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RESUMO

ARAUJO, Anna Brunet Monteiro. Narrativas de vida de mulheres com fibromialgia:
autogerenciamento da dor cronica. 2020. 100 f. Dissertagdo (Mestrado em Enfermagem) —
Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2020.

A Fibromialgia ¢ uma doenca crbnica, de etiologia multifatorial complexa cujo
principal sintoma é a dor fisica. No entanto, as repercussdes sdo imensuraveis, causando
transtornos psiquicos, emocionais, cognitivos e limitacdes no cotidiano das pessoas, que
passam a viver em funcdo da doenca e do tratamento, se abstendo da vida funcional. Portanto
é fundamental a compreensdo de que é possivel, ndo apenas ter o controle da situacdo, mas
também gerenciar a propria dor, entendendo como e quando ela se desencadeia, prevenindo o
aparecimento, investindo no autocuidado, prezando a conscientizacdo corporal, mudangas nos
habitos de vida, levando em consideracdo a cultura, o contexto em que vivem e a visdo de
mundo. Objetivo geral: analisar a experiéncia de mulheres que vivenciam a Fibromialgia em
relacdo ao estilo de vida e suas repercussdes no autogerenciamento cotidiano da dor.
Objetivos especificos: Identificar nas narrativas de vida de mulheres com Fibromialgia
situacOes que expressem as experiéncias de dor; descrever as atividades relacionadas a cultura
e transformacdes do estilo de vida; discutir recursos para o autogerenciamento da dor a partir
da perspectiva transcultural. Utilizou-se como referencial tedrico o Cuidado Transcultural de
Madeleine Leininger. Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, guiada pelo método
Narrativas de Vida, desenvolvida em 2019, com 14 mulheres que vivenciam a fibromialgia,
integrantes do grupo interdisciplinar de tratamento e acompanhamento no Laboratorio de
Fisiologia Aplicada a Educacdo Fisica do Instituto de Educacdo Fisica e Desportos da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (LAFISAEF-IEFD/UERJ). A pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica da UERJ sob o Protocolo n°04899018.1.0000.5282. Os dados
foram produzidos por meio da entrevista aberta e observacao participante seguido da analise
tematica orientada por Bertaux. A partir da organizacdo dos dados emergiram trés categorias:
“Processo de adoecimento e as experiéncias de dor”, “Os fendmenos culturais e mudancas de
estilo de vida” e “Reaprendendo a (con)viver ¢ autogerenciar a dor”. A andlise foi
fundamentada na Teoria Transcultural em dialogo com outros autores da literatura pertinente,
que possibilitou a analise a partir de uma perspectiva de valorizacdo e compreensdo dos
aspectos culturais, crencas e significados deste grupo de mulheres. A cultura permite
compreender a sua influéncia nas questdes ligadas a saude, esclarecendo fendmenos e fatos
especificos de grupos, uma vez que cada familia possui suas proprias formas de cuidar,
herdadas culturalmente. As participantes ressignificaram seus modos de viver, transformando
padrdes comportamentais em relacdo a alimentacdo, atividade fisica, relagdes familiares,
sociais, aprenderam a lidar com suas emoc¢oes e na capacidade de resolucdo de problemas, no
autogerenciamento da dor, com mais autonomia, dominio e autoconhecimento, melhorando a
qualidade de vida. As questdes que desencadeavam a dor foram identificadas e trabalhadas no
grupo. Este estudo contribui para a salde das pessoas que vivenciam a fibromialgia
ressaltando os beneficios quando elas conseguem autogerenciar os sinais e sintomas que
desencadeiam a dor e quando assumem o protagonismo do proprio processo.

Palavras — chave: Fibromialgia. Habitos. Autogestdo. Enfermagem.



ABSTRACT

ARAUJO, Anna Brunet Monteiro. Life narratives of women with fibromyalgia: self —
management of chronic pain. 2020. 100 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) —
Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2020.

Fibromyalgia is a chronic disease of complex multifactorial etiology whose main
symptom is physical pain. However, the repercussions are immeasurable, causing psychic,
emotional, cognitive disorders and limitations in the daily lives of people, who live due to the
disease and treatment, abstaining from functional life. Therefore, it is essential to understand
that it is possible not only to have control of the situation, but also to manage the pain itself,
understanding how and when it triggers, preventing the onset, investing in self-care, valuing
body awareness, changes in the habits of the patient, considering the culture, the context in
which they live and worldview. The main purpose is to analyze the experience of women who
experience fibromyalgia regarding to their lifestyle habits and its repercussions on daily pain
management. Specific purposes: to identify, in life narratives of women with Fibromyalgia,
situations that express the pain experiences; to describe the activities related to culture and
lifestyle changes; to discuss resources for pain self-management from transcultural perspective.
The theoretical framework used was Madeleine Leininger's Transcultural Care. This is a
qualitative research, guided by the Narratives of Life method, developed in 2019, with 14
women who experience fibromyalgia, members of the interdisciplinary treatment and
monitoring group at the Laboratory of Physiology Applied to Physical Education of the Institute
of Physical Education. and Sports at the Rio de Janeiro State University (LAFISAEF-IEFD /
UERJ). The research was approved by the UERJ Ethics Committee under Protocol No.
04899018.1.0000.5282. Data were produced through open interview and participant observation
followed by thematic analysis guided by Bertaux. From the organization of the data emerged
three categories: “Process of illness and pain experiences”, “Cultural phenomena and lifestyle
changes” and “Relearning to (live) and self-manage pain”. The analysis was based on the
Transcultural Theory in dialogue with other authors of the pertinent literature, which allowed the
analysis from a perspective of valorization and understanding of the cultural aspects, beliefs and
meanings of this group of women. Culture allows us to understand its influence on health issues,
clarifying group-specific phenomena and facts, as each family has its own culturally inherited
forms of care. The participants re-signified their ways of living, transforming behavioral patterns
in relation to food, physical activity, family and social relationships, learned to deal with their
emotions and problem solving skills, self-management of pain with more autonomy, mastery
and self-knowledgement, improving the quality of life. The issues that triggered the pain were
identified and worked on in the group. This study contributes to the health of people
experiencing fiboromyalgia by emphasizing the benefits when they can self-manage the signs and
symptoms that trigger pain and when they take the lead in the process itself.

