papel importante no tratamento da FM, sendo que
permite aos pacientes uma maior capacidade no controlo da dor e na execugdo de

atividades do quotidiano (Marques et al., 2015; Muniz & Ferreira, 2022).
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Os diferentes servicos prestados pela area da fisioterapia promovem a regeneracao
de fungdes que possam ter sido diminuidas, assim como a melhoria da qualidade de vida

dos individuos (Cunha et al., 2020).

Ainda na fisioterapia, 0 paciente deve ser ativo nas tarefas propostas pelo
terapeuta, sendo que os dois devem, em concordancia, estabelecer objetivos e metas no
comeco do tratamento. Se tal acontecer, o prognostico do grau de independéncia é
positivo. Ou seja, 0s pacientes podem ser mais independentes dos cuidados de salde e,
ainda, desfrutar de um estilo de vida mais adequado e com boa capacidade fisica (Marques

et al., 2015).

A acupuntura € outra estratégia terapéutica comummente utilizada no tratamento
da FM. Esta, consiste em inserir agulhas metalicas em sitios especificos do corpo,
provocando um efeito analgésico pela libertacdo de neurotransmissores com acao
analgésica, antidepressiva, anti-inflamatéria, etc. (Pereira et al., 2021; Urruela &

Almazor, 2012).

Esta técnica tem apresentado resultados promissores no tratamento da patologia
em questdo, uma vez que é referida a diminuicdo da sintomatologia a nivel dos pontos
dolorosos. Contudo, ndo existem estudos suficientes para concluir se ha ou ndo melhorias

a longo prazo com a utilizacdo da acupuntura (Ju et al., 2017; Pereira et al., 2021).

3.2.3. Exercicio Fisico
O exercicio fisico € das estratégias terapéuticas mais recorridas pelos portadores
de FM. Esta estratégia potencia o bem-estar fisico e emocional do paciente, uma vez que

a sintomatologia do paciente é reprimida (Arantes et al., 2022; Merriwether et al., 2018).

Segundo um estudo de Beltran-Carrillo et al. (2013), sessbes de exercicios que

continham aquecimento, exercicio aerébico, exercicio de fortalecimento muscular e de
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flexibilidade, apresentaram resultados positivos no controlo dos sintomas de FM, dado
que os participantes relataram menor intensidade de dor, menor fadiga e menor rigidez

muscular.

E de realgar que o exercicio deve ser feito de forma continua e assidua para que
0s seus efeitos possam surgir. Os planos de treino devem, ainda, ser criados de forma
individual, uma vez que cada pessoa tem as suas capacidades e peculiaridades, sendo esta

estratégia mediada pelas mesmas (Busch et al., 2011; Choy, 2015).

Os exercicios que sdo prescritos com maior frequéncia aos pacientes com FM sdo
0S exercicios aerdbicos. Estes, provocam a diminuicdo das queixas dolorosas e da fadiga

(Araujo & DeSantana, 2019; Busch et al., 2011).

Ja o0 aquecimento, segundo Bueno et al. (2012), € importante na reducéo da rigidez
muscular provocada pela doenca, assim como na promoc¢éo de capacidades na execucao

dos exercicios.

A hidroterapia ¢ também muitas vezes recomendada, uma vez que apresenta
consequéncias positivas no alivio da dor, no sono e no controlo da sintomatologia ansiosa

e depressiva (Choy, 2015; Ribeiro et al., 2022).

Deste modo, o exercicio fisico melhora o estado emocional e fisico do individuo,
diminuindo a dor, a fadiga e a rigidez muscular que a doenca provoca, a fim de restaurar

e/ou manter as fun¢bes comprometidas (Arantes et al., 2022).

3.2.4. Terapia Cognitivo-Comportamental
A Terapia Cognitivo-Comportamental (TCC), baseia-se no construto de que as

cognigdes sdo as principais variaveis que influenciam as emocdes e 0s comportamentos,
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e no construto de que a forma como os individuos agem pode afetar abruptamente os

pensamentos e as emocdes (Beck et al., 1979).

A TCC ¢é importante no tratamento da Fibromialgia, uma vez que permite ao
paciente reestruturar as suas crengas entre a dor e o seu funcionamento. Nas sessdes sao
realizados programas de educacdo, técnicas de relaxamento, reestruturacdo cognitiva,
entre outros. Posto isto, o objetivo da TCC € permitir aos pacientes o controlo da
sintomatologia da doenca como a diminuicdo da dor, da fadiga, da depressdo e da

ansiedade (Busch et al., 2011).

A técnica de relaxamento mais eficaz € o relaxamento muscular progressivo, dado
que permite ao paciente diminuir a tensdo sentida através da respiracdo (Hassett &

Gevirtz, 2009).

A reestruturagdo cognitiva permite alterar as cogni¢oes disfuncionais do paciente,
que permite, por sua vez, a diminuicdo do stress e a melhora do bem-estar fisico e

emocional do mesmo (Busch et al., 2011).

Deste modo, a TCC possibilita aos pacientes a identificacdo de cognicGes
disfuncionais relacionadas a dor, assim como a capacidade de controlar os processos

cognitivos relacionados com as queixas dolorosas (Beck, 1997; Bennett & Nelson, 2006).

3.2.5. Bio e Neurofeedback
Por fim, os Gltimos dois tratamentos ndo farmacoldgicos a serem mencionados
sdo o biofeedback e o neurofeedback. O biofeedback é um recurso alternativo ao
tratamento da FM que permite aos pacientes aprender a autorregulacdo das fungbes
fisiologicas pela captacdo visual ou sonora — luzes ou sons — dos valores detetados

(Gilbert & Moss, 2003; Ferlito et al., 2023).
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Por outras palavras, o biofeedback ¢ uma ferramenta que permite o registo e a
posterior comunicagdo ao paciente, do feedback sensorial das suas funcdes fisiologicas
como a tensdo muscular, o ritmo cardiaco e a temperatura da pele, a fim de melhorar os
sintomas tipicos de FM - a dor, atensdo muscular, 0 sono e a diminuigdo do stress (Mehra

etal., 2019).

O neurofeedback € um tipo de biofeedback que permite aos individuos aprender a
controlar as proprias funcbes cerebrais. Em concordancia com a primeira técnica
apresentada, o neurofeedback transmite as suas informacdes através de audio ou video.
Essas informacGes apresentam feedback positivo ou negativo dependendo de a atividade

cerebral ser desejavel ou indesejavel, respetivamente (Marzbani et al., 2016).

Assim, esta técnica permite aos pacientes com FM a melhoria da dor, da
intensidade da sintomatologia ansiosa e depressiva e da situacdo global da sua saude

(Barbosa & Cubo, 2021; Torres et al., 2023)

De seguida é apresentada uma tabela sintese do tratamento nao farmacoldgico da

FM, baseada em toda a informac&o explicada neste capitulo.
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Tabela 2

Sintese das estratégias nao farmacolégicas utilizadas com maior frequéncia por

pacientes com fibromialgia

Estratégia

Efeitos

Psicoeducacao

Reconhecimento dos sintomas;
conhecimento das implica¢fes da doenca

Fisioterapia Maior capacidade no controlo da dor;
maior capacidade na execucdo de tarefas;
melhor qualidade de vida

Acupuntura Diminuicdo dos pontos dolorosos

Exercicio Fisico

Aumento do bem-estar fisico e
emocional; diminuicao da dor, da fadiga

e da rigidez muscular

Terapia Cognitivo-Comportamental

Controlo das cogni¢des disfuncionais da
dor; diminuicdo da dor, da fadiga, da

depressdo e da ansiedade

Bio e Neurofeedback

Diminuicdo da dor, stress, depressao e

ansiedade

4. A abordagem da Psicologia e o Papel do Psicélogo

A qualidade de vida dos pacientes com FM apresenta-se bastante impactada.

Sintomas como a depressdo, ansiedade, fadiga e alteracdes do sono sdo, como ja vimos,

frequentemente mencionados e, deste modo, o tratamento da FM deve ser feito de forma

multidisciplinar (Lavin, 2014).

O modelo cognitivo-comportamental quando aplicado nas doencas crénicas,

realca o importante papel que as fungdes cognitivas e comportamentais apresentam na

ativacdo e manutencdo da dor cronica (Hassett & Williams, 2011; Souza & Schldsser,

2022).
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A Terapia Cognitivo-Comportamental (TCC) é a abordagem da psicologia mais
utilizada em pacientes com Fibromialgia. O objetivo desta terapia, nestes casos, é a

reducédo da dor e a inclusdo de comportamentos e habitos saudaveis (Heller et al., 2021).

Os portadores de FM apresentam niveis de stress e de ansiedade superiores a
restante populacdo. Assim, o papel do psicdlogo nestas situacdes é, inicialmente, o de
esclarecer ao paciente e a familia todas as questdes que estes apresentem, assim como
explicar as complicacdes e limitagbes que a doenca provoca (Oliveira & Camdes, 2003;

Salvetti et al., 2012).

Para além disso, é funcdo do psicologo auxiliar na compreensdo das
consequéncias que a FM pode provocar a nivel psicologico, assim como explicar todo o
processo que a toma de farmacos acarreta, a nivel da sua atuacdo e dos seus efeitos

(Carvalho et al., 2019).

A criacdo de uma relacdo terapéutica coesa, forte e estruturada entre o psicologo
e 0 paciente é imprescindivel, sendo que toda a atuacdo do psicdlogo deve ser realizada
de forma empética, a fim de compreender o que a dor representa para o0 paciente e de que

forma pode alterar isso (Bueno et al., 2021).

Nos casos de FM é comum observar-se o chamado fendmeno de catastrofizacéo.
A catastrofizacdo da dor € um processo representado por cognicdes ou emocgdes
disfuncionais que ocorrem devido a pensamentos e/ou sentimentos exagerados da dor real
ou antecipada. Isto &, o paciente sente que ndo tem capacidade para lidar com a dor devido
ao facto de apresentar pensamentos exageradamente negativos aquando uma situacao de

dor real ou antecipada (Montoro & Galvez-Sanchez, 2022; Varallo et al., 2022).

Deste modo, a catastrofizacdo da dor pode ter influéncia na percecdo que o

paciente tem da mesma (Henderson et al., 2016; Zwirtes et al., 2020).

34



Fibromialgia: um estudo qualitativo sobre experiéncias de vidas pautadas pela dor

Portanto, o acompanhamento psicolégico deve integrar, entre outras, as seguintes

quatro técnicas da TCC:

(1) Psicoeducacao: inclui educacao sobre a dor e sobre a doenca, o estabelecimento
de objetivos a curto e a longo prazo e a explicacdo das técnicas apresentadas nos
pontos seguintes. A psicoeducacdo potencia a autonomia e a autoconfianca e
proporciona a amenizacdo dos sintomas de dor (Garcia-Rios et al., 2019).

(2) Técnicas de Relaxamento: proporcionam o alivio da tensdo da musculatura
esquelética, assim como o treino da respiracdo do paciente de modo a avaliar o
stress e a ansiedade sentidos. Esta técnica defende que o corpo responde de acordo
com o0s pensamentos criados pelos eventos que provocam sintomas como a
ansiedade, depressdo, insOnia, fadiga e dores corporais caracteristicas da
Fibromialgia (Souza & Schlésser, 2022).

(3) Reestruturacdo Cognitiva: proporciona o reforco de crencas, pensamentos ou
ideias de carater racional. Ou seja, esta técnica baseia-se em diferentes exercicios
onde o paciente identifica e altera as suas cognicdes disfuncionais. Pode ainda
registar cada pensamento disfuncional ocorrido entre as sessdes. Desta forma, o
individuo conseguira detetar, afastar e/ou modificar pensamentos que Ihe causam
instabilidade (Campos, 2001; Pardos-Gascon et al., 2021).

(4) Treino de Controlo de Stress: proporciona a alteracdo de habitos que prejudicam
o individuo. O terapeuta deve fazer com que o paciente consiga chegar aos
seguintes pontos: compreender o que é o stress e identificar os seus sintomas;
reconhecer fatores internos e externos e elimina-las; reestruturar a forma de pensar
e ver o mundo; lidar com a ansiedade; ser assertivo, sem experienciar desconforto;
aprender a diminuir a excitabilidade fisica e emocional (pelas técnicas de

relaxamento); aprender técnicas de controlo do stress aquando ndo consegue
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evitar a fonte de stress; utilizar o stress a seu favor; reconhecer os seus limites e

respeita-los; e estabelecer prioridades e melhorar o seu bem-estar geral.

(Adaptado de Lipp (2017); Cavalcanti (2021))

Em suma, o papel da psicologia e do psic6logo nesta vertente foca-se no auxilio
do processo de reconhecimento dos sintomas da patologia, na forma de lidar com os
mesmos, na atuacdo da tendéncia para a catastrofizacdo, nos sintomas psicoldgicos que
podem ocorrer e na devolucdo de estratégias de coping para lidar com a sintomatologia
caracteristica da FM. Por isso, 0 psic6logo pode prestar servigos fundamentais na ajuda e

no suporte destes pacientes.

4.1. Impacto psicologico da Fibromialgia
A FM apresenta um grande impacto na qualidade de vida dos portadores. Para
aléem dos sintomas fisicos que a doenca pode originar, 0s sintomas psicologicos sao
bastantes comuns e entre eles encontramos 0S sintomas cognitivos e 0s sintomas

emocionais.

Os sintomas fisicos e psicologicos caracteristicos da doenca sdo frequentemente
agravados por fatores de stress e ansiedade, alteracbes do sono e por praticas de vida

inadequadas (Monteiro et al., 2021).

O impacto emocional da FM refere-se ao sofrimento emocional que estes
pacientes apresentam, uma vez que vivenciam com maior frequéncia emocgoes negativas

como a tristeza, 0 medo e a raiva (Glass, 2009; Monteiro et al., 2021).

De acordo com Choy (2015), 30 a 50% dos pacientes com FM apontam um
historial de ansiedade ou depressdo. Sabe-se que a existéncia da sintomatologia

depressiva e ansiosa pode ocorrer previamente ao aparecimento dos sintomas da dor
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cronica que é a FM. Contudo, outros portadores de FM desenvolvem apenas esta

sintomatologia ap0ds o diagnostico da mesma, como um sintoma secundario da doenca.

Os pacientes afetados pela FM enfrentam dificuldades fisicas e mentais e ambas
contribuem para a diminui¢do de qualidade de vida, assim como para a diminuicdo da
funcionalidade de cada um. Algumas das variaveis prejudicadas nestes individuos séo o
trabalho, as tarefas de casa e as relagdes interpessoais. O impacto nas mesmas acaba por
provocar ndo s6 indignacdo, como também stress psicossocial nos sujeitos (Choy, 2015;

Mota et al., 2021).

O stress encontra-se também potencializado nos individuos com FM. Este, é
muitas vezes provocado pela falta de conhecimento da doenca, assim como pela
preocupacao relativamente a prépria saiude do individuo. Deste modo, quando ha um
elevado nivel de stress, a sensibilidade a dor aumenta e a qualidade de vida, por sua vez,
diminui. O fator stress nestes individuos, por estarem mais suscetiveis a0 mesmo, deve
ser algo que os profissionais de saude devem ter em atencdo. Isto porque, esta vivéncia
continua de stress, pode desencadear outras patologias mais severas como 0s quadros

depressivos e ansiosos (Monteiro et al., 2021).

N&o sO o stress é responsavel pela manutencdo e/ou aumento dos sintomas da

Fibromialgia, sendo que as alteracGes de humor séo outro fator afetado pela doenca.

O humor ¢é originado por um conjunto de pensamentos, comportamentos e/ou
estados emocionais que podem ser considerados negativos ou positivos por cada
individuo. E composto por diferentes fatores, sendo eles a tensdo, a depressdo, a raiva, o

vigor, a fadiga e a confusdo mental (Brandt, 2011).

Na FM, as alteracdes de humor sdo um fendmeno bastante referido pelos sujeitos.

As mulheres portadoras de Fibromialgia apresentam niveis elevados de tensao, depressao,
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fadiga e confusdo mental e, consequentemente, um baixo nivel de vigor (Brandt, 2011,

Souza et al., 2021).

Porém, também a depressdo pode causar diferentes sintomas. Entre estes estdo a
fadiga, as alteracOes do sono, a elevada intensidade de dor e a incapacidade de lidar com

diferentes situacdes do dia-a-dia (Choy, 2015).

Sabe-se ainda que individuos do sexo feminino com idades menores, tém
tendéncia a apresentar niveis mais elevados destes sintomas, sendo que as mulheres mais
velhas apresentam um prognéstico mais positivo. Isto deve-se ao facto de estas, muitas
das vezes, viverem e lidarem ha mais tempo com a FM, sendo que vdo adquirindo
ferramentas e competéncias para lidar com os sintomas (Souza et al., 2021; Wolfe et al.,

2018).

Em concordancia com o autor anterior, sabe-se que a depressdo € diretamente
proporcional a sintomatologia dolorosa da doenca. Isto é, maior dor implica maior
sintomatologia depressiva e, por isso, menor qualidade de vida. Por conseguinte, estes
individuos apresentam uma elevada intolerancia a dor, o que acaba por incapacitar a

funcionalidade fisica e emocional dos mesmos (Filho et al., 2021; Monteiro et al., 2021).