Key words: Fibromyalgia. Habits. Self — Management. Nursing.



Quadrol —
Figural—

Figura 2 —

Quadro 2 -
Quadro 3 -
Quadro 4 —
Quadro 5 -
Quadro 6 —

LISTA DE ILUSTRACOES

Selecdo dos artigos na pesquisa bibliografica...........ccccoceevviiveviiiennn 23
O modelo Sunrise de Madeleine Leininger..........cocooeoeveienenesieninnn 42

Esquema de mapeamento e anélise no método Narrativas de Vida.... 50

Caracterizagdo das participantes do estudo..........ccccevvevvrievviieeninne 52
Historiograma das partiCipantes...........cccceeverereninine s 55
UNidades teMALICAS. ........ccvieiriie et 59
Recodificacdo das Unidades Tematicas e Agrupamento..................... 61

Frequéncia das unidades tematicas nas entrevistas..............cc.cceeuennen.. 62



BDENF
BVS
DCNT

DM

FM

HAS
IBECS
IEFD
LAFISAEF
LILACS

MEDLINE
OMS
PPGENF
SBED
SCIELO
UERJ

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

Base de Dados de Enfermagem

Biblioteca Virtual de Sadde

Doengas Cronicas Nao Transmissiveis

Diabetes Mellitus

Fibromialgia

Hipertensdo Arterial Sistémica

Indice Bibliografico Espafiol de Ciencias de la Salud
Instituto de Educacéo Fisica e Desportos

Laboratorio de Fisiologia Aplicada a Educacéo Fisica
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude

Medical Literature Analysis and Retrieval System Online
Organizacao Mundial de Saude

Programa de Pds Graduagdo em Enfermagem

Sociedade Brasileira para Estudos da Dor

Scientific Eletronic Library Online

Universidade do Estado do Rio de Janeiro



11
1.2
1.3

14

2.1
2.2

3.1
3.2
3.3
3.4
3.5
3.6
3.7

4.1
4.2
4.3
43.1
4.3.2
4.3.3

SUMARIO

CONSIDERAGOES INICIAIS. ..o 12
REFERENCIAL TEMATICO ... esesees s 27
O doloroso mundo da Fibromialgia............cccccceviiiiiiiniiiicecece e 27
A questédo do género na Fibromialgia...........cccoeeiiiiiininnc 30

Saude, estilo de vida e habitos de vida: uma abordagem antropoldgica e

CUTTUTAL ...t e et sr e e e e e e neenee e 31
Impactos da Fibromialgia no cotidiano.............ccocevviiiiiiiein i 35
REFERENCIAL TEORICO ...t 37
A Teoria do Cuidado Transcultural de Madeleine Leininger....................... 37
O cuidado transcultural e a Fibromialgia............cccocvviiiiiiiiiiiccece 40
METODOLOGIA. ...t e e e e sae e as 44
Sobre 0 método Narrativas de Vida.........cccocoveieiiiniiniieneee e 44
CeNAKIO 0B PESUISA. .. .cveiveeeieetiesiie i st e etie et e e eeesae st se e s enaesrae e e se e e eneas 45
Atividades e etapas do grupo interdisciplinar...........cccocovvvviviiie i sie s 46
Participantes da PESOUISA..........ovvivireeie e iersieereese e sree et e srae e se e e s 46
ASPECLOS ELICOS A PESQUISA. ...c.vveeeireieerie st see et e e eie e e et sre e e e eneas 47
Técnica de producao de dados..........ccceeeeviiieiiecieeie e 48
Analise e categorizacao doS dadOS...........cccvvveeieeieiie e 49
RESULTADOS E DISCUSSAO........ccoeveiieereesieeeesiesees s sssss s 51
Caracterizacao dos partiCiPantes.........cccccevvviieeieiiesie i 51
Historiograma dos partiCipantes..........ccccceeveiiiiieiie e e 54
ANALISE daS NATTATIVAS.......covivieiiie et e sre s 59
Categoria 1 - Processo de adoecimento e as experiéncias de dor............cc.ueu.... 64
Categoria 2 - Os fendmenos culturais e mudancas de estilo de vida .................. 71
Categoria 3 - Reaprendendo a (con)viver e autogerenciar a dor .........c..cccceeneeee. 78
CONSIDERAGCOES FINAIS.......coooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e esies s eniss s nans e 83
REFERENCIAS. .....cooiiiiee ettt st 86
APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido........................ 93
APENDICE B — Carta de solicitacio para a entrada no campo............c..c........ 95

APENDICE C — Carta de autorizagdo institucional................cccceeverveerernnenn. 96



APENDICE D — QUESLIONArio de PESQUISA..........ov.eceveererrreeierees e eeeeeseeeenens

ANEXO - Parecer consubstanciado com aprovagao do CEP............c.ccceveinivciincnene



12

CONSIDERACOES INICIAIS

A tematica apresentada nessa Dissertacdo de Mestrado integra a pesquisa Producdo de
Cuidado a Pessoas com Doencas Cronicas: Interdisciplinaridade, Promogdo da Salde e
Pesquisa-Ac¢do Participativa, coordenado pela Prof?, Dr?. Lina Marcia M. Berardinelli. Este
estudo esta inserido no Programa de Incentivo a Producgdo Cientifica, Técnica e Artistica -
PROCIENCIA/2018 da Universidade do Estado do Rio de Janeiro/UERJ, sendo desenvolvido
no grupo de pesquisa Cuidado na Gestdo da Doenga Cronica, Interdisciplinaridade e
Promoc¢do da Saude, concentrado na linha de pesquisa Fundamentos Filoséficos, Tedricos e
Tecnoldgicos do Cuidar em Sadde e Enfermagem, do Programa de POs-Graduacdo em
Enfermagem da UERJ (PPGENF/UERJ).

O objeto de estudo centra-se no autogerenciamento da dor crénica na perspectiva da
mulher que vivencia a Fibromialgia.