As perturbacgdes depressivas podem levar ainda a ideacdo suicida e, no caso da
FM, esta ideacdo ocorre mais vezes do que o esperado. Os portadores de FM sentem-se
frequentemente desamparados, incompreendidos e sobrecarregados, sendo que ha uma

taxa superior de fatores de risco relativamente a ideacdo suicida (Monteiro et al., 2021).

Ha ainda quem refira que se sente isolado dos demais, assim como
incompreendido pelos profissionais que os rodeiam e pelos familiares préximos. Este ¢,
assim, um fator que pode precipitar também quadros depressivos e de ansiedade (Coppens

et al., 2017).
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A ansiedade, em concordancia a depressdo, apresenta uma elevada taxa de
sintomas da FM. Isto deve-se ao facto de esta ser uma doenca cronica — ou seja, incuravel
—causando, deste modo, um sentimento de inseguranca e frustracdo por parte dos
portadores. Esta inseguranca € muitas vezes agravada aquando um diagndstico tardio da
doenca, sendo que a ansiedade pode coexistir com a sintomatologia depressiva em alguns
casos. Os sintomas de ansiedade mais comuns sdo tonturas, sudorese, dispneia, disfagia,

palpitacdes e sensacdo de formigueiro (Choy, 2015).

Outra variavel que é impactada pela FM é o sono. De acordo com a literatura, 0s
pacientes com FM apresentam uma fraca qualidade de sono. As queixas mais frequentes
s&0 0 baixo nimero de horas de sono por noite, acordar cansado e ter insénias (Wallace

& Wallace, 2014).

Uma mé qualidade de sono e/ou sono ndo reparador originam uma errada perce¢do
da sintomatologia caracteristica da FM, sendo que esta Gltima é, assim, intensificada

(Choy, 2015).

A nivel cognitivo, a FM origina um comprometimento significativo nos seus
pacientes. Os sintomas frequentemente mencionados sdo a perda de memoria e as
dificuldades de concentracdo. No entanto, podem ainda revelar alteragdes significativas
na memoria de trabalho, nas fungdes executivas e na concentracdo (Melo & Silva, 2012;

Wau et al., 2018).

Contudo, podem ainda ocorrer nestes pacientes sintomas como incapacidade em
focar nas tarefas, dificuldade na retencdo de novas informacdes e tarefas e dificuldade na

resolucdo de problemas (Choy, 2015).

Estes individuos podem também revelar alteracdes significativas na memoria de

trabalho, nas fungdes executivas e na concentragdo (Melo & Silva, 2012).
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Um outro estudo revela e refor¢a queixas ao nivel do planeamento, da atengdo, da
memoria e das funcBes cognitivas, salientando que estes resultados sdo fruto da
comparacdo de individuos saudaveis com individuos com FM. Sabe-se ainda que o
principal fator responsével pelas alteracGes a nivel cognitivo é a gravidade da dor que 0s

fibromialgicos apresentam (Galvez-Sanchez et al., 2019).

O termo Fibro fog foi criado para caracterizar o conjunto de alteragfes cognitivas
dos pacientes com Fibromialgia. Estes ultimos referem com frequéncia uma sensacgéo de
nevoeiro e assim se originou o conceito Fibro fog. Os sintomas gerados sdo: dificuldades
de concentracdo, alteragcGes na memoria e incapacidade de multitarefa. Este termo € usado
ainda para descrever sintomas como esquecimento, confusdo mental, fluéncia verbal

reduzida e alteracGes na atencdo (Choy, 2015; Wu et al., 2018).

As alteracOes a nivel cognitivo conduzem, em alguns casos, a dificuldades na area
laboral e na realizacdo de tarefas domésticas. Assim, estas apresentam um grande impacto
na qualidade de vida e na funcionalidade diaria dos individuos com Fibromialgia (Choy,

2015; Teodoro et al., 2018).

Por fim, Mazo e Estrada (2018), concluiram que os sintomas da Fibromialgia
podem variar de intensidade segundo diferentes fatores entre eles a idade, a situacao
econdmica, o apoio social e/ou familiar, a sensibilidade a dor, a interferéncia da dor no

quotidiano e as alteracGes emocionais de cada individuo.
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Capitulo I1: Estudo Empirico
A presente investigacdo insere-se no dominio das experiéncias vividas pautadas
pela dor de individuos portadores de Fibromialgia. Foi submetido & Comisséo de Etica da

Universidade Fernando Pessoa para ser avaliado, sendo que recebeu parecer positivo.

1. Método

O presente estudo é exploratério e descritivo. O método utilizado no mesmo € o
método qualitativo. Foi selecionado este método por ser rico em informacao relativa aos
participantes e por ter como objetivo primordial a compreensdo e percecdo das

experiéncias dos participantes.

O objetivo deste estudo € compreender e dar voz a experiéncia de pacientes com
Fibromialgia nas varias dimensdes da sua vida — desenvolvimentais e relagdo com a

doenca.

Quanto aos critérios de inclusdo e exclusdo temos, respetivamente, individuos
com idade igual ou superior a 18 anos com diagnostico de FM e individuos menores de

idade e sem FM.

Por fim, a analise dos dados foi realizada segundo a Teoria Sustentada nos Dados

- Grounded Theory (Glaser & Strauss, 1999).

1.1. Amostra
Numa primeira instancia, a amostra desejada era individuos maiores de idade de
ambos 0s géneros, contudo a amostra final centrou-se em 7 individuos apenas do género
feminino com idades compreendidas entre os 42 e 0s 58 anos, com diagndstico prévio de

FM.
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Na tabela 1, apresentada abaixo, encontra-se a categorizacdo dos dados
sociodemograficos das participantes em fungdo do género, idade, escolaridade, profissdo

e situacao profissional.

Tabela 3

Caracterizacdo Sociodemografica do Grupo de Participantes em Fun¢do do Género,
Idade, Escolaridade, Profisséo e Situacgéo Profissional.

Género Idade Escolaridade  Profissao Situacgéo
Profissional
Sujeitol  Feminino 42 anos 12° ano Empregada = Empregada
de Limpeza

Sujeito2  Feminino 51 anos Licenciatura  Professora  Aposentada

Sujeito3  Feminino 43 anos Licenciatura Engenheira  Empregada
Agronoma
Sujeito4  Feminino 46 anos 12° ano Doméstica Desempregada

Sujeito5  Feminino 51 anos Licenciatura Enfermeira  Aposentada

Sujeito6  Feminino 54 anos Doutorada Professora Empregada
Sujeito 7 Feminino 58 anos 12° ano Assistente Empregada
Técnica

1.2. Instrumentos
Este estudo contou com o recurso a trés instrumentos, o Assentimento Informado
(Anexo E), o Questionario de Dados Sociodemograficos (Anexo B) e o Guido de

Entrevista Semiestruturada (Anexo C).

1.2.1. Assentimento Informado
No Assentimento Informado constava o objetivo do estudo e o codigo de conduta
que asseguramos, estando incluida a confidencialidade de identidade de todos os
participantes. Este instrumento permitiu-nos obter a autorizacdo para a recolha dos dados

dos participantes com a devida assinatura de cada um.
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1.2.2. Questiondrio de Dados Sociodemogréaficos
No Questiondrio de Dados Sociodemogréficos, encontravam-se informacdes
relativas ao género, idade, estado civil, habilitacbes literéarias, profissdo e situacdo
profissional. Neste, sdo questionadas a profissdo e a situacdo profissional com o intuito
de compreender de que modo os sintomas da FM sdo impactados no e com o trabalho (cf.

Anexo B)

1.2.3. Guiéo de Entrevista Semiestruturada
O Guido de Entrevista Semiestruturada, foi selecionado e criado, contendo
diferentes questdes previamente objetivadas e com a possibilidade de haver alterac6es
nas mesmas, ou seja, estas estavam suscetiveis a mudancas. Este guido foi desenvolvido
de forma a que os participantes respondessem da forma mais completa possivel, sendo
constituido por 10 questdes de resposta aberta de modo a que seja possivel fazer uma
recolha de dados completa relativa ao significado e a interpretacdo que os participantes

déo sobre a realidade em andlise, neste caso a Fibromialgia.

As questdes apresentadas no Guido sdo as seguintes:

1) Sei que é portador(a) de uma patologia com caracteristicas muito diversas entre
si. Seria possivel descrever de que forma comecou a perceber que poderia ter um
problema de satde? (Quais foram os primeiros sintomas que teve? Com que idade
experienciou 0s primeiros sintomas?)

2) Dadas as caracteristicas da patologia, sabemos que pode ser de dificil diagndstico
médico. Qual foi o seu percurso (caminho) até chegar ao diagndstico final de
Fibromialgia? (p.e. idas aos médicos, a quantos medicos foi, toma de analgésicos)

3) O que recorda acerca do momento em que Ihe apresentaram este diagndstico? (o

que é que lhe explicaram acerca da doenga?)
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Fibromialgia: um estudo qualitativo sobre experiéncias de vidas pautadas pela dor

O que se recorda sobre a sua reacdo ao diagndstico? (o que fez, o que pensou, 0

que sentiu...)

Todas as doengas crénicas pressupdem uma adaptacdo por parte do paciente.
Como foi a sua adaptacdo ao diagnostico da doenca?

Atualmente, quais séo os sintomas que prevalecem? (se nao for referido salientar
sintomas psicologicos tem/teve- p.e. perturbagdes do sono, ansiedade, depressao,
etc.)

Quanto ao tratamento ou aos tratamentos dos sintomas, quais foram as suas
experiéncias? (p.e. medicacéo, fisioterapia, apoio psicoldgico, exercicio fisico)
Na sua opinido, e olhando para trés no que respeita as mudangas que a FM pode
ter trazido para a sua vida, quais acha que foram os principais efeitos nas varias
areas da sua vida? (a nivel pessoal, a nivel social e/ou familiar e a nivel laboral)
Alguma vez sentiu necessidade de apoio psicolégico dado o diagndstico de FM?

Tem/teve apoio psicolégico? (Se sim, quando iniciou, 0 que mudou em si)

10) Se pudesse escolher uma metafora, uma imagem, ou qualquer outra forma de

representar a FM o que escolheria? (Acha que me pode explicar a razdo dessa

escolha?)

1.3. Procedimentos

1.3.1. Recolha de Dados

grupo,

O processo de recolha de dados foi realizado via on-line em duas plataformas,

WhatsApp e Facebook. Este processo comegou com a adesdo ao grupo da segunda
plataforma designado por “FIBROMIALGIA EM PORTUGAL”. Foi comunicada toda a

informacdo importante do estudo (interesse, objetivo e principios) ao administrador do

de forma a facilitar o processo de divulgacdo do mesmo. Contudo, esta divulgacgéo
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foi rejeitada sendo, por isso, executado o envio de mensagens individuais — pela
plataforma Facebook — a diferentes membros deste mesmo grupo. Nas mensagens
constava a explicacdo da investigacdo — objetivo, procedimentos e durabilidade da
entrevista. Apds a retoma positiva do participante, era enviado o Assentimento Informado
e exposto o cddigo de conduta assegurado, sendo salientada a garantia de que apenas seria
utilizada a informagao que o participante permitisse, sem em nenhum momento revelar a
sua identidade, e que todas as informagdes seriam destruidas ap6s a finalizacéo do estudo.
Posteriormente a assinatura deste documento, que confirma a participacdo do sujeito, foi
questionado se os participantes apresentavam alguma duvida e procedeu-se a marcagédo
da data da entrevista. No dia combinado por mim e pelas participantes, era devolvido o

questionario de Dados Sociodemogréaficos e, de seguida, era iniciada a Entrevista.

As entrevistas foram realizadas segundo o Guido de Entrevista Semiestruturada
(Anexo C) inicialmente proposto, sendo que a duracdo das mesmas foi variavel e, por
vezes, dividida em diferentes dias devido a disponibilidade limitada de algumas
participantes. Sempre que as mesmas respondiam a uma questdo, a resposta era

transferida para uma tabela criada com esse objetivo.

1.3.2. Metodologia de analise da recolha de informacéo

1.3.2.1. Método Qualitativo
A abordagem qualitativa procura obter a compreensdo detalhada de uma
experiéncia real com a criacdo de teorias inovadoras e significativas. Isto €, permite a
pesquisa de experiéncias e perspetivas dos individuos, seguida da analise profunda dos
assuntos em questdo, a fim de compreender de que modo as pessoas pensam e agem

(Rodrigues, 2011).
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Este tipo de investigagdo implica a recolha e a anélise de dados com recurso a
diferentes técnicas como a entrevista e a observagdo participativa. Isto porque, 0 método
qualitativo procura reter em profundidade informacdes relativas as vivéncias, valores e
crencas dos individuos que estdo a ser estudados, apostando no estudo do comportamento

dos mesmos e dos contextos em que se inserem (Rodrigues, 2011).

Oposto a esta abordagem, a analise quantitativa procura a comparacao de dados
de diferentes grupos para entender de que forma uma determinada variavel afeta outra,
sendo o seu objetivo final gerar resultados generalizados que possam ser incutidos a

diferentes contextos e populagdes.

Posto isto, a selecdo da metodologia para este estudo teve em atencédo o
fornecimento rico de informacdes pelos participantes, para serem analisados de forma a
compreender 0s assuntos a serem estudados. Assim, esta metodologia permite-nos
analisar e compreender as experiéncias de vida de pessoas com FM, como 0s seus

efeitos e implica¢Bes consequentes.

De seguida é apresentada uma Figura (Figura 4) que demonstra o processo de

um estudo qualitativo.
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Figura 4 — Processo de um estudo qualitativo

Recolha de Informacdes

(p.e. uso de entrevistas, observacao)

l

Questdes abertas

(no caso da entrevista)

l

Analise dos dados

(para formar temas e categorias)

l

Procura de padroes ou teorias

(através dos temas e categorias)

l

Padrdes ou teorias comparadas com
experiéncias e literatura

(Adaptado de Creswell et al., 2007)

1.3.2.2.  Grounded Theory/ Teoria Sustentada nos Dados
O tratamento de dados foi realizado segundo a Teoria Sustentada nos Dados —

Grounded Theory, Grounded Analysis — a fim de analisar os dados de forma indutiva.

A Teoria Sustentada nos Dados — ou Grounded Theory — é uma abordagem
dirigida a pesquisa qualitativa (Glaser & Strauss, 1967). Esta, € uma pesquisa com foco

na analise profunda dos dados que tem como objetivo compreender a experiéncia e a
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percecdo dos participantes. A Teoria Sustentada nos Dados, baseia-se no pressuposto de
que os dados cientificos sdo fundamentados pelas evidéncias empiricas e pelas

observagdes experimentais (Urquhart, 2013).

Esta teoria compreende diferentes passos tais como: realizagdo de entrevistas ou
outras técnicas que permitam a recolha dos dados e analise dos dados — a fim de perceber
se 0s mesmos confirmam a hipOtese de investigacdo —, discussdo de resultados e
conclusdo (Urquhart, 2013). Isto &, inicia-se o processo com a recolha dos dados iniciais,
seguindo a codificagcdo e identificacdo de um padrdo para chegar ao produto final
correspondente as categorias de primeira ordem que contenham uma afirmacao geral dos

dados inicias (Thornberg & Charmaz, 2014).

Assim, a Teoria Sustentada nos Dados tem como principal objetivo encontrar um
modelo que seja explicado pela investigacdo, ao mesmo tempo que o investigador
desenvolve e relaciona conceitos. Ou seja, permite o desenvolvimento da teoria através

dos dados recolhidos e obtidos (Alves et al., 2017).

Para além disso, este método € constituido por duas estratégias:

(a) Comparacao Constante — os dados séo recolhidos e analisados simultaneamente;
(b) Amostragem Teorica — fornecimento ao investigador de informacGes adicionais
essenciais no desenvolvimento de uma categoria. Esta abordagem subdivide-se
em duas fases: selecdo de “peritos experimentais” (selecdo dos participantes
consoante a sua experiéncia de vida ou conhecimento do tema) e identificacdo da
variabilidade (selecdo dos participantes que possibilitem uma experiéncia variada)

(Cepellos & Tonelli, 2020; Fonte, 2005; Metelski et al., 2021).

Os critérios aplicados a esta teoria sdo a recolha de dados a

codificagdo/categorizacao e a redacao da teoria. A recolha de dados, como j& vimos, pode
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ser realizada por diferentes métodos. A codificacdo refere-se a analise atenta dos dados
recolhidos. Esta subdivide-se em trés etapas: a codificacdo inicial, a codificacdo axial e a

codificacdo seletiva (Pinto, 2012).

A presente investigacdo integra a recolha de dados segundo as entrevistas
semiestruturadas. Os dados foram agrupados por unidades de anélise e categorizados por
temas transversais a diferentes participantes. Obtivemos, desta forma, as colunas
referentes as categorias de segunda ordem (categoria axial). Posteriormente, e para
corresponder ao processo metodoldgico, obtivemos as categorias de primeira ordem

(categoria seletiva), a fim de encontrarmos as categorias finais do estudo.

E com base nestas categorias finais que se procede & elaboraco do discurso do

grupo que consta na analise e discussdo dos resultados.

A Grounded Analysis pode ser encontrada como metodologia aplicada em varios

estudos sobre Fibromialgia (Chen, 2022; Hallberg & Bergman, 2011).

2. Apresentacdo dos Resultados

2.1. Resultados das Entrevistas Semiestruturadas
Os resultados apresentados de seguida foram conseguidos através do processo de
categorizacao das respostas obtidas em cada uma das questdes colocadas aos participantes
da entrevista semiestruturada realizada. Foram selecionadas as unidades a serem

analisadas para as organizar em categorias de segunda e primeira ordem.

Segue-se a exposicdo de cada questdo, uma breve descricdo dos resultados
encontrados, assim como se apresenta em anexo (Anexo G), o processo de selecdo e

categorizacdo correspondente (Glaser & Strauss, 1967).
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2.1.1. Resultados obtidos na questao 1

Figura 5 - Questao 1. Sei que é portadora de uma patologia com caracteristicas muito

diversas entre si. Seria possivel descrever de que forma comegou a perceber que poderia

ter um problema de saude?

Categorias de 22 Ordem

Dor

Categoria de 12 Ordem

Cansaco

D_OI‘ € cansa¢o como
sintomas nucleares

Categorias de 22 Ordem

Queixas
Cognitivas

Categoria de 12 Ordem

Sintomas

Inchaco

Secundarios

Outros sintomas

Na primeira questdo, objetivou-se compreender quais 0s primeiros sintomas a

serem experienciados pelas participantes. Na categorizacdo de primeira ordem desta

questdo, obtivemos duas categorias — dor e cansaco como sintomas nucleares e

sintomas secundarios. Na primeira, sintomas como dor e cansaco sdo, de facto, os mais

mencionados e 0s que todas as participantes referiram sentir. A categoria “‘sintomas

secundarios” foi conseguida através de trés categorias de segunda ordem: queixas

cognitivas, inchaco e outros sintomas.
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2.1.2. Resultados obtidos na questéo 2
Figura 6 - Questdo 2. Dadas as caracteristicas da patologia, sabemos que pode ser de
dificil diagnostico médico. Qual foi 0 seu percurso (caminho) até chegar ao diagnostico

final de Fibromialgia?

Categorias de
Categorias de 22 Ordem
22 Ordem
[Recurso a varios

especialistas até
chegar a reumatologia f——w17 |

Categoria de
12 Ordem

Categoria de
12 Ordem

O diagnostico da FM
termina com a validacio
L{ por reumatologia apos
exclusio de oufras

patologias

Encaminhamento do médico de
familia para reumatologia para
finalizar o diagnostico 1

—
Investigacdo de multiplas
doencas antes de chegar ao
diagnostico

A medicagdo prescrita no
atenuava os sinfomas

—— A gestdo da dor ¢ variavel:

Recurso a analgésicos e relaxantes || desde a auséncia de efeito

musculares para a atenuagio da dor|  |iaMedicagao a necessidade
| — de intervencao hospitalar

[Recurso a medicacio nas urgéncias
nas situagdes mais graves

Na segunda questéo, pretendeu-se perceber os diferentes caminhos percorridos até
ao diagnostico final de FM. Obteve-se assim, uma categoria de primeira ordem referente
ao diagnostico realizado pelo reumatologista que incluia a excluséo inicial de outras
patologias, e outra categoria associada a auséncia de efeito no tratamento
farmacoldgico, assim como a necessidade — em ultimo caso — de intervencéo
hospitalar. A primeira categoria — 0 diagnéstico da FM termina com a validagdo por
Reumatologia apds excluséo de outras patologias — foi originada através de trés categorias
de segunda ordem, que incluem o recurso a diferentes especialidades antes da
reumatologia, o encaminhamento do médico de familia para reumatologia para finalizar
o diagndstico e a investigacdo e exclusdo de diferentes patologias que ndao melhor
justifiguem a sintomatologia dos pacientes. Ja a segunda categoria — a gestdo da dor é

varidvel — diz respeito a diferentes intensidades de dor e foi originada através da analise
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de trés categorias de segunda ordem, havendo discursos das participantes que comprovam

esta ideia dizendo que a medicacdo prescrita ndo atenua a sintomatologia presente,

recorréncia frequente a analgésicos e relaxantes musculares e ida as urgéncias em

situacdes ndo controlaveis.

2.1.3. Resultados obtidos na questdo 3

Figura 7 - Questao 3. O que recorda acerca do momento em que lhe apresentaram este

diagnostico?

Categorias de
2% Ordem

Inexistente explicacdo da
doenca

Categoria de
12 Ordem

—

Referéncia e comparagédo
a outras doencas

Categorias de
22 Ordem

Comunicacgdo e
partilha do
diagndstico

insuficiente e
inconsistente

Categorias de
22 Ordem

Categoria de
12 Ordem

Doenga sem cura

—

Doenga com causa

desconhecida

Doenga sem
causas e cura
desconhecidas

Medicacdo como
condicédo obrigatoria
inerente a doenca

Doenca que obriga a

adaptacdo e a aprendizagem

—]

Categoria de
12 Ordem

FM apresentada
tacitamente como
Doenca Cronica

A questdo 3 teve como objetivo compreender o que 0s profissionais responsaveis

explicam no momento do diagnostico, a fim de perceber que tipo de informacdo era

facultada ao paciente. Obtivemos assim trés categorias de primeira ordem: a

comunicacdo insuficiente e inconsistente do diagndstico, onde as participantes

referiam gque ndo explicaram a doenca e a relacionavam com outras; doenga sem causa

e sem cura conhecidas; e doenca apresentada tacitamente como uma doenga cronica,
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isto €, foi explicado, como por exemplo, que “se aprendia a viver com a doenga” (Sujeito

7).

2.1.4. Resultados obtidos na questéo 4

Figura 8 - Questdo 4. O que se recorda sobre a sua reacdo ao diagnostico?

Categorias de Categorias de

22 Ordem Categoria de ) Categoria de
ceitacdo Necessidade de &
§ oS td Alivio como
1 Aceitagio e diagnostico | resposta a
Consciencia da adaptacdo ao necessidade de
necessidade de [ | diagnostico Alivio — um diagnoéstico
adaptacdo a
doenca
Categorias de
22 Ordem Categoria de
12 Ordem
Duvida/preocupacao
|| Respostas
emocionais
Tristeza/desanimo negativas ao
diagnostico
Revolta

A questdo 4 foi objetivada de forma a perceber a reacdo das participantes ao
diagnoéstico dado pelo médico, de modo a compreender as sensacBes, pensamentos e

emocOes que podem ou nado ter ocorrido nesse momento.

Nesta questdo obtiveram-se entdo trés categorias de primeira ordem: aceitacdo e
adaptacdo ao diagndstico; alivio como resposta a necessidade de um diagndstico; e
respostas emocionais negativas ao diagndstico. A primeira categoria é fruto de
diferentes depoimentos das participantes que afirmam que aceitaram o diagndstico

recebido, assim como se adaptaram ao mesmo. A segunda, diz respeito a necessidade de
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um diagnostico e ao posterior alivio de o receber. A Ultima categoria surgiu pelas

diferentes reacbes ao diagnostico como duvida e preocupacdo, tristeza e desanimo e

revolta.

2.1.5. Resultados obtidos na questao 5

Figura 9 - Questdo 5. Todas as doencgas crénicas pressupdem uma adaptagdo por parte

do paciente. Como foi a sua adaptacao ao diagndstico da doenca?

Categorias de

Categoria de

Categorias de
22 Ordem

Novas praticas de
salde

Categoria de
12 Ordem

22 Ordem 12 Ordem
Experiéncias .
negativas com a |— J;‘Shljlfégliizg%ao

medicagdo

Nesta questdo pretendeu-se investigar a adaptacdo das participantes ao
diagnostico da FM. Surgiram, apds a analise das respostas, duas categorias de primeira
ordem — insuficiéncia da medicacéo e alteracédo no estilo de vida como estratégia de
coping com a doenca. A primeira, € resultado da analise da categoria de segunda ordem
referente as experiéncias negativas com a medicacao. A segunda, inclui novas praticas de

salde, adaptacGes/alteracfes nos habitos domésticos e a necessidade de recorrer a apoios

Adaptacdes/alteraces

nos habitos domésticos

Recurso a apoios
externos e/ou familiares
nas tarefas

Alteracéo no estilo
de vida como
estratégia de coping
com a doenca

externos para realizar diferentes tarefas.
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2.1.6. Resultados obtidos na questdo 6

Figura 10 - Questéo 6. Atualmente, quais sdo o0s sintomas que prevalecem?

Categorias de 22 Categorias de 2*

Ordem Ordem
. Categoria de
. Categoria de :
Queixas musculares 18 grd em Ansiedade 12 Ordem
— Estados
- Prevaléncia dos s T
Queixas . . Irritacdo emocionais
sintomas fisicos ti
dolorosas no musculo- negativos
geral esqueléticos
— g Isolamento
Inchago

Categorias de
2% Ordem Categoria de
12 Ordem

Dificuldades

em dormir | Sono alterado e nio
reparador que
_{ resulta em cansago

Cansaco

A questdo 6 esta relacionada com 0s sintomas que no presente permanecem nas
diferentes participantes. Apos a andlise das respostas a esta questdo, obtivemos trés
categorias de segunda ordem — prevaléncia dos sintomas fisicos musculo-esqueléticos,
estados emocionais negativos e sono alterado e ndo reparador que resulta em
cansaco. A primeira categoria resultou da categorizacdo de segunda ordem de sintomas
como queixas musculares, queixas dolorosas no geral e inchaco. A segunda categoria €
fruto de sintomas psicolégicos como ansiedade, irritacdo e isolamento. Por fim, e
respetivamente, a ultima categoria surgiu para representar as dificuldades em dormir e o

cansaco sentido.
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2.1.7. Resultados obtidos na questéo 7
Figura 11 - Questédo 7. Quanto ao tratamento ou aos tratamentos dos sintomas, quais

foram as suas experiéncias?

Categorias de 22

Ordem
Pilates
Categoria de 12
. . Ordem
Fisioterapia

———— Diversidade de
Tratamentos Nao
Acupuntura Farmacolé6gicos com
efeitos positivos

Exercicio
Fisico
Outras
abordagens
Acompanhamento Outras
Suj. Medicacao Classe Psicoldgico Intervencoes
Suj. Venlafaxina e 2 AD Né&o Nutri¢éo
1 Trazodona
Suj. Pregabalina, 2 AD Sim
2  Venlafaxina, Trazodona 1 BZD
e Clonazepam 1Al
Suj.  Flexiban e Dolocalma 1RM Né&o
3 (SOS) 1 A0
Suj. Tegretol e Victan, 1EH Né&o
4 SOS: Flexiban, 1BzZD
Naprosyn 1 Al
Suj. Bupropiona, 3AD Sim Terapia
5 Duloxetina, 1BzZD Ocupacional
Venlafaxina, Valium,  Varios AO Eletrochoque
Sirdalud, Trazodona. 1Al Caminhadas
SOS: Tramal,
Ceterolac, Naproxeno,
Nolotil e Morfina
Suj.  Flexiban e Duloxetina 1RM Né&o
6 1 AD
Suj.  Pregabalina, Flexiban, 1EH Né&o Caminhadas,
7 Glucosamina. 2RM banhos de
SOS: Adalgur mar

Legenda: AO: Analgésico opidceo; AD: Anti-depressivo; Al: Anti-inflamatdrio; BZD: Benzodiazepina;
RM: Relaxante muscular; EH: Estabilizador do Humor
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A questdo 7 foi desenvolvida para recolher informagdes relativas aos tratamentos
dos sintomas j& experienciados. A categoria de primeira ordem diversidade de
tratamentos ndo farmacoldgicos com efeitos positivos agrega tratamentos como
Pilates, fisioterapia, acupuntura, exercicio fisico, etc. E referido ainda por todas as
participantes a recorréncia & medicagdo, sendo varios os Antidepressivos, Relaxantes
Musculares e Benzodiazepinas referidos. Quanto ao acompanhamento psicolégico, duas

das participantes usufruem e nenhuma outra sentiu necessidade para tal.

2.1.8. Resultados obtidos na questdo 8
Figura 12 - Questé@o 8: Na sua opinido, e olhando para tras no que respeita as
mudancas que a FM pode ter trazido para a sua vida, quais acha que foram os

principais efeitos nas varias areas da sua vida?

Categorias de

22 Ordem
Categorias de dinAa‘;;iir ggfgse rllgier Categoria de 12 Ordem
a
2* Ordem Categoria de 18
Atividades Ordem Alteracdes nas A doenca, pelos sintomas
domésticas - dinamicas de lazer—] que provoca, implica
alteradas  |—| Autonomia perdas nas dinamicas dos
re(g_uz_:jda(lj em Alteracoes nas || Varios sistemas em que
— atividadaes dinamicas das redes 0s pacientes se integram
/ 7 - -
'?Sr']\éllg?]gfss basicas de suporte social |
alteradas

Alteracdes e dificuldades
a nivel laboral

Na questdo 8 procurou-se entender quais os efeitos ocorridos na vida das

participantes apds o diagnostico de FM, a nivel pessoal, social e/ou familiar e laboral.

Com a analise das respostas dadas, obtivemos trés categorias de primeira ordem.
A primeira, denominada por autonomia reduzida em atividades basicas, surge atraves
das seguintes categorias de segunda ordem: atividades domésticas alteradas e atividades

funcionais alteradas. A categoria de primeira ordem designada por “a doenga implica
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perdas nas dindmicas dos varios sistemas em que o0s pacientes se integram” foi
construida com base em quatro categorias de segunda ordem e indica as diferentes areas
atingidas pelos efeitos da FM, sendo elas as alteragdes nas rotinas e dindmicas familiares,
alteracdes nas dindmicas de lazer, alteracdo nas dindmicas das redes de suporte social e
alteragOes e dificuldades a nivel laboral. Surge ainda uma outra categoria de primeira

ordem — outros efeitos — que evidencia outros aspetos que sdo impactados pela doenca.

2.1.9. Resultados obtidos na questéo 9
Figura 13 - Questao 9: Alguma vez sentiu necessidade de apoio psicoldgico dado o

diagnostico de FM? Tem/teve apoio psicologico?

Categorias de 2°

Ordem Categoria de 18
- Ordem
Apoio
psicoldgico
passado e atual | | O apoio psicolégico é
Categoria de 22 Categoria de 18 predominantemente
Ordem Ordem Ajuda no alivio centrado no alivio dos
pontual sintomas ansiosos e ha
Necessidade Sem apoio sintomatico adaptacéo a doenca
inexistente de apoio[— psicolasi -
psicolé,c_ricop psicoldgico Ajuda no processo
de adaptacéo a
doenca

Nesta questdo, pretendeu-se compreender se as participantes ja sentiram
necessidade de apoio psicolégico devido ao diagnostico de FM. Para uma resposta

positiva eram questionadas as mudancas que sentiram.

Obtivemos assim, apds a analise do discurso das participantes, duas categorias de
primeira ordem. A categoria sem apoio psicolédgico refere-se a inexistente necessidade
de apoio psicoldgico até ao momento, sendo que tal facto é verificado pela maioria. Por
outro lado, e com a analise do discurso das participantes, o apoio psicoldgico é

predominantemente centrado no alivio dos sintomas ansiosos e na adaptacao a
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doenga, uma vez que as participantes que padecem de apoio, referem uma diminuicao

pontual da ansiedade e uma adaptacdo mais positiva a doenca.

2.1.10. Resultados obtidos na questao 10

Figura 14 - Questdo 10: Se pudesse escolher uma metafora, uma imagem, ou qualquer
outra forma de representar a FM o que escolheria?

Suj.

Forma de representar a FM

Suj. 1

Parece que um comboio passou por cima de mim.

Suj. 2

Uma imagem de alguém derreado e a arrastar-se com sofrimento, porque €
assim que eu me sinto. Esgotada... Nao conseguir sequer dar uma passada
maior, € frustrante e por vezes, sinto-me uma invalida.

Suj. 3

Uma imagem para mim, uma bateria sem carga, pois é assim que me sinto no
final do dia, parece que vou gastando e depois preciso descansar para
carregar. Um simbolo, um ponto de interrogacéo, e agora como Vvai ser a
minha vida, o0 que vai acontecer, sera sempre assim, incertezas...

Suj. 4

Uma doenga invisivel, mas muito dolorosa. Que pouca gente acredita

Suj. 5

O corpo definha, esta de acordo com as
muitas dores e as posi¢cdes adotadas, para
aguentar. A cabeca baixa tem a ver com a
ndo aceitacdo minha perante os outros,

| porque sou diminuida, ndo valho, ndo
tenho forcas muitas vezes para enfrentar
guem me diminui e faz mal. Mais vale ndo
ver do que saber que é falso.

Suj. 6

A imagem de uma pessoa amarrada, desejosa de cortar amarras que lhe
prendem o corpo. Sensacdo de que aquele corpo ndo é nosso e que queremos
sair daquela carapaca.

Suj. 7

Tem dias que sinto que levo 0 mundo as costas, mas decidi que quem iria
gerir a minha vida.