A motivacdo para este estudo surgiu a partir das experiéncias profissionais vividas ao
longo da minha trajetoria como enfermeira desenvolvendo o cuidado a pessoas com
problemas cronicos de saude em diferentes situacdes de agravos a saude.

No entanto, meu engajamento com essa tematica surgiu com o convite de minha
orientadora Prof® Lina Marcia M. Berardinelli para conhecer e participar das reunides do
grupo interdisciplinar de educacdo em salde e acompanhamento as pessoas com Fibromialgia
(FM) no Laboratorio de Fisiologia Aplicada a Educacdo Fisica, do Instituto de Educacéo
Fisica e Desportos da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (LAFISAEF-IEFD/UER)).

Desde entdo, a partir da aproximacdo com as participantes do grupo interdisciplinar, fui
desenvolvendo a observacédo, ouvindo o que elas contavam sobre as situacdes que cercam a
multidimensionalidade desse adoecimento. Assim, pude observar que o processo de
autogerenciamento da dor e as mudancas de habitos de vida sdo referidos no grupo, porém
ainda merecem discussdo, aprofundamentos livre de rétulos, medos, angustias, no sentido de
melhor compreensdo, autoconhecimento para transformar posturas e visdes inadequadas em
atitudes positivas de resgate a autoconfianca, adesdo ao tratamento e a uma vida melhor.

Autogerenciar a dor inclui treinamento, educacdo em salde, autoconhecimento,
reconhecimento de situagdes que sdo o gatilho da dor, exercicios de relaxamento, mudanca de
comportamento em relagdo ao bem viver, atitudes otimistas que despertem o pensamento para

positividade, entre outras terapias com o objetivo de reduzir a dor.
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Neste caso, a ideia é apreender, a partir das narrativas de vida das pessoas envolvidas no
grupo, como elas lidam no dia-a-dia com a dor, a partir de suas experiéncias e vivéncias de
outras participantes na mesma situacdo fibromialgica. Consequentemente, essas narrativas
podem ser ricas de conteldos para ampliar a compreensdo do autogerenciamento da dor para
mudancas dos habitos de vida, no sentido de reorientar a promocéo de cuidado.

Durante a minha vida académica, sempre me envolvi com questées sobre dor e suas
implicacdes na vida cotidiana das pessoas. A problematica da dor tem sido apresentada na
literatura sob diferentes aspectos e atravessa todas as etapas da vida, associada a uma situacédo
fisiopatoldgica experienciada pela pessoa no processo saude/adoecimento.

Dor é uma experiéncia sensorial desagradavel associada a uma lesdo efetiva ou
potencial dos tecidos, ou descrita em termos de tal lesdo conforme citado por Berger et al
(2012). No entanto, cada pessoa vivencia a dor de forma diferente e, muitas vezes, é
subvalorizada em prol de outros sintomas, permanecendo no foco da atencdo, além de ainda
ser pouco discutida, considerando os significativos avangos cientificos e tecnologicos.
Considera-se como um problema de satde publica.

Assim, ao ingressar no processo de selecdo do Mestrado fiquei interessada e motivada
em desenvolver este tema. Trabalhar com o adoecimento crénico e dor crbnica gerada pela
Fibromialgia me faz repensar sobre as acOes que desenvolvemos no cotidiano, da
subjetividade da dor e sobre o papel enquanto enfermeira e educadora em salde, enquanto
equipe interdisciplinar, entendendo as dimensfes da dor e seus desdobramentos a partir de
diferentes olhares e culturas, ajudando as pessoas a gerencia-la no seu cotidiano.

Considero de extrema importancia a possibilidade de ajudar as pessoas a refletirem
sobre sua condicdo de saude, seus modos de viver, de levar a vida, a partir de experiéncias
referidas, compartilhando conhecimentos e saberes no sentido de ampliar visdo de mundo,
descontruir ideias, preconceitos e de abrir para todas as possibilidades de autoconhecimento
por meio de ferramentas, estratégias que as ajudarao na adaptacéo e autogerenciamento.

Desde o primeiro semestre de 2018 participei das atividades do grupo interdisciplinar e
a cada momento, procurei observar nas falas e depoimentos, os sentimentos que afloraram,
bem como, o (des) conhecimento que circundam nas entrelinhas dos seus relatos e que vao
aléem da dor em si, como a ansiedade, angustia, vergonha, inseguranca, desconforto fisico,
tristeza e perplexidade.

Outras situacdes igualmente importantes expressas nas falas séo o sentimento de culpa,
a responsabilidade pela familia e pelas atividades do lar, o que além de sobrecarregéa-las,

segundo os discursos, também causam um desgaste familiar. Elas referem que o grande
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namero de tarefas a serem desenvolvidas diariamente associadas ao trabalho, deixando as
atividades de lazer em segundo plano, contribui para o surgimento de agentes estressores que
desencadeiam a dor.

Isso reforca a necessidade de cuidado, atencdo e inclusdo dessas mulheres para o
enfrentamento ndo apenas da doenca, mas também, da maneira como elas estdo e se
comportam com o adoecimento, tanto pelo meio social quanto familiar a fim de que possam
existir, expressar, serem cuidadas e assegurar o autocuidado.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) refere a doenca cronica como uma condigéo
que possui uma ou mais das seguintes caracteristicas: sdo permanentes, produzem
incapacidade/deficiéncias residuais, sdo causadas por alteracdes patoldgicas irreversiveis,
exigem uma formacao especial do doente para a reabilitacdo, e podem exigir longos periodos
de supervisdo, observacao e cuidados (OMS, 2015).

Segundo dados do Ministério da Saude, as doencas cronicas ndo transmissiveis
(DCNT) sdo as principais causas de mortes no mundo e tém gerado elevado niamero de mortes
prematuras, perda da qualidade de vida com alto grau de limitacdo das atividades de trabalho
e de lazer, alem de impactos econémicos para as familias, comunidades e a sociedade em
geral (BRASIL, 2014).

Do ponto de vista antropoldgico e social, alguns estudos reconhecem a doenga crénica
como um problema a ser solucionado com vistas a normalizagdo do fluxo da vida do enfermo
(MENDES, 2012) e que, em muitos casos, causam dependéncia da presenca do outro para a
manutencdo da vida (SILVA et al., 2016) e ndo tém cura.

Ao ampliar este olhar reflexivo sobre o processo de adoecimento, é possivel dizer que
0 ser humano nao pode ser visto apenas pela Gtica biolégica, mas precisa ser compreendido
diante da sua multidimensionalidade e complexidade enquanto ser humano, compreendido no
seu territdrio e contexto sociocultural (SANTOS et al., 2014).

Dentro do conjunto das doencas crénicas, com destaque para as mais incapacitantes de
forma geral, ressalta-se a Fibromialgia, caracterizada como uma condi¢do cronica,
reumatolégica que engloba um conjunto de sintomas fisicos, psiquicos e emocionais,
constituida, além da dor crbnica generalizada, por hiperalgesia (resisténcia a analgésicos) e
alodinia (estimulo que ndo € doloroso, mas que o organismo reconhece como dor), rigidez
matinal, cefaleia e parestesia (REZENDE et al., 2013; HOMAM et al., 2012).

A Fibromialgia existe had anos, porém tornou-se mais conhecida e recentemente

discutida e abordada com mais visibilidade devido & maior veiculacdo na midia de pessoas
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famosas, como cantoras e atrizes que sofrem com a FM, além dos aspectos da cientificidade
com os estudos que estdo sendo publicados nas diferentes areas do conhecimento cientifico.

Do ponto de vista epidemiolégico a FM é variavel. Nos EUA e na Europa, a
prevaléncia encontrada foi de até 5% na populacdo de um modo geral e ultrapassou 10% dos
atendimentos em clinicas reumatoldgicas. No Brasil, estd presente em até 2,5% da populacdo,
predominante no sexo feminino, principalmente entre os 35 e 44 anos (MARTINEZ et al.,
2017).

N&o existem estudos conclusivos sobre os possiveis fatores de risco e causas para o
desenvolvimento da Fibromialgia. H& estudos que mostram a ocorréncia de distdrbios
hormonais, outros ainda preveem uma relagdo com a carga genética herdada, porém ndo
levantam conclusbes definitivas. O que se sabe € que hd uma certa dificuldade em se
diagnosticar o quadro, o que consequentemente atrapalha a adesdo as terapias e acesso aos
servicos de saude.

Portanto, o desconhecimento da patologia e o despreparo por parte de muitos
profissionais de saude dificultam ainda mais o tratamento das pessoas em desenvolver uma
terapéutica efetiva e adequada. Além disso, existe uma escassez dos servicos de salde na
oferta da assisténcia integral para o individuo fibromialgico, como também préaticas de
educacdo em saude que favorecem a promocgédo da saude e o autocuidado para a melhora da
qualidade de vida desses individuos (OLIVEIRA et al., 2017).

No que diz respeito as limitacGes e incapacidade inerentes ao adoecimento, a FM se
configura como uma das doencas que causa maior prejuizo na qualidade de vida das pessoas,
gerando grande impacto no cotidiano e ocasionando importantes rupturas na rotina.
Individuos com fibromialgia apresentam pior qualidade de vida do que individuos com outras
doencas cronicas, como artrite reumatoide, lGpus eritematoso sistémico e cancer, em alguns
casos (HAYAR et al., 2014). A intensidade e a constancia da dor inviabilizam, muitas vezes,
a execucdo de tarefas cotidianas, o trabalho e muitas vezes, a vontade de viver. Isso
desencadeia uma série de eventos conflituosos, que permeiam, entdo, o cotidiano destes
individuos, sobretudo as mulheres.

Uma outra situacdo observada é o desconhecimento do processo desse adoecimento
pelas participantes do grupo interdisciplinar. Importante salientar que elas desconhecem os
aspectos relacionados ao processo saude, doenga e cuidado que envolve a fibromialgia, o que
gera muitos embates em seus modos de viver com potenciais agentes estressores e gque sao

dificeis de autogerenciar e amenizar o processo algico.
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Nesse sentido, estudos na éarea da salde mental e psicologia, afirmam que a
psicoterapia em grupo torna-se fundamental, pois potencializa as trocas dialdgicas, o
compartilhamento de experiéncias e melhor adaptacdo ao modo de vida individual e coletivo
(BENEVIDES et al., 2010).

Isto demonstra a eficicia da partilha em grupo e a importancia do grupo terapéutico,
sendo para os participantes um local de debate sobre as necessidades de ajuda, propiciando
escuta ativa, orientacdo e construcdo de projetos terapéuticos condizentes com as realidades
dos sujeitos. Ao mesmo tempo, a vivéncia em grupo favorece maior capacidade resolutiva,
por possuir varios olhares direcionados para um problema em comum (BENEVIDES et al.,
2010).

A literatura apresenta resultados praticos sobre a dor na Fibromialgia. Um deles
aponta que a dor crbnica generalizada € o sintoma central, em resposta ao estresse
biomecanico ou a traumas (JUNIOR et al., 2012). Outro estudo observou o perfil psicolégico
dos pacientes fibromialgicos, geralmente associado ao perfeccionismo, a autocritica severa, a
busca obsessiva do detalhe, com destaque especial ao aparecimento de depressdo. As
caracteristicas da depressdo como a fadiga, o sentimento de culpa, a baixa autoestima e a
vitimizacdo provocam a exacerbacdo dos sintomas e prejudicam as estratégias de
enfrentamento do individuo ao longo do adoecimento (BERBER et al., 2005).

Estudos sobre analise de comportamento apontam que a dor fibromialgica, nesses
termos, € um rétulo que resume tanto aquilo que o organismo sente, como diferentes acdes
emitidas em determinadas situacdes (externas ao individuo), que produzem consequéncias
semelhantes (SOUZA; LAURENTI, 2017). Isso implica em dizer que chorar, gemer,
contorcer, fazer expressoes faciais, gritar, se isolar sdo ac@es caracterizadas como a dor em si.