Nesta questdo, pretendeu-se obter uma forma de as participantes expressarem o

que a FM representa para elas, no sentido em que podiam utilizar uma metéafora, uma

frase ou uma imagem que refletisse a FM. Obtivemos diferentes formas de representacéo,
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que nos levaram a uma s6 concluséo: a Fibromialgia € uma doenga incapacitante e que
provoca graves limitagfes. Assim, com esta questdo podemos dizer que ressalta

transversalmente a tematica da limitagdo e do sofrimento impingido pela doenca.

3. Andlise e Discussdo dos Resultados
Neste ponto sera abordada a analise e a discussdo dos resultados obtidos na
realizacdo da categorizacdo das entrevistas semiestruturadas como requisito final da

Teoria Sustentada nos Dados.

Neste sentido, damos corpo a fase final do processo de construcdo do discurso do
grupo, sustentado nas categorias de 12 ordem que resultaram da categorizacao seletiva das
unidades discursivas recolhidas e que, neste momento de discussdo dos resultados,

articularemos com a producéo bibliografica recolhida.

A questdo 1 apresentou como objetivo a compreensdo dos primeiros sintomas a
serem experienciados pelas participantes, isto &, perceber o inicio de que talvez teriam

um problema de saude.

Nesta questdo obtivemos duas categorias de primeira ordem designadas por dor e

cansaco como sintomas nucleares e sintomas secundarios.

A dor foi o primeiro sintoma a ser experienciado por todas as participantes, sendo
esta ideia sustentada pelos seguintes exemplos: “(percebi) quando o meu corpo da cabega
aos pés me doia (S.1)”; “Sentia (...) dores no corpo todo (S.2)”; “So6 era dor se mexesse,
se eu estivesse quieta estava melhor (S.3)”; “Com muitas dores pelo corpo (S.4)”;
“Comecei a ter mais dores (S.5)”; “(...) as dores espalharam-se pelo corpo todo (S.6)”;

“(...) quando me apareceu uma dor constante nas costas (S.7)”.
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De acordo com Dizner-Golab et al. (2023), a FM ¢ definida como um quadro de
dor musculo-esquelética generalizada e continua. A fadiga e o défice cognitivo
encontram-se de “maos dadas” com a dor generalizada presente nos pacientes com FM.
Este facto, vai de encontro com 0 mencionado pelas entrevistadas, uma vez que, como
visto, 0 seu primeiro sintoma foi de facto as queixas dolorosas. Contudo, apresentaram
também outros sintomas. Vejamos entdo se 0 que se sabe pela literatura esta de facto
presente na nossa amostra. “Cansada (S.1)”; “Sem for¢as, muito cansada (S.4)”; “Falta
de concentracdo (S.1)”. Nestas transcrigdes, verificamos que o cansaco € as queixas a
nivel cognitivo contribuiram para o processo de estudo de uma possivel doenca. Por
outras palavras, as vozes das participantes vdo ao encontro do referido pelo autor acima

mencionado.

Na categoria de primeira ordem denominada por sintomas secundarios, foram
incluidos, para além das queixas cognitivas, sintomas como o inchago e outros sintomas
(“comecei a ter a pele e os olhos muito secos e falta de saliva (S.7)”; “(comecei) a sentir
que tinha corpo (S.7)”). Verificam-se a presenca de diferentes sintomas nas participantes
deste estudo. Contudo, é referido por duas destas um sintoma incomum de FM segundo
o que a literatura nos diz, o inchaco: “Comecaram-me a inchar as maos (S.3)”; “Inchago
(S.4)”. Assim, apesar do inchago ser apresentado como um sintoma secundario, € notorio

que necessitariamos de mais estudos que comprovem este ponto como um sintoma de

FM.

A questdo 2 pretendeu compreender qual o caminho percorrido pelas participantes
desde o inicio dos sintomas até a devolucdo do diagnostico pelo médico. Com isto,
pretendia-se saber por quantos médicos passaram, se recorriam a toma de analgésicos ou
relaxantes musculares, etc. Foram entdo originadas duas categorias de primeira ordem. O

diagndstico de FM termina com a validacdo do reumatologista apds a exclusdo de
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outras patologias, uma vez que as participantes referem o recurso a varios especialistas
até chegar a reumatologia: “Cheguei a ir ao médico de familia, médico de clinica geral,
(...) e depois reumatologia (S.1)”. Segundo Avila (2016), estima-Se que 0s pacientes de

FM percorram uma média de cinco médicos distintos até chegar ao reumatologista.

Verifica-se também o encaminhamento do médico de familia para reumatologia,
uma vez que algumas das participantes recorriam ao seu médico para expor 0s sintomas,
a fim da realizagdo de andlises de despiste ou o encaminhamento para um profissional
melhor dotado (neste caso, incidiu na reumatologia): “Na altura ele (médico de familia)
mandou-me fazer analises (...) depois perguntou-me se tinha possibilidade de ir ao
reumatologista (S.3)”; “Falei com a minha médica de familia que me reencaminhou para

a consulta de reumatologia (S.7)”.

ApoOs o encaminhamento para reumatologia, o0 médico responsavel pela area
iniciou o processo diagndstico pelo despiste de outras doencas, isto €, procedeu a
investigacdo de multiplas doencas antes de chegar ao diagnostico de FM: “(...) ainda fiz
exames para despistar outras doengas (S.1); “Comecei por despistar outras doencas e

chegamos a conclusdo que era FM (S.2)”; “(...) analises negativas (...) sobrou a FM

(S.3)”; “Depois de varios exames (...) fui diagnosticada com FM (S.7)”.

O diagnostico de FM €, por isso, um processo bastante complexo. Segundo
Galvez-Sanchez e Reyes del Paso (2020), o diagnéstico de FM fundamenta-se na
exclusdo de outras doencas semelhantes a FM. Contudo, a utilizacdo desta préatica ndao é
recomendada devido a sua fraca precisdo, uma vez que esta pode originar o diagndstico
errado. Ja Avila (2016), diz-nos que o processo de diagndstico se inicia com a
identificacdo dos sintomas presentes em cada paciente. Sabe-se que cada paciente chega
a consulta maioritariamente com dor, sendo que esta € vista como um sintoma fulcral e

prioritario. De seguida, o reumatologista deve fazer um diagnoéstico diferencial que inclua
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os sintomas individuais do paciente. Por isso, e em concordancia com o primeiro autor, o
processo de diagndstico de FM é iniciado pela exclusdo de doencas que apresentem
sintomas de dor generalizada e ndo incluam outros sintomas de FM — alterag¢6es do sono,

alteracOes cognitivas, ansiedade, etc.

Em modo de concluséo da categoria de primeira ordem acima mencionada, a
Fibromialgia é uma sindrome clinica com caracteristicas proprias que precisa ser
reconhecida e tratada de forma adequada, independentemente de outras condi¢des que
possam fazer parte do seu diagnostico diferencial. Isto significa que a FM nédo deveria ser
vista como uma condi¢cdo secundaria a outra doenga ou condi¢do, mas como uma
condig&o Unica com caracteristicas e necessidades especificas de tratamento (Heymann

etal., 2017).

A proposito ainda desta constatacdo, ndo podemos deixar de assinalar que nos
discursos das participantes do estudo, ndo surge em qualquer momento a referéncia a
Neurologia como especialidade medica envolvida no processo. Ora, a bibliografia sobre
a matéeria tem sublinhado, nomeadamente na génese da patologia, alteracbes nas
estruturas e funcdes das vias autondmicas, ou seja, dependentes do sistema nervoso
autobnomo, bem como encontramos investimento cientifico no estudo das estruturas

centrais de processamento da dor (Clauw, 2015; Pinto et al., 2023).

Ainda na questdo 2, surge como categoria principal a gestdo da dor ¢ variavel:
desde a auséncia de efeito da medicacao a necessidade de intervencéo hospitalar. Isto
é, as experiéncias das participantes nesta questao subdividem-se na recorréncia a toma de
medicacdo e a sua falta de efeito: “Medicagdo atras de medicagdo, mas nada fazia efeito
(S.1)”; *(...) ndo tomo, ndo me sinto bem (S.6)”; “o Gnico que alivia (...) € o doluron que

serve para as dores (S.6)”, no recurso a analgésico para atenuagdo da dor: “Tomava

Brufen e resultava (S.2)” e recurso a medicag@o nas urgéncias em situagoes incontrolaveis
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de dor: “Muitas vezes no hospital, soro, medicamentos (S.4)”; “Quando estou em
99, ¢

desespero total, tomo o que me dio no hospital (S.5)”; “Quando ndo suportava as dores

recorria @ medicacdo que me era dada nas urgéncias (S.7)”.

Estes exemplos apontam como sintoma nuclear a dor, mas com condi¢des de
variabilidade e oscilagdo que diferem de paciente para paciente, tal como refere a
bibliografia (Dizner-Golab et al., 2023). Encontramos igualmente a medicacdo como

solugdo mais comummente oferecida pelos clinicos.

Na sequéncia do acima referido, a questao 3 pretendeu explorar as indicagdes que
os profissionais de saude ddo aquando a devolucdo do diagnostico de FM, isto é,

compreender o que ¢é explicado sobre a doenca e de que modo a abordam.

Desta questdo resultaram trés categorias de primeira ordem. A comunicacéao e a
partilha do diagnostico sdo realizadas de forma insuficiente e inconsistente, ou seja, a
explicacdo da doenca (sintomas, implicacdes, tudo o que esta envolve), néo é feita pelos
profissionais, uma vez que as participantes referem: “Nao me explicaram muito (S.1)”;
“Nao me explicaram nada (S.4)”. Isto pode explicar-se pelo facto de, muitas vezes, 0s
profissionais responsaveis pelo diagndstico da doenca ja receberem o paciente apos
maultiplas consultas de outras especialidades (Arnold et al., 2016), o que acumula duvidas
e incertezas por parte dos pacientes, bem como pelo facto de ndo existir uma formacao
transversal sobre uma doenca cujas causas ainda suscitam davidas e que escapa ao rastreio
mais comum para 0s clinicos (analises e meios de imagem diagndstica). Assim, a
inseguranca dos pacientes podem acrescentar-se variaveis dos proprios clinicos. Como
exemplo extremo podemos assinalar o facto de, tal como refere uma participante do
presente estudo (S.5), para certas especialidades a Fibromialgia ndo é reconhecida como

doenca.
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Choy et al. (2010) diz-nos que a falta de conhecimento diagndstico entre 0s
profissionais de salde sobre a FM e a escassez de atendimentos especializados para a
doenca, podem contribuir para um atraso no diagnostico do paciente e, por conseguinte,
para uma demora superior na implementacdo de um tratamento adequado. Para além
disso, a FM é uma doenga historicamente subestimada e apresenta critérios de diagndstico

complexos e dificilmente percetiveis.

Com a andlise do discurso das participantes podemos também referir que existe
com frequéncia uma comparacdo a outras doencas de modo a tornar a devolugdo do
diagndstico mais amenizada, acabando por ndo tornar clara a explicacdo da doenca. Como
exemplos temos: “Que era idéntica a uma depressao (S.1)”; “Disseram que seria pior se
tivesse uma doenga autoimune (S.6)”; “Que poderia ou ndo afetar outros o6rgaos (S. 7)”.
Com estes testemunhos, podemos refletir na ideia de que os médicos responsaveis
apresentam um fundamento incorreto do processo de diagndstico, tornando este
inconsistente e, por sua vez, incompreendido pelos pacientes. Branco (2005) refere a falta

de conhecimento generalizado e conciso acerca da fisiopatologia da FM como principal

motivo para a desinformacéo por parte dos profissionais.

Assim, devido ao limitado conhecimento consensual dos profissionais de saude
acerca deste tema, no momento do diagnostico a explicacdo € inconsistente e insuficiente

na percecdo da amostra deste estudo.

Ainda na questdo 3, as participantes foram informadas que a FM é uma doenca
com causas e cura desconhecidas, sendo estas as poucas informacdes que foram dadas
aos pacientes na devolucdo do diagnostico. Almeida et al. (2019) diz-nos que de facto a
FM ainda ndo apresenta cura e apenas tratamento de alivio de sintomas. Quanto as causas,
existem diferentes componentes que podem estar envolvidas na etiologia da doenca.

Contudo, esta etiologia ainda ndo é totalmente compreendida. Dentro dos fatores
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etioldgicos da FM, temos a disfungdo no processamento da dor, a disfuncéo da libertagdo
de diferentes neurotransmissores, a componente genética e ambiental, fatores
psicossociais, entre outros. Deste modo, e por ainda ndo ser conclusivo 0 processo
etiolégico que acarreta a FM, compreende-se que os profissionais responsaveis por
devolver o diagnostico aos pacientes ndo divulguem qual a causa de estes padecerem

desta doenga.

Para além disso, a FM é apresentada tacitamente como uma doenca cronica,
uma vez que foi dito as participantes deste estudo que 0s passos seguintes ao diagnostico
seriam a toma de medicacdo como condigdo obrigatoria inerente a doenga: “Apenas
medicagdo (S.5)”; “Teria de fazer medicagdo (S.6)” e que é uma doenga que obriga a sua
adaptacao e a aprendizagem: “Aprender a viver com ela (doenga) (S.3)”; “Que se aprendia
a viver com a doenca (S.7)”. Segundo a OMS (2010), a doenga cronica ¢ um problema de
salde publica e a FM, por sua vez, é a doenca cronica de dor generalizada com maior

prevaléncia. Contudo, caracterizamos esta categoria incluindo a palavra “tacitamente”

por ndo ser explicitamente usada a expressao “doenga cronica” que efetivamente €.

Deste modo, a escassez de informacBes concisas de tudo o que envolve esta
doenca que é a FM, faz com que os profissionais de saude, essencialmente os
reumatologistas, devolvam informacdes vagas e insuficientes o que provoca,
consequentemente, desinformacdo nos doentes acabando por serem eles proprios a

pesquisar: “Nada, mas depois fui eu tentando informar-me (S.4)”.

Na questdo 4, pretendeu-se compreender a reacdo dos participantes a questao
anterior — referente a rececdo do diagndstico — de modo a conseguir entender o que as

participantes sentiram e pensaram no momento.
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Duas participantes referiram aceitacdo ao diagndstico de FM e apresentaram um
elevado insight da sua situagdo clinica atual, assim como consciéncia presente da
necessidade de adaptacéo a doenca. Deste modo, chegou-se a uma categoria de primeira
ordem que integra o acabado de referir designada por aceitacdo e adaptagdo ao
diagnostico: “(Reagi) normal. Ndo entrei em panico (S.1)”; “Percebi que muitos dos
meus habitos de vida iriam mudar (S.7)”. Devemos salientar neste ponto, que a
participante 7, que refere “Percebi que muitos dos meus habitos de vida iriam mudar”, foi
indicada no momento do diagndstico, que a FM era uma doenca que exigia adaptacao, ou
seja, compreende-se o facto desta sujeita na presente questéo, ter uma reacdo de aceitagédo

face ao diagndstico.

Esta categoria remete-nos para o facto de haver um processo de ajustamento
fisico, psicologico e social que se segue ao diagndstico. Kiimpel et al. (2017), concluiram
que as adaptacOes que o0s pacientes fazem, acabam por torna-los mais funcionais, uma
vez que aquando a presenca de uma incapacidade, a execucdo de estratégias que permitam

a adaptacdo sera maior.

Todavia, nas unidades discursivas recolhidas junto das participantes, ndo ha

referéncia sobre qualquer proposta de intervencdes para facilitar este processo.

Por outro lado, nos discursos recolhidos encontramos a referéncia a um sentimento
de alivio face a possibilidade de existéncia de doencas mais graves, assim como uma
elevada necessidade de respostas a sintomatologia. Isto é, dar um nome aos sintomas
presentes. Deste modo, e apds a categorizacdo sequencial, encontramos a categoria de
primeira ordem alivio como resposta a necessidade de um diagndstico: “Sé queria
descobrir o que tinha e lutar para o que fosse (S.1)”; “Um alivio por ndo ter uma doenga

autoimune (S.6)”.
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De seguida, e ainda nesta questdo, a maioria das participantes revela respostas
emocionais negativas ao diagndstico, dado que, aquando a devolu¢do do mesmo,
sentiram preocupacdo e duvida, tristeza e desanimo e também revolta: “Inicialmente ndo
acreditei (S.2)”; “Senti uma tristeza enorme, alguma revolta (S.2)”; “Senti-me insegura e
preocupada (S.3)”; “(pensei) “e se ndo for isso? Como posso ter a certeza?” (S.3)”.
Pegando nesta ultima referéncia, a participante demonstra duvida perante o diagndstico,
uma vez que, COMo ja vimos na questdo 2, o processo de diagndstico foi realizado por
descarte de hipoteses, sendo que a mesma refere “Sobrou a fibromialgia”. Deste modo, e
mais uma vez, salienta-se a importancia de tornar o diagnéstico de FM um processo coeso

a nivel de critérios, uma vez que esta doenca apresenta sintomas caracteristicos e Unicos.