Compreendendo o que foi exposto, é importante salientar o impacto da fibromialgia na
vida do individuo. Além do quadro doloroso, estes pacientes costumam queixar-se de
fraqueza, disturbios do sono, fadiga intensa, rigidez matinal, parestesias de extremidades e
distdrbios cognitivos. E frequente a associacio a outras comorbidades, que contribuem com o
sofrimento e a piora da qualidade de vida. Dentre as comorbidades mais frequentes tém-se a
depresséo, a ansiedade e a sindrome da fadiga crénica (HEYMANN et al., 2017).

Considera-se que o tratamento da fibromialgia € essencialmente fundamentado nédo
apenas no controle e alivio dos sintomas fisicos (dor no corpo, sono, fadiga), mas também dos
sintomas psiquicos e emocionais (reequilibrio emocional, tratamento especifico de desordens

associadas, terapia em grupo).
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As repercussdes psiquicas, em especial a ansiedade e a depressdo, podem aumentar
potencialmente os niveis de dor por gerarem altos graus de estresse emocional, que por sua
vez acarreta uma série de limitacGes devido ao ndo gerenciamento destes momentos. As
implicagdes deste processo afetam diretamente o modo de vida destas pessoas. Isto significa
que buscar um novo olhar para o estilo e habitos de vida geradores de estresse emocional
podem, de alguma forma, contribuir para melhorar o quadro algico.

Ao constatar os fatos acima percebe-se o quanto € imprescindivel que o
acompanhamento e tratamento da fibromialgia seja realizado por uma equipe interdisciplinar,
reunindo de diferentes areas do conhecimento cientifico, com a combinacdo de modalidades
de tratamentos ndo farmacoldgico e farmacoldgico. As estratégias de tratamento, assim como
na saude mental, entre outros atividades terapéuticas incluem as abordagens em grupos e
rodas de conversa, ou atendimentos individuais. E importante considerar também que cada
individuo € Unico, e isto significa que uma forma exclusiva de terapia pode ndo funcionar
positivamente para determinado paciente. Para tal, € preciso entender suas demandas
psicossociais, culturais familiares e valores individuais (ZANETTI; GOMES, 2016).

O apoio social é fundamental para a recuperacdo e para o enfrentamento da vida por
estes individuos em situacdes de cronicidade. Esse recurso representa uma acao externa que
se obtém de outras pessoas causando consideravel impacto e influéncia sobre o individuo que
vive com a fibromialgia. A literatura sobre a tematica recomenda que o apoio social é um
aspecto essencial da vida na saude geral e mental. Além disso, a estratégia em grupo
proporciona melhora da autoimagem e autoestima (BENEVIDES et al., 2010).

Uma das questdes mais complexas e discutidas no cenério da fibromialgia como uma
situacdo de cronicidade diz respeito a presenca da dor e suas dimensbes. Muitos resultados
convergem ressaltando que a dor crbnica € um estado persistente que modifica a vida
(JUNIOR et al., 2012). De fato, 0 que se observa € que a dor é um fator limitante de varios
momentos da vida: trabalho, familia, convivio social. Outros estudos tratam a fibromialgia
como uma espécie de personificacdo da dor. (JUNIOR et al., 2012).

Nesse sentido, € fundamental a compreensdo de que é possivel ndo apenas ter o controle
da situacdo, mas também gerenciar a propria dor, entendendo como e quando ela se
desencadeia e 0 que pode ser feito para diminuir ou impedir seu aparecimento, por meio do
fortalecimento psiquico, do autoconhecimento e do autocuidado, prezando a conscientizagdo
corporal e mudancas nos habitos de vida do individuo.

Culturalmente, mudar héabitos n&o é algo facil. E preciso tentar compreender os diversos

determinantes do comportamento humano e sua relagdo com a doenga, sobretudo na
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fibromialgia, que compila diversas situacdes de adoecimento. Neste sentido, o impacto da
mudanca de habitos ndo saudaveis na vida dos individuos que convivem com a fibromialgia
ultrapassa o plano fisico, exercendo influéncia sobre o plano emocional, familiar e social.

Alguns estudiosos vém buscando analisar os modos de vida, para poder compreender 0s
desafios e escolhas que o individuo realiza. O termo em inglés lifestyle (que significa estilo de
vida) é passivel de muitas defini¢des. Entre elas, mais voltada para o campo biomédico, estilo
de vida € um conjunto de comportamentos individuais que promovem, ou ndo, a salde e 0
bem-estar. Do ponto de vista socioldgico, o termo estilo de vida é baseado em crencas sobre o
mundo e propdsitos de alcancar metas ou submetas desejadas, além de ser o responsavel por
gerar escolhas (positivas ou negativas) e praticas aos sujeitos(GOMES; SKABA; VIEIRA,
2002).

A partir das definicBes apresentadas, referindo ao objeto de estudo, observa-se que 0s
habitos implicam em escolhas que, no dmbito da saide e qualidade de vida, podem ser
saudaveis ou ndo saudaveis, mas estes habitos podem ser modificados e/ou reajustados. Além
disso, algumas condicgdes de satde definem grupos culturais; entre eles. No caso deste estudo,
as pessoas que vivem com fibromialgia também se aproximam e se identificam a partir das
escolhas que realizam.

Além disso, pode-se considerar de fato que fazer escolhas que sejam mais positivas
para promover o bem-estar é também promover autocuidado. Um estudo realizado por Pérez-
Velasco e Pefiacoba-Puente (2015) mostrou uma melhora significativa nos pontos de dor,
humor, relagcdes afetivas e motivacdo de mulheres com fibromialgia ao serem realizadas
mudancas nos habitos de vida relacionados a sono, alimentacdo, relagbes familiares e
realizacdo de exercicios fisicos.

Outro estudo também mostra evidéncias do efeito positivo da pratica esportiva, de
exercicios aerébicos em manifestacGes da fibromialgia, principalmente nos momentos de dor,
aléem de ser um efeito positivo sobre o humor relacionado a incidéncia de fibromialgia
(FALCON; LEONEL, 2017).

Por esse motivo, sinto a necessidade, enquanto enfermeira e mestranda, de cumprir
meu papel em aprofundar os conhecimentos sobre esta tematica e ajudar pessoas que vivem
com fibromialgia a encontrar e aplicar o autogerenciamento da dor, a enxergar possibilidades
e empoderar estes individuos para que sejam capazes de conviver com a dor fibromialgica
através de mudancas saudaveis que podem ser ameacas para seu equilibrio fisico, emocional e

social.
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Estudar o autogerenciamento da dor torna-se fundamental no contexto da fibromialgia,
uma vez que, primeiramente, as transformacgdes globais que a sociedade vem sofrendo
produzem um ritmo de vida acelerado, longas jornadas de trabalho, estresse, ansiedade,
mudanca nos padrdes alimentares podem provocar uma vulnerabilidade do individuo ao
adoecimento. Estas transformagdes levam habitos de vida pouco saudaveis, e aumentam as
chances desenvolvimento de adoecimento.

Segundo a Sociedade Brasileira para Estudos da Dor (SBED), 0 autogerenciamento se
configura como o primeiro passo para o tratamento da dor crdnica, em especial na
Fibromialgia, tratando-se de um processo educacional que envolve o dominio e aplicacdo de
um conjunto de acOes, dentre elas, manter e/ou construir um estilo de vida saudavel que inclua
habitos alimentares, sono adequado, atividade fisica regular e controle do estresse (SBED,
2018).

Este processo de se debrucar sob fatores ligados ao comportamento e estilo de vida se
caracteriza pela transicdo da forma de se pensar o processo de adoecimento (da infecciosa
para a comportamental), devido ao crescente avanco dos comportamentos de risco, que se
tornam habitos de vida ndo saudaveis, como: tabagismo, etilismo, sedentarismo, alimentacao
desequilibrada, obesidade, estresse dentre outros (FIGUEIREDO, 2015).

Estudos recentes mostram que as modificacdes de alguns habitos destrutivos levaram a
uma melhora significativa dos tender points, assim como na disposicdo fisica, questdes
emocionais e, consequentemente, no controle da dor (FALCON; LEONEL, 2017; LORENA;
SOBRINHO, 2015).

Compreende-se que o fendmeno da dor é tdo singular que ndo ha como mensurar ou
quantificar; o que é possivel é deduzir a sua extensdo a partir do relato, queixa e quadro
clinico do individuo. Angerami (2012) destaca que a dor é sentida e vivida em sua dimenséo
por quem a sente, podendo ser inferida a um quadro de sofrimento, mas sua verdadeira
extensdo jamais pode ser percebida em sua plenitude.

Um estudo realizado por Antunes et al. (2018) verificou que pacientes com maior
interacdo social tiveram intensidade de dor diminuida, fato que pode ser justificado pela
possibilidade de verbalizarem sobre a mesma, assim como hd uma correlacdo direta entre
poder aquisitivo e nivel educacional, onde frente a intensidade da dor estas pessoas possuem
melhores ferramentas para acessar 0s cuidados de satde e, assim, ampliam a sua qualidade de
vida. Estes achados, dentre outros, revelam que as relagBes sociais, nivel socioeconémico,
cultural e educacional de pacientes com dor cronica determinam o modo de reconfigurar o seu

cotidiano na vivéncia com a dor.
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Portanto, ndo h& como dissociar a experiéncia da dor crbnica dos padrdes de
comportamento, valores culturais e crengas de um individuo. Estes valores e crencas também
explicam a relacdo entre o sujeito que cuida e quem é cuidado, na qual existe uma diversidade
de sentimentos, emocOes e operacionalizacdo no ato de cuidar. De igual maneira, alguns
fatores desencadeantes da dor surgem de experiéncias passadas, como também o que se
aprende sobre a dor a partir da cultura e do meio social em que vivemos.

Desse modo, o entendimento de que a cultura faz parte da interagdo humana e do
cuidado nos remeteu para a Teoria da Diversidade e Universalidade do Cuidado Cultural, pois
é possivel realizar importantes aproximagcfes com o objeto de estudo em analise, focado no
autogerenciamento da dor e sua construgdo a partir das transformacées do estilo de vida e o
modo com que cada sujeito se comporta dentro dos valores e crengas enraizados, tanto
advindos da criacdo familiar quanto adquiridos com as experiéncias de vida. E preciso
considerar que o ser humano transporta em si um conjunto de habitos e costumes que sdo
influenciados e modificados em fungdo de uma série de fatores durante toda a vida e que vao
refletir nos estilos de vida de cada sujeito.

Considerando o0 exposto acima direciona-se as questdes norteadoras da seguinte
maneira: Quais sdo as experiéncias vivenciadas pelas mulheres com fibromialgia, expressas
em suas narrativas de vida que encaminham para o autogerenciamento da dor? Quais sdo as
atividades relacionadas as transformacGes e/ou ajustes no estilo de vida, expressas nas
narrativas de vida, que contribuem para autogerenciar a dor no dia a dia? Como as
participantes expressam e relacionam as experiéncias de dor a cultura?

Considerando as questdes descritas foram formulados os objetivos:

Objetivo Geral

Analisar a experiéncia de mulheres que vivenciam a Fibromialgia em relacdo ao estilo

de vida e suas repercussfes no autogerenciamento cotidiano da dor.
Objetivos Especificos
Os objetivos especificos deste estudo séo:

a) ldentificar nas narrativas de vida de mulheres com Fibromialgia situagdes que

expressem as experiéncias de dor;
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b) Descrever as atividades relacionadas a cultura e transformacfes do estilo de
vida,;
c) Discutir recursos para 0 autogerenciamento da dor a partir da perspectiva

transcultural.