Por fim, devemos também referir que ¢é sentido pelas participantes um estigma em
relacdo aos sintomas presentes em cada uma, sendo que uma das entrevistadas refere:
“(...) nem comentava porque fibromialgia era estigma (S.5)”; “(...) € a vida que fica toda
julgada (S.5)”. E, segundo Coppens et al. (2017), estes individuos sentem-se facilmente

isolados dos restantes, assim como incompreendidos pelos profissionais de salde

responsaveis pelos mesmos.

Para além disso, a identificacdo dos sintomas, que é um dos primeiros passos para
determinar o diagndéstico de uma doenga, pode levar os profissionais de satde a colocarem
rotulos e a desviar os pacientes do diagndstico correto, resultando no atraso do processo
de tratamento adequado. E importante que os profissionais de salde tenham um
conhecimento mais aprofundado sobre as doencas, como a FM, para evitar esse tipo de

situacdo (Branco, 2005).

Assim, a psicoeducacdo é um passo importante na abordagem ao paciente com
FM, uma vez que permite que ele seja instruido e seja capaz de identificar os seus

sintomas e as suas limitagdes e que compreenda o que é a propria doenca. Isso contribui
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para evitar que o paciente se sinta estigmatizado, permitindo-lhe ter mais controlo sobre

a sua situacdo e reduzir a ansiedade associada a condi¢do (Hassett & Gevirtz, 2009).

A questdo 5 teve como objetivo analisar a adaptacdo das participantes ao
diagndstico de FM, isto porque, cada individuo encara e adapta-se a doenca de forma

diferente.

Nesta questdo obtivemos duas categorias de primeira ordem. Entendemos no
decorrer das entrevistas que a recorréncia ao tratamento farmacoldgico foi uma
experiéncia negativa por parte de varias participantes. Assim surge a primeira categoria
de primeira ordem: Insuficiéncia da medicagdo. “S6 a medicagdo ndo era suficiente

(S.1)”; “Foi muito mau, a adaptagdo aos medicamentos (S.6)”.

O tratamento da FM deve ser multimodal, individualizado e construido sobre 4
estratégias — educacdo do paciente, exercicio fisico, farmacoterapia e psicoterapia (Sarzi-
Puttini et al., 2020). O tratamento farmacologico pode ser instruido em monoterapia ou
em combinacdo, sendo que este apresenta como objetivo a atenuacdo de sintomas como
a reducdo da dor e a melhoria do sono, da fadiga, da ansiedade e da depressao (Junior &

Ramos, 2019).

Podemos assim concluir, ap6s a analise dos discursos, que 0s participantes que
relatam a medicacdo negativamente, nunca usufruiram de apoio psicologico. Assim, e de
acordo com a literatura, o sucesso da intervencdo na sintomatologia provocada pela FM
encontra-se comprometido, uma vez que a medicacao ndo € suficiente para a diminuicao

da mesma.

A segunda e ultima categoria de primeira ordem desta questdo reside-se na
alteracdo no estilo de vida como estratégia de coping com a doenca, isto é, as

participantes adquirem novas praticas de saude, “Comecei a fazer pilates (S.1)”; “Fiz
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pilates (S.6)”, para lidarem de forma mais positiva e facilitada com a FM. Para além disso,
acabam por recorrer ao auxilio de pessoas externas nas tarefas, devido a capacidade fisica
limitada que apresentam. Deste modo, é liminarmente exigida a adaptacéo e a alteracéo
nos habitos domésticos: “Tenho uma senhora que vem cé fazer a limpeza (S.2)”; “Quando
fago uma crise mais forte tenho o apoio da familia (S.7); “Em casa ¢ dificil fazer algo

(S.5)”; “Nao consigo fazer perfeito (S.3)”.

Devido a FM ser uma doenca que engloba diversos sintomas, a realizacdo de
determinadas tarefas esta diretamente influenciada. Sintomas como dor e fadiga podem

dificultar a execucgéo de tarefas simples e tarefas mais complexas.

A preparacdo dos pacientes para estas limitacdes parece ser crucial para garantir
uma adaptacao a doenca eficaz, o que nos remete para a necessidade de uma abordagem

da doenca e do seu impacto multidimensional e, consequentemente, multidisciplinar.

A questdo 6 pretendeu analisar a sintomatologia atual das participantes deste
estudo, sendo que obtivemos a recolha de sintomas fisicos e psicolégicos que nos
permitiram desenvolver trés categorias de primeira ordem. Apds o diagnostico e 0 seu
tratamento consecutivo, existe ainda uma prevaléncia dos sintomas fisicos musculo-
esqueléticos que incluem, maioritariamente, queixas musculares, queixas dolorosas e
inchaco. Isto ¢, as participantes descrevem apresentar: “Dores musculares (S.4); “Dores

99, <

nos joelhos, cotovelos, costas e pernas (S.5)”; “maos inchadas (S.3)”, entre outros.

Deste modo, conseguimos entender que muitos dos sintomas presentes no inicio

deste caminho ainda se mantém, o que se coaduna com a defini¢do de doenca crénica.

A segunda categoria encontrada nesta questdo refere-se aos estados emocionais
negativos atualmente sentidos pelas participantes. Entre eles, os mais mencionados séo a

ansiedade, a irritagdo ¢ o isolamento: “Ansiedade brutal (S.5)”; “Irritagdo e falta de
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paciéncia (S.2)”; “S6 quero estar sozinha (S.2)”. E de realgar que as participantes cujas
expressOes acabaram de ser referidas sdo as mesmas que apresentaram necessidade de
apoio psicolégico. Contudo, devemos realcar que as mesmas usufruem deste apoio ha

menos de 6 meses.

Segundo Monteiro et al. (2021), a ansiedade na FM é menos frequente do que a
depressdo. No entanto, sabe-se que os portadores de FM apresentam uma maior
prevaléncia de sintomatologia ansiosa do que a restante populagéo. De facto, este estudo
contou com uma relevante variedade de sintomas, sendo que 4 das participantes revelam
a ansiedade como um sintoma bastante presente, sendo até mais presente do que sintomas
comummente relacionados a depressdo — irritacdo e isolamento. Contudo, estes dois
ultimos séo também referidos como impactantes na vida das participantes e, de acordo
com o autor acima mencionado, podemos constatar que viver com uma doencga cronica

pode causar todo este “leque” de sintomas.

Ainda na questdo 6, obtivemos uma outra categoria de primeira ordem. Esta foi
criada através da categorizacao de dificuldades em dormir e cansaco. Apercebemo-nos
entdo, que a maioria das participantes (6 em 7) apresentam comprometimento a nivel do
sono e um cansago excessivo: “Dificuldades em dormir (S.2)”; “Cansago extremo (S.3)”.
Ora, na maioria dos casos, se um individuo sofrer de alteraces do sono, quer seja no
processo de iniciacdo ou de manutencdo, o resultado sera baixa energia e cansaco. E, nos
portadores de FM, a intensidade dos sintomas agora referidos, € muito superior. Assim,

podemos assumir gue o sono alterado e ndo reparador resulta em cansaco.

Os pacientes com FM apresentam frequentemente uma ma qualidade do sono.
Esta pode advir pelo nimero reduzido de horas de sono em cada noite, acordar cansado
ou ter insonias. Estes aspetos podem afetar significativamente de forma negativa, levando

a cansaco e a falta de energia. Por conseguinte, uma méa qualidade de sono e um sono ndo
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reparador podem originar a uma percecao da sintomatologia da FM de forma exacerbada,
gerando alteracGes a nivel cognitivo-emocional — prejudicando a memdria, concentracdo
e irritabilidade — e a nivel psicofisico — fadiga e sobrecarga. Para além disso, as alteragdes
do sono ocorrem de forma diretamente proporcional a intensidade da doenca, afetando,
por isso, a qualidade do mesmo (Monteiro et al., 2021; Souza & Marchand, 2017; Wallace

& Wallace, 2014).

O objetivo da questdo 7 incidiu na compreensao das experiéncias das participantes

nos tratamentos dos sintomas predominantes ou ndo da FM.

Para esta questdo, apenas pudemos utilizar a Teoria Sustentada nos Dados em trés
unidades de anélise, sendo que as restantes foram analisada a parte. As trés unidades
referidas concernem em outros tratamentos farmacologicos — que ndo a farmacoterapia
e a psicoterapia — e incluem a eficacia da recorréncia a pratica de Pilates, a fisioterapia, a
acupuntura, no que diz respeito a amenizacdo da sintomatologia referida pelas
entrevistadas. Ainda nesta categoria verificou-se 0 mais variado conjunto de estratégias
utilizadas para fins terapéuticos. Entre elas, e fugindo ao que a literatura nos diz, encontra-
se a nutri¢do, os banhos de mar e a terapia ocupacional. Como exemplos do acabado de
referir temos: “Os pilates deixam-me mais relaxada e as dores desaparecem (S.1)”’; “Fago
acupuntura, fico melhor, mais relaxada (S.4)”; “Nutri¢do (S.1)”; “Banhos de mar (S.7)”;

“Terapia ocupacional (S.5)”.

A revisdo integrativa realizada por Cordeiro e colaboradores concluiu que o
método Pilates pode ter efeitos positivos nos pacientes com sindrome de Fibromialgia
pela sua seguranca e efeitos terapéuticos apenas com 4 semanas de treino. J& Kiimpel et
al., comprovaram as vantagens do método na gestdo da dor e na promogdo do sono

(Cordeiro et al., 2020; Kumpel et al., 2017).
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Relativamente a acupuntura, Pereira et al. (2021) defende que esta técnica permite
obter, através da libertacdo de neurotransmissores, um efeito analgésico o qual permite
diminuir a sintomatologia dolorosa dos pacientes. Contudo, € de referir que, para além do
alivio pontual dos sintomas, ndo ha estudos relativos aos efeitos da acupuntura a longo

prazo.

De acordo com Muniz e Ferreira (2022), a fisioterapia auxilia 0s pacientes a obter
uma maior capacidade no controlo da dor e na execucdo das AVD’s (Atividades de Vida
Diérias). J& Cunha et al. (2020), afirmam que os servi¢os que a fisioterapia oferece

promovem a regeneracdo de func¢des que possam ter sido diminuidas.

Arantes et al. (2022), dizem-nos que o exercicio fisico é dos tratamentos mais
recorridos pelos portadores de FM. Contudo, apenas uma das sete participantes recorrem
ao mesmo através do ginasio. A exploracdo desta informacdo seria mais viavel numa
amostra maior, mas é importante referir a caminhada como estratégia apontada por duas

participantes.

Relativamente ao tratamento farmacologico, devemos referir que todas as
participantes apresentam prescricao de farmacos, sendo que uma das entrevistadas apenas

utiliza este tratamento e nenhum outro tratamento ndo farmacolégico (S.3).

O tratamento farmacologico difere de paciente para paciente, mas as classes de
farmacos centram-se e coincidem no global das entrevistadas. As tipologias utilizadas
pelas mesmas sdo: Antidepressivos, Benzodiazepinas, Anti-inflamatorios, Relaxantes
Musculares, Analgésicos e Estabilizadores de Humor. O farmaco mais utilizado (4 em 7
participantes) é o Flexiban — relaxante muscular que permite o alivio da dor e da rigidez

muscular.
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Segundo Oliveira e Almeida (2018), os farmacos que apresentam maior eficacia
terapéutica na FM sdo os Antidepressivos Triciclicos, os Inibidores Seletivos de
Recaptacdo de Serotonina, os Inibidores de Recaptacdo de Serotonina e Noradrenalina,
anticonvulsivantes e os analgésicos. Verifica-se que, integrando a literatura com as
entrevistas realizadas, a classe de farmacos utilizada pelas participantes é semelhante. No
entanto, os principios ativos diferem. De acordo com Moraczewski e Aedma (2022), 0s
antidepressivos com efeitos mais positivos no tratamento da FM sdo a amitriptilina, a
ciclobenzaprina, a fluoxetina, duloxetina e o milnaciprano. Contudo, apenas duas
participantes tomam a duloxetina e nenhum outro dos antidepressivos mencionados. A
duloxetina apresenta efeitos nos sintomas psicolégicos (depresséo e/ou ansiedade) e no
controlo da dor. Assim, e apesar de ndo se verificar nas entrevistas o esperado de acordo
com a revisdo do tratamento na FM, sabe-se que a prescricdo de medicacdo tem de ser
realizada de acordo com os sintomas mais prevalentes e difere de paciente para paciente.
Isto &, deve ser feito de forma individualizada e cautelosa a fim de um melhor resultado

terapéutico (Theoharides et al. 2015).

Por fim, e no que concerne ao acompanhamento psicologico, verificou-se que
duas participantes usufruem do mesmo. Havera a discussdo deste ponto adiante, pois

existe uma questdo (Questdo 9) exclusiva ao tema.

A questdo 8 pretendeu explorar a compreensdo e reflexdo das mudancas que a FM
pode ter trazido para a vida das participantes, uma vez que esta pode provocar efeitos em

todas as areas — pessoal, social e/ou familiar e laboral.

Nesta questdo obtivemos trés categorias de primeira ordem que refletem as
alteracbes ocorridas nas vidas das entrevistadas. A autonomia vé-se reduzida em
atividades basicas dos dia-a-dia, devido as alteracbes ocorridas nas atividades

domeésticas e funcionais. Exemplos disso sdo: “Se abusar muito fico num molho (S.1)”;
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“S6 nas tarefas € que tenho mais dificuldades (S.4)”; “Tenho receio de guiar devido a

desequilibrios, tonturas e dores (S.5)”.

Como ja foi referido, a vida dos portadores de FM vé-se bastante impactada. A
autonomia fica limitada devido a sintomatologia presente, uma vez que 0s sintomas de
fadiga e a dor constante ndo permitem realizar aces que talvez antes eram facilmente
realizadas. Nas entrevistas o mesmo se verifica. Para além disso, e de acordo com a
literatura estudada, existem estratégias que potenciam a autonomia. Entre elas encontra-
se a TCC, mais propriamente a psicoeducacdo. Esta técnica auxilia o paciente na
compreensdo da sua situacdo atual, da doenca que padece, permitindo o
autoconhecimento e 0 aumento da autonomia. Relativamente as alteragdes funcionais que
podem ocorrer, sabe-se que devido a elevada intolerancia a dor que os individuos
apresentam, a funcionalidade fisica e emocional dos mesmo acaba por ficar incapacidade.
Ressalvar também que a participante nimero 5 refere que apresenta bastantes tonturas
que, de acordo com a literatura, as tonturas séo dos sintomas mais frequentes num estado
de ansiedade ou numa perturbacéo de ansiedade. Ansiedade essa que esta sujeita diz ser

“brutal” (Choy, 2015; Garcia-Rios et al., 2019)

Deste modo, é importante apostar no acompanhamento psicologico de forma a

melhorar todas as areas acabas de referir.

A seguinte categoria de primeira ordem refere-se aos impactos ocorridos nos
diferentes sistemas dos pacientes, isto €, a doenca, pelos sintomas que provoca, implica
perdas nas dindmicas dos varios sistemas em que 0s participantes se integram. A
FM, apds a andlise dos discursos das participantes, apresenta efeitos negativos em
diferentes areas das suas vidas. Ocorrem alterac6es nas rotinas e nas dindmicas familiares

— “(familiares) estavam habituados a que eu fizesse e organizasse (S.5)”; “as vezes sinto-

me uma crianca e eles a mae (S.5)” — alteragdes nas dindmicas de lazer, “deixei de fazer
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trilhos e passei a fazer caminhadas (S.7)”; “Ja tivemos de anular viagens, almogos,
passeios (S.5)” — alteracdes nas dindmicas das redes de suporte social — “ndo vou a casa
de ninguém nem recebo ninguém devido a minha pequena tolerancia fisica (S.5)”; “Falta
de vontade de sair ou passe ar (S.3)” — alteracGes e dificuldades na area laboral — “Neste
momento encontro-me de baixa (S.2)”; “A nivel laboral o frio ndo ajuda, muito stress e

tenho que ter muita energia (S.3)”.

As alteracOes nas dindmicas das redes de suporte (familiar e social) resultam em
isolamento que associado ao estigma e ao reduzido suporte fornecido pelos profissionais,
constituindo fatores que podem precipitar quadros depressivos e de ansiedade (Coppens

etal., 2017).

Choy (2015), afirma que as alteracbes a nivel cognitivo podem conduzir a
dificuldades na area laboral e na realizagdo de tarefas domésticas. Tais dificuldades
aparecem em momentos que exigem respostas imediatas e também em momentos de dor
acentuada. As alteracdes cognitivas, também conhecidas como Fibrofog ou “névoa da
FM”, contemplam dificuldade de lembrar ou o uso incorreto de palavras e nomes,
alteracdo no processamento de informacdes. A distracdo e a confusdo acrescem-se aos

problemas com niimeros e calculos matematicos (Karper & Letvak, 2015).