Justificativa e relevancia

Este estudo se justifica pelo fato de a dor cronica ser atualmente uma preocupacéo
mundial, e a Fibromialgia ainda ser pouco discutida nos cenarios de atencdo a salde, com
dificuldade de diagndstico, preconceitos e estigmas que afetam diretamente a vida das
pessoas. A dor € entendida como um sintoma generalizado, e muitas vezes € contestada e
ignorada ndo apenas por profissionais de saude, mas também pela familia e amigos dos
pacientes. Por isso, pesquisas sobre dor crénica sdo cada vez mais necessarias, pois vao além
de um conceito meramente fisico e precisa ser compreendido na sua multidimensionalidade.

Estima-se que a prevaléncia de dor crénica no ambito mundial esteja em torno de 10,1
a 55,5%. No Brasil, ainda se conhece muito pouco sobre a epidemiologia da dor cronica.
Estima — se uma prevaléncia de aproximadamente 29% da populacdo brasileira. Nesse
sentido, conhecer sobre a prevaléncia da dor cronica na populacdo brasileira € um passo
importante no sentido de revelar a abrangéncia e magnitude de seus efeitos, proporcionando
um direcionamento para as estratégias preventivas e de cuidado (VASCONCELOS;
ARAUJO, 2018).

Enguanto a dor aguda é um indicador para o estabelecimento de um diagndstico, a dor
crbnica, por ter perdido seu carater de sinal de alarme, remete a um emaranhado de
determinacdes de ordem somatica, psicoldgica e/ou ambiental (BESSET et al, 2010), o que
dificulta os estudos sobre a origem, sintomatologia, fatores de risco e o desenvolvimento da
doenca.

Além disso o estudo justifica-se ainda, por estar inserida no Eixo Tematico n° 5 da
Agenda de Prioridades de Pesquisa do Ministério da Satude: “Doengas Cronicas Nao
Transmissiveis” (BRASIL, 2018).

Este estudo possui relevancia cientifica porque se encontra alinhado as Diretrizes da
Politica Publica voltada as situagfes cronicas de saude, o qual inclui o Plano Brasileiro de
estratégias para o enfrentamento das doengas cronicas ndo transmissiveis vigente até 2022. De
igual maneira encontra-se sintonizada a Sociedade Brasileira de Estudos da Dor (SBED), por

meio da Portaria n°19/GM de 03 de janeiro de 2002 do Ministério da Saude, que instituiu no
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ambito do Sistema Unico de Saude o Programa Nacional de Assisténcia & Dor e Cuidados
Paliativos.

Este estudo é inovador no que diz respeito aos estudos interdisciplinares, como
também para a area da salde em geral e da Enfermagem em particular, considerando o
nimero pequeno de artigos encontrados na literatura cientifica realizados por enfermeiros
sobre a temética abordada, conforme apontado na revisdo da literatura.

Possui relevancia cientifica de modo geral, para a sociedade, comunidade académica e
0s servicos de salde, ampliando o ensino e a pesquisa de Enfermagem, trazendo maiores
esclarecimentos acerca do adoecimento humano, em especial o adoecer por Fibromialgia,
envolvendo as redes familiares, as relac6es sociais e de trabalho. Ratificando a importéancia da
participacdo da familia no processo saude, adoecimento e cuidado como motivacdo para o
autocuidado dos pacientes.

Revisao de Literatura

A fim de conhecer a producéo bibliografica sobre o tema, foi realizado o levantamento
do estado da arte por meio da busca de artigos cientificos em bases de dados nacionais e
internacionais acessando as seguintes bases: Bases de Dados para Enfermagem (BDENF),
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), PubMed, Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online (MedLine), Scopus e Indice Bibliografico
Espafiol de Ciencias de la Salud (IBECS). O levantamento ocorreu no periodo de junho a
setembro de 2018. Foram utilizados os seguintes Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS):
Habitos; Autogestdo; Fibromialgia. Utilizaram - se também os descritores correspondentes em
inglés: “Habits”, “Self Management” e “Fibromyalgia”. Os descritores usados na lingua
espanhola foram: “Hébitos”, “Automanejo” e “Fibromialgia”.

Foram estabelecidos como critérios de inclusdo: a aderéncia ao objetivo e ao tema
proposto, artigos de pesquisa publicados na integra e disponiveis nas bases de dados online
que retratassem a tematica em tela, nos idiomas portugués, inglés e espanhol referidos no
recorte temporal de 2013 a 2018. E como critérios de exclusdo: artigos publicados que se
repetiram; teses; artigos voltados para a populagdo infantil e adolescentes; aqueles que ndo

estavam publicados na integra e artigos com ano de publicacdo anterior ao ano de 2013.
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Ao término da busca, obteve-se um resultado total de 96 estudos. Ao aplicar os
critérios de inclusdo e exclusdo, leitura na integra e descartar os artigos repetidos (publicados
em mais de uma base de dados), foram encontrados 30 artigos, divididos de acordo com o

quadro 1 a seguir.

Quadrol — Sele¢do dos artigos na pesquisa bibliografica

BASES DE CONSULTA N° TOTAIS DE ARTIGOS N° DE ARTIGOS
SELECIONADOS
BDENF (BVS) 1 2
IBECS (BVS) 1 -
MedLine (BVS) 10 5
LILACS 3 5
PubMed 80 18

Fonte: A autora, 2018.

Apos a leitura dos resumos dos 30 artigos, foi possivel identificar 16 estudos mais
relevantes e que possuiam maior aproximacao com a tematica e que melhor relacionavam os
descritores estabelecidos.

A analise destes 16 artigos permitiu identificar uma estreita relacdo entre as
manifestacdes clinicas da dor em todas as suas dimensdes e o estilo de vida e habitos que os
individuos possuem, sejam estes ligados ao campo fisico (alimentacdo, sedentarismo,
atividade fisica) como também héabitos que estdo ligados ao campo psiquico e emocional
(estresse, sono).

Dentre os assuntos principais elucidados pelos estudos, destaca-se: informacdo e
educacdo em saude para a autogestdo da Fibromialgia (5 artigos), efeitos da préatica de habitos
de vida saudaveis (4 artigos), eventos gatilho para o inicio da Fibromialgia (3 artigos),
principais sintomas (2 artigos) e qualidade de vida (2 artigos). Estes assuntos tracam uma
aproximacao com a tematica trabalhada neste estudo.