Para além dos efeitos referidos, as participantes mencionaram ainda “as dores
dificultam a parte sexual (S.2)”; “(As dores dificultam) o meu humor (S.2)”; “a felicidade
esta sempre assombrada (S.5)”; “existem imensos gastos em medicacdo, tratamentos,
consultas... (S.5)”. De facto, as alteracdes de humor sdo um fator referido com frequéncia
nos portadores de FM. Este, por ser constituido por fatores de tenséo, depressdo, fadiga,
etc., apresenta-se facilmente afetado neste contexto. Deste modo, e de acordo com Brandt

(2011), o humor apesar de ser afetado nos pacientes com FM em geral, também é referido

no presente estudo.
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Assim, e como ja vimos, a sintomatologia depressiva € dos aspetos psicolégicos
mais presentes na FM (Choy, 2015). Realgando a S.5, que refere que “a felicidade esta
sempre assombrada”, podemos interligar esta transcri¢do a incompreensao que sente por
parte dos médicos, pois, segundo Coppens et al. (2017), a incompreensao dos médicos
precipita quadros depressivos e de ansiedade revistos nesta mesma participante,

sustentando assim a sua sintomatologia.

O objetivo da questdo 9 foi compreender se as participantes até ao momento
sentiram necessidade de apoio psicolégico dado o diagnéstico de FM. Obtivemos duas
categorias de primeira ordem que variam entre a necessidade e a ndo necessidade de

apoio.

Cinco das sete participantes ndo apresentaram necessidade de recorrer a apoio
psicoldgico até ao presente. Contudo, uma das cinco referidas aquando a descoberta de
FM, iniciou psicoterapia (S.4). Esta participante refere “Ajudou-me a aceitar a doenca e
a adaptar-me a ela”, isto é, permitiu-Ihe iniciar o processo de aceitacéo e adaptacédo a FM,
uma vez que esta, como ja vimos, impacta a qualidade de vida dos individuos. Deve-se
também referir que esta participante iniciou a doengca com sintomas mais fortes em
comparacgdo com a atualidade, pois apresenta dores musculares e cansagco como sintomas

atuais.

Relativamente as restantes quatro participantes que estdo no tratamento sem apoio
psicoldgico, € mencionado que até ao presente nunca sentiram necessidade de iniciar este
processo. Contudo, apds o estudo da tematica, sabemos que o sucesso terapéutico € mais
facilmente atingido com a execucdo de um tratamento multimodal que inclua a educacéo
do paciente, o exercicio fisico, a farmacoterapia e a psicoterapia (Sarzi-Puttini et al.,

2020).

77



Fibromialgia: um estudo qualitativo sobre experiéncias de vidas pautadas pela dor

De acordo com a andlise do que as restantes participantes discursaram, podemos
concluir que o apoio psicoldgico é predominantemente centrado no alivio dos sintomas
ansiosos e na adaptacgdo a doenca. Isto porque, os relatos sdo centrados no alivio pontual
sintomético e no processo de aceitacdo e adaptacdo a doenca. Como exemplos temos:
“Andei 3 meses sem o aperto no peito, mas ha cerca de 2 semanas que Voltei a sentir
(S.2)”; “Estava a explodir por dentro, ao falar sentia-me mais leve (S.5)”; “Conseguia
estar umas horas com menos “peso” fisico e mental (S.5)”; “Ajudou-me a aceitar a doenca

e a adaptar-me a ela (S.4)”.

Posto isto, é de realgar que a TCC tem como objetivo — aplicada a FM — a reducao
da dor e a inclusdo de comportamentos e habitos saudaveis. Contrariamente aos
encontrado nos testemunhos recolhidos, o psicologo consegue auxiliar os pacientes em
diferentes vertentes: processo de reconhecimento dos sintomas, forma de lidar com estes,
tendéncia para a catastrofizacdo, sintomas psicologicos e devolucdo de estrategias de

coping para lidar com a sintomatologia.

Assim, e relacionado os discursos das participantes com a literatura, podemos
concluir que ao invés de os psicologos auxiliarem apenas no alivio pontual dos sintomas
ansiosos, devem auxiliar no alivio a longo prazo de todos os outros sintomas. Contudo, é
de referir que o conhecimento relativo a esta patologia nos profissionais de saude — e ndo
S0 nos psicdlogos — é escasso e podem ndo apresentar um plano terapéutico rico e coeso.
Para além disso, apenas obtivemos duas participantes com apoio psicologico no decorrer,
com inicio recente, 0 que ndo nos permite assumir nem globalizar o papel do psicologo

na FM.

Contudo, é de facto imprescindivel apostar na formacgdo dos profissionais nesta

tematica, uma vez que esta padece de enriquecimento de informacao a todos os niveis.
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Por fim, na questdo 10 pretendemos compreender de que forma as participantes
veem a FM, sendo que deviam representa-la utilizando uma metéafora, uma frase, uma
imagem ou outra qualquer forma. Obtivemos diferentes expressdes de representacéo e,
analisando todas elas, é inevitdvel referir o sofrimento, o desanimo, as
incapacidades/limitacdes e, sobretudo, a tristeza que as participantes sentem ao pensarem
nesta doenca. H& enumeras doengas cronicas. Visiveis, invisiveis, umas com necessidades
mais graves, outras com a toma de um comprimido para o resto da vida. Mas o que é
certo, é que viver com 0s sintomas recorrentes desta doenca, ndo permite aproveitar a
vida como deve se espera aproveitar. Esta questdo, foi apenas uma questao reflexiva e
comprovativa daquilo que estudamos ao longo destes meses e que, de certa forma, ja
estdvamos a espera. Os pacientes de FM apresentam-se elevadamente impactados pela
FM. Para além disso, permite-nos pensar na urgéncia que € a de, no momento do
diagnostico, o médico responsavel integrar a equipa multidisciplinar. Ou seja, indicar e
reforcar a necessidade e o0s beneficios que € o apoio psicoldgico, assim como outras areas

que apresentam efeitos positivos na doenca.
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Concluséo
O objetivo desta investigacdo foi dar voz as experiéncias de vida dos portadores
de FM. Isto é, compreender as experiéncias destes individuos nas varias dimensdes das

suas vidas, a nivel desenvolvimental e de relagdo com a doenga.

Este estudo procurou ainda explorar a FM como a doenca crdnica que &, assim
como compreender como € viver a vida com a dor como companhia. O objetivo deste

estudo foi assim cumprido.

A consciencializacdo da FM esta a crescer cada vez mais. Isto deve-se ao facto de
haverem mais estudos e mais interesse nesta doenca cronica. Para além disso, 0s
individuos que sofrem da doenca apresentam vontade em descobrir mais, em partilhar as
suas experiéncias e em debater as mesmas com restantes pessoas que passam por
semelhante. Desta forma, foi criado, em Portugal, o grupo na plataforma Facebook:
“Fibromialgia em Portugal”, pela necessidade de os portadores fazerem-se ouvir e

consciencializar mais pessoas da patologia que se define numa palavra como “dor”.

Iniciamos esta investigacdo com o objetivo de perceber de que modo a dor
influencia as vivéncias das participantes. Terminamos, agora, com a certeza de que ainda
had um longo caminho a percorrer no que toca a abordagem da doenca Fibromialgia.

Contudo, muitos conhecimentos foram retidos e aprimorados nestes meses.

A FM é uma doenca cronica de dor generalizada e persistente acompanhada por
sintomas de fadiga, alteracGes no sono, queixas cognitivas, entre outros (Dizner-Golab et
al., 2023). A sua etiologia como ainda ndo é totalmente conhecida, apresenta uma grande
complexidade e reveste-se de grande variedade de hipoteses que sdo lancadas com o

decorrer dos estudos. Deste modo, acaba por ser, para ja, impossivel determinar uma
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causa para o aparecimento da FM, sendo que, como vimos na discussdo dos resultados,

os profissionais de salde apresentam o diagndstico como ndo tendo causas conhecidas.

Parece-nos interessante referir que, apesar da grande producdo de investigacéo
que reflete o investimento no aprofundar etiologia da doenga, 0s discursos clinicos junto
das participantes ndo ddo nota de qualquer acrescento cientificamente sustentado que
complemente a divida dos portadores da doenca, divida esta acentuada pelo percurso por

vezes erratico até chegar ao diagndstico.

Tornou-se explicito nos discursos das nossas participantes que ainda ocorre o
saltar de especialidade para especialidade para chegar ao diagndstico final. Geralmente,
0 processo diagndstico leva tempo a ser concluido. E, neste estudo, verificamos que o
percurso das participantes é feito passando por vérias consultas, idas as urgéncias, até
chegar a especialidade final de reumatologia que conclui a patologia (Galvez-Sanchez &

Reyes del Paso, 2020).

Para além disso, a FM é uma doenca que ndo apresenta cura, mas que apresenta
diferentes tratamentos segundo a sintomatologia de cada portador. De facto, a FM esta
envolvida de complexidades e o tratamento ndo foge a regra. O modo como o0s
especialistas veem a doenca, estd diretamente relacionado com o tratamento que
recomendam (Galvez-Sanchez & Reyes del Paso, 2020). No caso desta investigacao,
verificAmos que existem diferentes tipos de discursos por parte dos profissionais.
Contudo, em nenhum deles a FM ¢ apresentada como a doenca cronica que é. E, por
conseguinte, as indicacfes dadas de seguida — relativas ao tratamento — ndo sdo as mais
completas. Ora, a literatura diz-nos que o tratamento idealizado para a sintomatologia
caracteristica da FM é a juncdo do tratamento farmacolégico com o tratamento ndo
farmacol6gico. Temos dois testemunhos nos quais, aquando a devolugdo do diagnostico,

o profissional responsavel apenas referiu a necessidade obrigatoria de fazer medicacéo.
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Ou seja, de acordo com a questdo 3 “O que recorda acerca do momento em que lhe
apresentaram o diagndstico?”, podemos concluir que em nenhum momento sdo colocadas
“em cima da mesa” as hipdteses existentes de tratamento ndo farmacol6gico como o
exercicio fisico ou 0 acompanhamento psicolégico, como nos diz Souza et al. (2022). Isto
leva-nos a concluir que, ao invés do tratamento ser individualizado e multidisciplinar
como nos diz a literatura (Sarzi-Puttini et al.,, 2020), ele é generalizado e

predominantemente centrado na medicacao para gestdo da dor e das alteragdes de humor.

Para além disso, ndo existe a articulacdo entre os diferentes profissionais
envolventes, segundo a nossa amostra. Assim, € imensamente importante referir a urgente
necessidade de existir a integracdo em equipa dos profissionais que abrangem o
tratamento de cada individuo, uma vez que a eficacia terapéutica aumenta
significativamente e permite a melhoria na qualidade de vida de cada um. Deste modo,

este € um aspeto que deve ser integrado no futuro.

Concluiu-se ainda que, as vivéncias das participantes apresentam alteracGes
negativas aquando o aparecimento dos primeiros sintomas da FM. Fisicamente, o cansaco
é tomado pelo corpo, a dor acompanha as participantes ao longo dos dias, sendo que
muitas vezes sO € diminuida pontualmente com o recurso a medicacdo ou a estratégias
como os Pilates e 0 acompanhamento psicologico. Ja psicologicamente, acabamos por
perceber gque, de facto, ha dias mais positivos que outros. Este aspeto vai de encontro com
a necessidade de apoio psicolégico por parte dos portadores de FM e, neste caso, nas
participantes, uma vez que apenas duas recorrem ao mesmo, apresentando efeitos
significativos e positivamente relevantes. Todavia, podemos questionar se a literacia em
Saude Mental permite aos pacientes perceberem as vantagens da consulta de Psicologia,

que ainda sofre de algum estigma. As pacientes ndo podem escolher uma forma de
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tratamento se esta ndo lhes for dada a conhecer, nas suas caracteristicas e nas vantagens

especificas para o problema de saude.

Relativamente ao impacto social que a FM apresenta, sabe-se que o isolamento é
0 primeiro escape de algumas das nossas participantes, ndo se permitindo a relacionar
com 0s outros e a aproveitar 0s seus momentos de lazer. Isto indica-nos a falta de forca
de vontade e 0 impacto que a dor e o0 cansaco, sintomas mais prejudiciais nesta area,
apresentam na vida social de cada um. Deste modo, seria importante trabalhar no apoio

que a psicologia pode oferecer a quebrar estas barreiras que tanta forga parecem ter.

Entdo, o papel da psicologia nestes casos é o de, de uma forma geral, auxiliar na
forma de lidar com os sintomas. S&o utilizadas diferentes estratégias, sendo
imprescindivel a psicoeducacdo da doenca aos pacientes. Pegando neste ponto, o
psicologo permite o reconhecimento e a adaptacdo a doenca — aspeto referido por uma
das participantes (S.4) que nos diz que este apoio a permitiu aceitar a doenca de forma
mais positiva. Analisando o discurso desta participante, percebemos uma mudanca nos
sintomas de FM, antes e ap0s do acompanhamento psicologico e da execucdo de
acupuntura. Ora, comparando este caso especifico com as experiéncias de outras
participantes que apenas requerem o tratamento farmacoldgico, verificamos uma
diferenca significativa na atenuagdo dos sintomas. Segundo Lavin (2014), o tratamento
da FM deve ser multidisciplinar, uma vez que incluir os diferentes profissionais e as suas
diferentes areas de intervengdo, fard com que os objetivos “remem” para o mesmo lado €
ndo em direcbes opostas. Deste modo, o progndstico serd mais positivo. Contudo, este
estudo permitiu-nos concluir o que Branco (2005) nos diz — os profissionais apresentam
ainda uma elevada desinformacdo. N&o s6 o diagndstico pode levar tempo a ser dado,
como a explicagdo na integra da doenga é fraca, 0 que provoca, consequentemente, o fraco

entendimento do tratamento. Este aspeto reflete-se na falta de informacdo que é dada as
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participantes, uma vez que todas apresentam tratamento farmacoldgico e o recurso ao
tratamento ndo farmacoldgico ndo é geral. Ainda assim, é de extrema importancia apostar

em formacdes dos profissionais no geral.

A amostra deste estudo centrou-se apenas no sexo feminino, sendo esta uma
limitacgdo do mesmo. Uma vez que a prevaléncia da FM é superior nas mulheres, a
populacdo do sexo masculino com FM é escassa e ndo conseguimos obter respostas nas
tentativas de mensagem por parte dos mesmos. Seria importante, para estudos futuros,
apostar na investigacdo desta populacédo, a fim de compreender de que modo a doenca
afeta as experiéncias dos sujeitos. Também fica claro que no dominio da Psicologia e na

abordagem a FM, a informacao é escassa e devera ser aprofundada.

Em suma, este estudo permitiu-nos aceder ao mundo subjetivo de uma doenca que
ainda apresenta um estigma na sua envolvéncia, assim como permitir aos portadores da
mesma que se facam ouvir, pois apesar da FM ser uma doenga “invisivel”, ¢ uma doenga
gue apresenta sintomas muito complexos e limitacdes que podem chegar a impactar ndo

SO a area laboral do individuo como também a pessoal e social.

Também ¢é de referir que 0 método escolhido se restringe a grupos limitados, pelo
que a complementacdo com estudos quantitativos sobre os assuntos acima referidos
poderia ser uma vantagem, alargando a extensdo do conhecimento, enquanto um estudo
qualitativo é mais profundo no acesso a informacdo subjetiva. Assim, este método
permitiu-nos corresponder ao objetivo inicialmente proposto, uma vez que acedemos s e

demos voz as experiéncias de vidas dos participantes com diagnostico de FM.

Deste modo, como estudante a terminar a sua formacdo, posso dizer que hoje
percebo as limitagdes e as dificuldades que os pacientes com Fibromialgia enfrentam,

assim como a forma de atuacdo do psicologo nesta vertente e até na doencga cronica no
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geral. Este treino de investigacdo apresentou alguma dificuldade na execugéo da revisao
da literatura, mas sinto que as entrevistas, por serem semiestruturadas, permitiram-me um
maior controlo, uma maior recolha de informag&o e um maior conhecimento de cada um

dos participantes que, com a sua vontade, permitiram-me abordar esta tematica.
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Critérios de diagnostico de fibromialgia

Critério
Uma pessoa satisfaz os critérios de diagnostico para a fibromialgia quando estéo
reunidas as seguintes trés condigdes:
1) Indice de dor generalizada (WPI) > 7 e escala de gravidade dos sintomas
(SS) > 5 ou WPI com pontuacgéo entre 3e 6 e SS > 9;
2) Os sintomas estiveram presentes ha pelo menos 3 meses;
3) O paciente ndo padece de outra doenca que explique a dor.
Escalas
() WPI: observe o nimero de areas em que a pessoa teve dor ao longo da

ltima semana. Em quantas areas teve a pessoa dor? A pontuacao sera entre

0e19.
Area Direita Area Esquerda
Sim | Néo Sim | Néo
Mandibula Direita Mandibula Esquerda
Ombro Direito Ombro Esquerdo
Braco Direito Braco Esquerdo
Antebraco Direito Antebraco Esquerdo
Anca Direita Anca Esquerda
Coxa Direita Coxa Esquerda
Perna Direita Perna Esquerda
Regido Dorsal Regido Cervical
Regido Lombar Regido Toracica
Mandibula Direita Regido Abdominal
(b) SS:

Fadiga
Waking unrefreshed (Acordar cansado)

Sintomas cognitivos
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Para cada um dos trés sintomas acima, indicar o nivel de gravidade durante a
semana passada utilizando a seguinte escala:
0 = Sem gravidade
1 = Gravidade ligeira: geralmente leve ou intermitente
2 = Gravidade Moderada: problemas consideraveis, muitas vezes presentes e/ou
num nivel moderado
3 = Gravidade severa: persistentes, continua, perturbadora da vida diaria.
Considerando os sintomas somaticos em geral, indicar se a pessoa tem: *
0 = Sem sintomas
1 = Alguns sintomas
2 = Um numero moderado de sintomas
3 = Uma grande quantidade de sintomas
A pontuacdo na escala de SS ¢é a soma da gravidade dos 3 sintomas (fadiga, waking
unrefreshed — acordar cansado, sintomas cognitivos) mais o indice de gravidade dos
sintomas somaticos em geral. A pontuacéo final é entre 0 e 13.
* Sintomas somaticos a considerar: dor muscular, sindroma do intestino irritavel,
fadiga/cansaco, pensar ou relembrar problemas, fraqueza muscular, cefaleia,
dor/céibras no abdomen, dorméncia/formigueiro, tonturas, insonias, depresséo,
obstipacdo, dor no abdémen superior, nduseas, nervosismo, dor no peito, visao
turva, febre, diarreia, boca seca, prurido, pieira, fenémeno de Raynaud,
urticaria/vergdes, zumbido nos ouvidos, vomitos, azia, Ulceras orais, perda/mudanca
de paladar, convulsdes, olhos secos, dispneia, perda de apetite, erup¢éo cutanea,
fotossensibilidade, dificuldades de audicdo, hematomas com facilidade, queda de

cabelo, miccao frequente, dor ao urinar e espasmos da bexiga.
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Instrucdes:

Para cada uma das seguintes nove questdes, assinale com uma cruz (X) a caixa que

melhor indica em que grau a fibromialgia dificultou cada uma das seguintes tarefas

na Ultima semana. Se ndo desempenhou alguma das atividades neste periodo,

indique a dificuldade com que desempenhou pela Gltima vez essa atividade. Se ndo

pode desempenhar uma atividade, assinale a Gltima caixa a direita.

Escovar ou Sem Com muita
pentear o dificuldade | O OO OO OO OO0 g g | dificuldade
seu cabelo

Caminhar

continuamente | Sem OOoOOoOOooOoOog oo | Commuita
durante 20 dificuldade dificuldade
minutos

Preparar uma | Sem Com muita
refeicao dificuldade | OO O O OO o O | dificuldade
Aspirar, Sem Com muita
esfregar ou dificuldade | O OO OO OO OO g g | dificuldade
varrer 0 chao

Levantar e Sem Com muita
carregar um dificuldade | M OO O O OO o O | dificuldade
saco cheio de

mercearias

Subir um Sem Com muita
lanco de dificuldade | M OO O O OO o O | dificuldade
escadas

Mudar os Sem Com muita
lengois da dificuldade | O OO OO O OO . . | dificuldade
cama

Estar sentado | Sem Com muita
numa cadeira | dificuldade | M OO O O OO . O | dificuldade
durante 45

minutos

Fazer compras | Sem Com muita
de dificuldade | OO O O O o O | dificuldade

supermercado
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Instrucdes:

Para cada uma das seguintes duas questdes, assinale com uma cruz (X) a caixa que

melhor indica o impacto global da sua fibromialgia, ao longo da ultima semana.

A fibromialgia
impediu-me de
cumprir 0s objetivos

da semana

Nunca

N I I N I I Iy

Sempre

Estive completamente

perturbada pelos
meus sintomas de

fibromialgia

Nunca

N N N N N N

Sempre

Instrucdes:

Para cada uma das seguintes questdes assinale com uma cruz (X) a caixa que melhor

indica a intensidade destes sintomas comuns de fibromialgia, ao longo da ultima

seémana.

Por favor assinale o seu nivel de dor

Sem dor

N I D I

Dor insuportével

Muita energia

OOOOO0OO0O00O0O O 08

Sem energia

Sem rigidez

N I I

Rigidez grave

Acorda muito
descansado(a)

OOOOO0OO0O00O00O O 08

Acorda muito
cansado(a)

Sem depressdo

N I I

Muito deprimido(a)

Boa memodria

OOOOO0OO0O00O00O O 08

Meméria muito fraca

Sem ansiedade

N I I

Muita ansiedade

Sem dor

OOOOO0OO0O00O00O O 08

Muita dor

Sem equilibrio

N I I

Grave desequilibrio

Sem sensibilidade

OOOOO0OO0O00O00O 808

Extrema
sensibilidade
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Questionéario de Dados Sociodemogréficos

1. Género:

2. ldade:

3. Estado Civil:

4. HabilitagOes Literarias:
5. Profisséo:

6. Situacdo Profissional:
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Guiao de Entrevista Semiestruturada

— Sei quer ¢ portador(a) de uma patologia com caracteristicas muito diversas entre si. Seria
possivel descrever de que forma comecou a perceber que poderia ter um problema de satde?
(Quais foram os primeiros sintomas que teve? Com que idade experienciou 0s primeiros

sintomas?)

— Dadas as caracteristicas da patologia, sabemos que pode ser de dificil diagndstico médico.
Qual foi o seu percurso até chegar ao diagnostico final de Fibromialgia? (p.e. ida ao médico,

toma de analgésicos)

— O que recorda acerca do momento em que lhe apresentaram este diagndstico? (o que é que

Ihe explicaram acerca da doenga?)

— O que se recorda sobre a sua reacdo ao diagnostico? (o que fez, o que pensou, o que

sentiu...)

— Todas as doengas cronicas pressupdem uma adaptacdo por parte do paciente. Como foi a sua

adaptacdo ao diagndstico da doenca?

— Atualmente, quais sdo os sintomas que prevalecem? (se ndo for referido salientar sintomas

psicoldgicos tem/teve- p.e. perturbacdes do sono, ansiedade, depressao, etc.)

— Quanto ao tratamento ou aos tratamentos dos sintomas, quais foram as suas experiéncias?

(p.e. medicacdo, fisioterapia, apoio psicoldgico, exercicio fisico)

— Na sua opinido, ¢ olhando para tras no que respeita as mudangas que a FM pode ter trazido
para a sua vida, quais acha que foram os principais efeitos nas varias areas da sua vida? (se ndo

forem referidas indicar a nivel pessoal, a nivel social e/ou familiar e a nivel laboral)

— Alguma vez sentiu necessidade de apoio psicologico dado o diagnostico de FM? Tem/teve

apoio psicoldgico? (Se sim, quando iniciou, 0 que mudou em si)

— Se pudesse escolher uma metdfora, uma imagem, ou qualquer outra forma de representar a

FM o que escolheria? (Acha que me pode explicar a razdo dessa escolha?)
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Declaragéo de Assentimento Informado

Designacéo do Estudo:

Fibromialgia: um estudo qualitativo sobre experiéncias de vidas pautadas pela dor

Eu,

Compreendi tudo o que me foi explicado relativamente a investigacdo “Fibromialgia: um
estudo qualitativo sobre experiéncias de vidas pautadas pela dor ” e retirei todas as davidas que
tinha acerca da mesma. Todos 0s objetivos e métodos foram apresentados para que eu
conseguisse perceber por completo o intuito deste estudo e tenho a possibilidade de recusar e

desistir em qualquer instancia da investigacdo sem qualquer prejuizo pessoal.

Para além disso, foi-me assegurada a confidencialidade de identidade, sendo que os meus dados

serdo, apenas, para a execucgao da investigacdo e destruidos ap6s a finalizacdo da mesma.

Assim, aceito participar nesta investigacdo.

(assinatura do(a) participante)

Data: [/ [/
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Tabela 1.

Questao 1. Sei que é portador(a) de uma patologia com caracteristicas muito diversas
entre si. Seria possivel descrever de que forma comecou a perceber que poderia ter um
problema de satde? (Quais foram os primeiros sintomas que teve? Com que idade
experienciou 0s primeiros sintomas?)

Unidades de andlise Categorias de 22 Categorias de 12
ordem ordem

(percebi) quando o meu corpo da
cabeca aos pés me doia Suj.

é uma dor sem explicagdo. Suj. 1

Os primeiros sintomas foram: dor nos
musculos Suj. 1

Corpo pisado Suj. 1

Sentia por vezes ao final do dia, dores
no corpo todo, Suj. 2

Fui jantar ao shopping e ndo conseguia
agarrar no garfo como era habitual. S6 Dor
era dor se mexesse, se estivesse quieta
estava melhor. Suj. 3

com muitas dores pelo corpo Suj. 4

Ha cerca de seis sete anos. Comecei a
ter mais dores Suj. 5

Dores nas costas (...) Dores nas ancas Dor e cansago como
ao longo das pernas, bursites Suj. 5 sintomas nucleares
Tenho dores em todas articulagdes
possiveis, por vezes equivalentes a
caibras, mas que duram imenso, nao
tenho forca para ir ao WC sequer Suj.
5

Sempre fui propensa a ter dores e
inflamacoes Suj. 6

Com a menopausa as dores espalharam
se para todo o corpo, causando um
grande sofrimento fisico e,
consequentemente, psicolégico. Suj. 6
Comecei a perceber que alguma se
passava quando me apareceu uma dor
constante nas costas, Suj. 7

Cansada Suj. 1 Cansaco
sem forcas Suj. 4
muito cansada Suj.

Falta de Concentracao Suj. 1 Queixas
cognitivas

durante um dia de trabalho
comegaram-me a inchar as maos. Suj.  Inchago
3 Sintomas secundarios
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dia conduzia e a colocar as mudangas

tinha que ser com a palma da mao,

pois ndo a conseguia fechar Suj. 3

Inchada Suj. 4

(Comecei a) sentir que tinha corpo, Outros sintomas
coisa que ndo deveria sentir Suj. Suj. 7

comecei a ter a pele e olhos muito

secos, falta de saliva Suj. Suj. 7

Tabela 2

Questao 2. Dadas as caracteristicas da patologia, sabemos que pode ser de dificil
diagnostico médico. Qual foi o seu percurso (caminho) até chegar ao diagndstico final
de Fibromialgia?

Unidades de analise Categorias de 22 Categorias de 12

ordem ordem

Cheguei a ir medico familia mais
de 3 vezes Suj. 1

Médico clinica geral particular
Suj. 1

Médico especialista em

Recurso a varios

endocrinologia Suj. 1 . ]
especialistas até

E depois reumatologista Suj. 1 . .
chegar a reumatologia

Fui a diferentes médicos,

mediante o que ia surgindo. Em

relacdo a fibromialgia, fui a

reumatologia por indicagao de

algum deles, ndo para um

diagnoéstico de fibromialgia, mas

para ver se tinha algo

reumatolégico. Suj. 5

Na altura ele (médico de familia)
mandou-me fazer analises ao fator
reumatoide, as quais deram
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negativo. Depois perguntou-me se
tinha possibilidade de ir ao
reumatologista Suj. 3

Um dia j& muito desesperada fuia ~ Encaminhamento do
um medico de clinica geral médico de familia para
mandou me fazer umas andlises e reumatologia para
disse se for 0 que eu penso depois  finalizar o diagndstico
vais ao médico que eu disser

assim foi fiz analises e depois do

resultado mandou me ao

reumatologista Suj. 4

Falei com a muinha médica de
familia que me reencaminhou para
a consulta de reumatologia. Suj.
Suj. 7

Depois o reumatologista também

disse 0 mesmo, mas ainda fiz

exames antes para despistar outras  Investigacao de
doencas Suj. 1 maltiplas doencas
Comecei por despistar outras antes de chegar ao
doencas e chegamos a conclusdo  diagnostico

que era fibromialgia. Suj. 2

Com novas analises

negativas...mais exames, as maos,

como nao era nada evidente nas

analises, sobrou a fibromialgia.

Suj. 3

Depois de varios exames, analises

e ser seguida durante uns anos na

dita consulta fui diagnosticada aos

48 anos com fibromialgia. Suj.

Suj. 7

O diagnéstico da
fibromialgia termina
com a validagao por

Reumatologia apds
excluséo de outras

patologias

Analgésicos sim Varios.

Medicacao atras de medicacéo,

mas nada fazia efeito Suj. 1

Em relagdo 4 medicagdo sempre A medicacdo prescrita
fui muito contra, ao longo da ndo atenuava os
minha vida raramente usava, sabia  sintomas

que paracetamol ou Brufen, ndo

resolvia por isso ndo valia a pena

tomar, ainda hoje ¢ assim e os

meus médicos sabem. Suj. 5

J&4 me foram receitados alguns

analgésicos que nao tomo, ndo me

sinto bem. O Unico que alivia, mas

que ja ndo tomo hé mais de um

ano ¢ o doluron, que serve para as
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dores. Suj. 6

A gestdo da dor é
tomava Brufen e resultava Suj. 2 variavel: desde a
Até ao diagndstico ia ao médico Recurso a analgésicos  auséncia de efeito da
para receitarem relaxantes e relaxantes medicacdo até a
musculares, sobretudo para a parte musculares para necessidade de
frontal da cabeca. Suj. 6 atenuacéo da dor intervencao
Recorria a paracetamol 1000 Suj. hospitalar
7

Muitas vezes no hospital, soro,
medicamentos, tudo. 4

quando preciso mesmo, quando Recurso a medicagao
estou em desespero total, tomo 0 nas urgéncias nas
que me dao no hospital, Suj. 5 situacOes mais graves

Quando néo suportava as dores
recorria a medicacdo que me era
dada nas urgéncias e mais tarde a
que me foi dada na consulta da
dor Suj. 7

Desde o diagndstico fui 3 U.R.
reumatologistas e fiz acupuntura e
pilates Suj. 6

Tabela 3

Questdo 3. O que recorda acerca do momento em que lhe apresentaram este
diagndstico? (o que é que Ihe explicaram acerca da doencga?)

Unidades de analise Categorias de 22 Categorias de 12
ordem ordem

N&o me explicaram muito Suj. 1 Inexistente explicacao

N&o me explicaram nada Suj. 4 da doenca

N&o me explicaram grande coisa

Suj. 5

Que era idéntica a uma depressao Referéncia e

Suj. 1 comparacao a outras

Respondeu-me que artrite doengas Comunicacao e
reumatoide provoca deformacéo e partilha do
dor Suj. 3 diagnostico
Que esta era basicamente dor Suj. insuficiente e
3 inconsistente

Disseram que seria pior se tivesse
uma doenga autoimune Suj. 6
(Disseram) Que poderia ou ndo
afetar outros 6rgdos Suj. Suj. 7

Disseram-me que né@o havia cura Doenga sem cura
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Suj. 5

Explicaram-me que era uma
doenca que néo tinha cura Suj.
Suj. 7

Doenca com causas e
cura desconhecidas

(...) disseram-me que n&o existia
causa Suj. 5

Doenca com causa
desconhecida

Apenas medicacao Suj. 5
Teria de fazer medicacgdo Suj. 6

Medicagdo como
condicdo obrigatoria
inerente a doenca FM apresentada

Aprender a viver com ela
(doenca) Suj. 3

Que se aprendia a viver com a
doenca Suj. Suj. 7

tacitamente como

Doenca que obriga a -
ad g doenca crénica

adaptacéo e a
aprendizagem

Que cada caso € um caso Suj. 3

U.R. U.R.

Tabelo 4

Questédo 4. O que se recorda sobre a sua reacdo ao diagndéstico? (o que fez, o que

pensou, o que sentiu...)

Unidades de analise Categorias de 22 Categorias de 12
ordem ordem
Normal. N&o entrei em panico
Suj. 1 Aceitacdo

Temos de aceitar e pronto Suj. 1
E assim a vida Suj. 1

Aceitacdo e adaptacao

(...) lutar para o que fosse. Suj. 1
Percebi que muitos dos meus
habitos de vida iriam mudar, mas
depois perguntei 0 que poderia
fazer de forma a minimizar as
dores Suj. 7

Consciéncia da ao diagnostico
necessidade de
adaptacéo a doenca

SO queria descobrir o que tinha.
Suj. 1

Como eu andava é que ndo estava
bem. Suj. 1

Necessidade de
diagnostico
Alivio como resposta a
necessidade de um

Um alivio por ndo ter uma doenca
autoimune Suj. 6

(...) como tinha muitas dores achei
que ia melhorar, pois ja sabiam
que medicacdo iam receitar. Suj. 6

diagnostico
Alivio

Inicialmente ndo acreditei Suj. 2
Senti-me insegura e preocupada
com o diagndstico Suj. 3

“e agora?” Suj. 3

E se néo for isso?" "Mas como

Duvida/preocupagéo

Respostas emocionais
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posso ter a certeza?!" Suj 3 negativas ao
Senti uma tristeza enorme, Suj. 2 diagnostico
Agora sinto-me desanimada Suj. Tristeza/desanimo

2

N&o é s6 uma doenga, € a vida

que fica toda incapacitada Suj. 5

alguma revolta Suj. 2

Demorei dois anos a aceitar a Revolta
doenca Suj. 4

Inicialmente nem comentava

porque fibromialgia era estigma Estigma
Suj. 5 Principalmente para

ortopedia Suj. 5

E a vida que fica toda julgada Suj.

5

Tabela 5

Questdo 5. Todas as doencas cronicas pressupdem uma adaptacdo por parte do
paciente. Como foi a sua adaptacéo ao diagndéstico da doenga?

Unidades de analise Categorias de 22 Categorias de 12 ordem
ordem

Fiz a medicacdo prescrita Suj. 1
S0 a medicacdo ndo era suficiente

Suj. 1 Experiéncias Insuficiéncia da
Medicamentos s6 em ultimo caso negativas com a medicacao
mesmo Suj. 5 medicacao

Foi muito mau, a adaptacdo aos
medicamentos Suj. 6

Comecei a fazer pilates Suj. 1

Fiz pilates Suj. 6 Novas préticas de
Quando comecei na alimentagéo salde

ai sim melhorei bastante Suj. 1

Em casa é dificil fazer algo Suj. 5
Né&o consigo fazer perfeito Suj. 3~ Adaptacdes/alteractes

Evito lavar louca Suj. 3 nos habitos Alteracéo no estilo de
Em relacdo as atividades domeésticos vida como estratégia de
domésticas faco por partes Suj. 7 coping com a doenca

As tarefas de casa tenho uma
senhora que vem ca fazer a

limpeza Suj. 2 Recurso a apoios
Cozinhar, a minha mée vive externos e/ou
comigo e vai fazendo Suj. 2 familiares nas tarefas

Se e quando fago uma crise mais
forte tenho o apoio da familia Su;.
Suj. 7
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Tabela 6

Questéo 6. Atualmente, quais sdo os sintomas que prevalecem?

Unidades de andlise Categorias de 22 ordem Categorias de 12 ordem

Contratura muscular Suj. 3

Dores musculares Suj. 4
Rigidez muscular Suj. 6

Queixas musculares

Tenho menos dores no
corpo Suj. 1

Dores nos joelhos,
cotovelos, dores nas

costas, dores ao longo das

pernas Suj.5

Dores nos joelhos Suj. 6
Tenho sempre dores Suj.
Suj. 7

Dores e formigueiro nas
costas Suj. Suj. 7

Queixas dolorosas no geral

Prevaléncia dos sintomas
fisicos musculo-
esqueléticos

Mé&os inchadas perto das
zonas das articulagdes e

também nos joelhos Suj. 3

Zona abdominal mais
dilatada Suj. Suj. 7

Inchaco

Ansiedade Suj. 1
Ansiedade Suj. 2

Um aperto no peito, Suj. 2

SO queria arrancar aquela
sensacdo no peito Suj. 2
Ansiedade Brutal Suj. 5
Ja fui mais ansiosa Suj. 6

Ansiedade

Estados emocionais
negativos

Irritacdo Suj. 2
falta de paciéncia Suj. 2

Irritacdo

SO quero estar sozinha Suj.

2

Sem barulho Suj. 2
Uma escuridao Suj. 2
Isolamento Suj.5

Isolamento

Se nao dormir as horas
suficientes sinto-me mais
cansada Suj. 1
Dificuldades em dormir
Suj. 2

SO se tiver dores é que
durmo mal Suj. 6

Dificuldades em dormir

Sono alterado e néo
reparador que resulta em
cansago

Se ndo dormir as horas
suficientes sinto-me mais
cansada Suj. 1

Cansago
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Cansago extremo Suj. 3
Cansago Suj. 4
Sem energia Suj. 5

Psicologicamente tem dias UR UR
melhores e outros piores
Suj. 6

Tabela 7

Questdo 7. Quanto ao tratamento ou tratamentos dos sintomas, quais foram as suas
experiéncias?

Unidades de andlise Categorias de 22 ordem Categorias de 12 ordem

Os pilates deixam-me mais

relaxada e as dores Pilates
desaparecem Suj. 1

Pilates Suj. 2

Ja ndo faco, mas pilates é

muito bom Suj. 2

A Fisioterapia ajuda a

aliviar um bocadinho, mas Fisioterapia

o efeito dura 1 a 2 horas

Suj. 2 Diversidade de
Fisioterapia quase ao tratamentos néo
longo do ano Suj. 5 farmacoldgicos com
Faco acupuntura, fico efeitos positivos
melhor, mais relaxada Suj. Acupuntura

4

Acupuntura Suj. 5
Caminhadas Suj. 5 e Suj. 7
Ginésio Suj. 5 Exercicio fisico

Nutricdo Suj. 1

Banhos de mar Suj. 7

Terapia ocupacional Suj. 5 Outras abordagens
Eletrochoques Suj. 5

O que faz mais efeito sdo

os eletrochoques Suj. 5
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Tabela 8

Questao 8. Na sua opinido, e olhando para tras no que respeita as mudancas que a FM
pode ter trazido para a sua vida, quais achas que foram os principais efeitos nas varias

areas da sua vida?

Unidades de analise

Categorias de 22 ordem

Categorias de 12 ordem

Continuo a fazer tudo
normal, embora se abusar
muito fico num molho Suj.
1

S6 nas tarefas é que tenho
mais dificuldades Suj. 4
Vou fazendo quando e 0
que posso sem me esforcar
muito Suj. 4

Alterou tudo, limpeza da
casa, roupa, etc. Suj. 5

Atividades domésticas
alteradas

Muitas vezes preciso de
transporte e altero
consultas e tratamentos
Suj. 5

Tenho receio de guiar,
devido a desequilibrios,
tontura, dores Suj. 5
Vou fazendo as coisas
calmamente Suj. 7

Atividades funcionais
alteradas

Autonomia reduzida em
atividades basicas

(Familiares) Estavam
habituados a que eu fizesse
e organizasse Suj. 5

Agora cada um se
preocupa consigo Suj. 5
Deixamos de fazer viagens
longas Suj. 5

As vezes sinto-me uma
crianca e eles a mée Suj. 5

Alteracdes nas rotinas e
dindmicas familiares

Deixei de fazer trilhos e
passei a fazer caminhadas
Suj. 7

N&o existem grandes
planos Suj. 5

Ja tivemos de anular
viagens, almo¢os, passeios
Suj. 5

Alteracdes nas dinamicas
de lazer

Saio menos e por pouco
tempo devido as dores Suj.
2

N&o vou a casa de
ninguém nem recebo
ninguém devido a minha

AlteracGes nas dindmicas
das redes de suporte social

A doenca, pelos sintomas
gue provoca, implica
perdas nas dinamicas dos
Varios sistemas em que 0s
pacientes se integram

132



Fibromialgia: um estudo qualitativo sobre experiéncias de vidas pautadas pela dor

pequena tolerancia fisica
Suj. 5

Falta de energia e a falta
de vontade de sair ou
passear Suj. 3

Neste momento encontro-
me de baixa Suj. 2
Cheguei a um ponto que ja
ndo aguentava mais Suj. 2
A nivel laboral o frio ndo
ajuda, muito stress e tenho
que ter muita energia Suj.
3

Alteracoes e dificuldades a
nivel laboral

As dores dificultam a parte
sexual Suj. 5

(as dores dificultam) o
meu humor Suj. 2

A felicidade esta sempre
assombrada Suj. 5
Existem imensos gastos
em medicacéo,
tratamentos, exercicios,
cirurgias, consultas etc.
Suj. 5

Outros dominios de
impacto

Outros efeitos

Tabela 9

Questdo 9. Alguma vez sentiu necessidade de apoio psicolégico dado o diagnostico de
FM? Tem/teve apoio psicologico?

Unidades de analise

Categorias de 22 ordem

Categorias de 12 ordem

N&o, nunca precisei Suj. 1
Néo 3

N&o senti necessidade para
ter esse apoio Suj. 6

N&o, nunca senti
necessidade Suj. 7

Necessidade inexistente de
apoio psicolégico

Sem apoio psicoldgico

Sim, iniciei com a
psicologa em janeiro deste
ano Suj. 2

Tive, mas ja ndo tenho
Suj. 4

Sim Suj. 5

Apoio psicoldgico passado
e atual

Sinceramente, ndo noto
grandes mudancas, s6 no
sono Suj. 2

Andei 3 meses sem 0
aperto no peito, mas ha
cerca de 2 semanas que

O apoio psicolégico é
predominantemente
centrado no alivio dos
sintomas ansiosos e na
adaptacao a doenca
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voltei a sentir,
principalmente quando

tenho que sair de casa Suj.

2

Estava a explodir por
dentro, ao falar sentia-me
mais leve Suj. 5
Conseguia estar umas
horas com menos “peso”,
fisico e mental Suj. 5

Ajuda no alivio pontual
sintomatico

Ajudou-me a aceitar a
doenca e a adaptar-me a
ela Suj. 4

Foi muito dificil iniciar a
psicoterapia por negacao
prépria Suj. 5

Ajuda no processo de
aceitacdo e adaptacao a
doenca
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Anexo G
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Questdo 1: Sei que é portador(a) de uma patologia com caracteristicas muito diversas entre si. Seria possivel descrever de que forma comegou a perceber que
poderia ter um problema de satde? (Quais foram os primeiros sintomas que teve? Com que idade experienciou os primeiros sintomas?)

Sujeito 1 A.O. Sujeito 2 M.J. Sujeito 3 C.M. Sujeito 4 M.H. Sujeito 5 C.P. Sujeito 6 A.M. Sujeito 7 AA.

Comecei a Os primeiros Os primeiros Com 32 anos eu Foi tudo muito Sempre fui propensa a Comecel a perceber que
perceber que sintomas sintomas que tive, [sentia me - menosprezado. ter dores e inflamagdes, |alguma se passava

algo ndo estaria |comecaram ha eram as maos ISB muitas |Primeiro devido a minha |além de ser ansiosa. quando me apareceu
bem, quando o |dois anos, inchadas. No ano dores pelo corpo profissdo, depois as Tenho asma desde os 19 |uma dor constante nas

meu corpo da
cabega aos pés
me doia

Isto € uma dor
sem explicagao
de dor

Os primeiros
sintomas foram:
dor nos musculos

Corpo pisado
Aos 40 anos +-

sensivelmente,
com 49 anos.
Sentia por vezes
ao final do dia,
dores no corpo
todo, do género
quando estamos
com febre. So
que media a
temperatura e
ndo tinha febre.
Fuia uma
consulta de
reumatologia,
por causa de
outro problema e
falei-lhe no
assunto. Ela
comegou por
despistar outras
doengas e
chegou a
conclusdo que
era fibromialgia.

2022 no més de
maio,

Principalmente a
direita, a um ponto

que ndo a conseguia
fechar, no final do

Fui jantar ao
shopping e nao
conseguia agarrar
no garfo como era
habitual. S6 era dor
se mexesse, se
estivesse quieta
estava melhor. No
dia seguinte
marquei consulta no
médico de familia,
no que me disse que
era circulagdo e pela
experiéncia algo da
parte reumatoide.

andei assim um ano
cheguei a ter crises
de febre fui a muitos
médicos e
continuava sempre
igual.

minhas opgdes, trabalhei
em medicina, ortopedia,
pediatria e psiquiatria.
Sempre acompanhados
por acumulagdes inclusive
em paliativos.

Fazia cerca de 13 noites
por més durante muitos
anos e eu e 0 meu marido
nunca deixamos os meus
filhos apds o término das
aulas e os milhares de
vezes que os fomos buscar
para o almogo mais o
acompanhamento que lhes
prestavamos. Tudo
justificava qualquer tipo de
sintomatologia. Com a
idade comecei a ter dores
nos joelhos, nas costas,
nos bragos, mas fazia
parte. Descansar muitas
vezes num cadeirdo,
senta/levanta. O stress
durante anos para nao
falhar etc.

Ha cerca de seis sete anos.
Comecei a ter mais dores
os joelhos, os cotovelos.

anos, tomo medicagao
didria e penso que tudo
esteja interligado.
Durante anos tive
cefaleias de tensdo, na
zona frontal, para a qual
ia tomando relaxante
muscular para aliviar a
dor. Com a menopausa
as dores espalharam se
para todo o corpo,
causando um grande
sofrimento fisico e,
consequentemente,
psicoldgico. O que me
valeu foi tomar
antidepressivos ha
muitos anos. Depois de
vdrias consultas e
exames veio o
diagnostico, fibromialgia.
Tomo o miodia, que é um
relaxante muscular, mas
vou tendo algumas
dores.

Tinha 50 anos quando
me diagnosticaram com
Fibromialgia.

costas, e sentir que tinha
COrpo, coisa que nao
deveria sentir isso durou
cerca de dois anos fui
varias vezes ao servigo
de urgéncia, até que um
médico me orientou a ir
para a consulta da dor.
Para alem das dores
comecei a ter a pele e
olhos muito secos, falta
de saliva. Tinha na altura
45 anos.




Sujeito 1

Muitas vezes

Analgésicos sim
varios

Os médicos
particulares
Clinica geral e
endocrinologista
disseram logo
que pelos
sintomas seria
fibromialgia

Sim recordo me
Flexiben. Foi o

Sim, tomava
Brufen e
resultava.

- . ./
mc_m.ﬁj Sujeito 3

— |

3
Aconselhou-me dois
(isto em junho), um
dos quais s6
consulta em agosto.
Deixei marcado, mas
fui entretanto ao
outro, voltei as
analises e
negativo...,
entretanto o
especialista teve
problemas pessoais
e cancelou as
consultas...entretant
O passou o tempo e
fui 4 outra consulta
em Agosto, ja com
bastantes andlises
para mostrar,
passou mais, e
receitou-me
medicagdo para ver
como me sentia,
voltei passado um
mé

e N
Sujeito 4

Sujeito 5

Sujeito 6

Sujeito 7

Paulo

Ele logo me
confirmou que tinha
fibromialgia. Muitas
vezes no hospital,
soro,
medicamentos,
tudo.

Mas estamos a falar de
medicacdo diferente, eu
faco varia medicagdo de
base e tenho autorizagio
para ir até..., quando
preciso mesmo, quando
estou em desespero total,
tomo o que me d3o no
hospital, quando necessito
de ir Ia. E consigo aguentar
até uma proxima. O resto
ndo surte efeito ndo me
recuso a tomar para nada.
Por exemplo, tenho
autorizagao para tomar
30mg de valium por dia,

Até ao diagnéstico ia ao
médico para receitarem
relaxantes musculares,
sobretudo para a parte
frontal da cabeca. Desde
o diagndstico fui 3
reumatologistas e fiz
acupuntura e pilates. .

Desisti da consulta da
dor pois a Gnica coisa
que me faziam era dar
infiltragGes e dosagens
altas de medicamentos,
que me colocava num
estado muito inativo.

7 Recorriaa
paracetamol 1000 e
quando n3o suportava
as dores recorria a
medicagdo que me era
dada nas urgéncias e
mais tarde a que me foi
dada na consulta da dor.




Sujeito 1 _ms.m:o 2

Sujeito 3

fo R Sujeito 4 Sujeito 5 Sujeito 6 Sujeito 7
3 ./
Como foi um

descarte de opgoes,

pois
n3o tinha as
dores que as
minhas amigas
descreviam.

S6 |Agora, depois
queria descobrir |destas dores e de

Um alivio por nio ter De inicio senti-me um

uma doenca autoimune e | pouco sem chao
como tinha muitas dores
achei que ia melhorar,
pois ja sabiam que
medicacao iam receitar.
Contudo, muito triste por

Tivedeirauma

Como tenho o
diagnéstico de sindrome

Atéquea |de dor crénica a

; E claro minha médica, fibromialgia é uma doenca |saber que tenho de viver
O que tinha e ter consultado preocupada "e entretanto fui para |que contribui parao com esta patologia. qual me foi dito que
lutar para o que |outro agora?" o hospital de Viseu, diagndstico de sindrome teria de tomar
fosse. reumatologista ja farta de me ouvir |de dor crénica, medicagdo/relaxantes
(porque a minha disse me: Helena ou |A reacao foi de ok mais musculares e nos dias
estd de baixa ha aceita a doenga uma. piores medicagdo para
algum tempo) e vocé ou estamos Depois comegaram a surgir as dores.
ele confirmar, mal porque a outros problemas e fui
senti uma doenca ndo a vai resolvendo um a um, mas
tristeza enorme, aceitar a si. tudo se tornou avassalador

alguma revolta,

e cada vez é pior.
pois ja tenho

E neste momento as vérias
alguns problemas especialidades ja me

de satde e ndo 818:%»3 com o ndo ha
i i r;
precisava de mais nada a faze

este, agora sinto-
me desanimada,
pois penso que
terei que
aprender a viver
com a dor e ndo
vejo como.

u tao m. — ronica r ﬂ . “ 8
. ﬂ
mww:uoma uma Nﬂwuﬂm ao vO—‘ vm_ te QO umh_ﬂ——nm no_—_o :u_ asua NQN tacao ao Q 0 t n_ ﬁ rl
D es OQNM as ﬁom_.-ﬂmm cronicas u v 1agnostico aa Avﬂﬂﬂw

P ieito 5 Sujeito 6
.. o Sujeito 4 Sujeito o

iei Sujeito 2 Sujeito 3 e Foi muito mau_ | Antes fazia trilhos, mas o
el icial t S6 quando estou N&o aceitava porque | No trabalho foi horrivel,
Sim Inicialmente,
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