Dentre os artigos que abordam efetivamente a questdo do autogerenciamento,
Wilson et al. (2015) demonstraram a eficacia de um grupo multiprofissional de intervencao
para educacdo e promocdo de estratégias para o autogerenciamento da dor crénica, apds 8
semanas de intervencgdo, com significativa melhora no uso abusivo de medicamentos opidides

e diminuicdo do estresse fisico e emocional. J& no estudo elaborado por Van Oosterwijck et
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al. (2013), foram observadas melhorias a longo prazo no funcionamento fisico, vitalidade e
satde mental em um grupo que recebeu intervencao terapéutica para o manejo da dor crénica.

H& concordancia entre a maior parte dos artigos no que diz respeito ao
autogerenciamento e ao autocuidado das pessoas com Fibromialgia. Musekamp et al. (2016)
concluiram que a educacdo em salde voltada para o grupo de pacientes com Fibromialgia
demonstrou em efeito benéfico no autogerenciamento da dor e no autocuidado diario. Ja
Lorena e Sobrinho (2015) concluiram que, através da implementacdo de um programa voltado
para 0 autocuidado com a pratica de exercicios fisicos e acompanhamento psicoterapéutico,
houve melhora significativa da dor, fadiga, rigidez matinal, qualidade de vida e flexibilidade
entre os participantes, além da reducdo da automedicacéo.

Segundo Fitzcharles et al. (2014), os individuos com Fibromialgia apresentam, com
frequéncia, disturbios do sono e do humor, fadiga e outros sintomas somaticos levando ao
conceito de uma condicdo polissintomatica. Ainda sobre os sintomas, sobretudo os disturbios
do sono, Orlandi et al. (2013) demonstrou a efetividade das orientacdes para higiene do sono
em mulheres portadoras de fibromialgia: 0 grupo que recebeu orientagdes para higiene do
sono mostrou reducao significativa na dificuldade de retorno ao sono quando acordava de
madrugada, além de maior disposicao fisica e mental ao acordar e menos cansaco durante o
dia.

Com relacdo ao nivel de evidéncia cientifica dos artigos, observa-se que o0s artigos
selecionados possuem grau de recomendacdo A e B e se concentram entre os niveis 1B (2
artigos), 1C (1 artigo), 2A (4 artigos), 2B (4 artigos) e 2C (5 artigos). Os altos graus de
recomendacdo e niveis de evidéncia conferem peso cientifico e relevancia aos estudos, o que
consequentemente contribui para um melhor refinamento e qualidade cientifica para esta
reviséo.

Ressalta-se a presenca de um numero maior de estudos internacionais sobre
Fibromialgia (12 artigos), em especial utilizando metodologias de grande impacto, como
estudos clinicos randomizados. Porém, é notdrio que ainda se publica pouco sobre o assunto
no aspecto da subjetividade da doenca e da visdo de mundo das pessoas gque vivem com
fibromialgia, evidenciando uma lacuna no conhecimento para além do olhar biomédico.
Apenas 2 artigos selecionados lancaram médo de uma metodologia com abordagem
participativa.

Apesar de ndo utilizarem propriamente o método Narrativas de Vida proposto por
Daniel Bertaux, os autores Sallinen e Kukkurainen (2015) exploraram como as experiéncias

de violéncia e abuso sdo expressas e refletidas e como as causas e consequéncias da violéncia
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sdo interpretadas por pacientes do sexo feminino com histéria de fibromialgia, através de
narrativas de mulheres. Os achados sdo apresentados atraveés de trés temas principais: perda
da auto-estima, lesGes fisicas e mentais e perda de feminilidade. O inicio da fibromialgia foi
percebido como um resultado inevitavel de trauma fisico ou mental.

Observou-se que dos 16 artigos foram escritos, 4 artigos foram escritos por
enfermeiros, 2 artigos escritos por nutricionistas e 2 escritos por psicdlogos. Os outros 8
artigos foram escritos em sua totalidade por médicos. Isto demonstra a necessidade de se
consolidar as discussfes para o campo interdisciplinar no lugar de um olhar fragmentado para
a doenca, voltado para a resolucdo de problemas de cunho bioldgico. Além disso, é

imprescindivel que a Enfermagem esteja mais atrelada a este cenario.

Contribuic6es do estudo

Do ponto de vista académico-cientifico, este estudo podera trazer contribui¢fes para o
grupo de pesquisa intitulado Rede participativa, interdisciplinaridade e promog¢do da saude
na cronicidade, com o LAFISAEF/IEFD/UERJ, ampliando os debates e discussdes sobre a
qualidade de vida, estilo de vida e autocuidado, fortalecendo o didlogo entre os projetos da
pos-graduacdo, de extensdo, de iniciacdo cientifica em andamento sobre a tematica,
fortalecendo a linha de pesquisa intitulada Concepg¢des Teoricas, Filosoficas e Tecnologicas
do Cuidado em Saude e Enfermagem, do Programa de P0s-Graduacdo em Enfermagem da
Faculdade de Enfermagem da UERJ (PPGENF/UERJ).

O estudo podera contribuir com as pessoas que vivem com a Fibromialgia, uma vez
que sdo protagonistas do processo e, por meio das narrativas, poderdo se reconhecer e
aprender com outras participantes do estudo, proporcionando ressignificar os seus modos de
viver, reconsiderar seu estilo de vida e habitos pouco saudaveis, revendo a necessidade de
reforco do autocuidado e capacidade de gerenciar a dor, superando as dificuldades da doenca
e valorizando suas crencas e valores.

O estudo trard também contribuicGes para a assisténcia, favorecendo a reflexdo dos
enfermeiros e demais profissionais da salde e educacdo sobre o cuidado com pessoas que
vivem com doencas cronicas, especialmente as que convivem com dor crénica. Além disso, as
acOes educativas, e estratégias de ensino-aprendizagem, podera ser replicado em outros locais
de trabalho, ou atengdo basica de salde e subsidiar a construcdo de outros grupos

interdisciplinares liderados também por enfermeiros e demais profissionais da equipe.
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Contribui ainda dando voz aqueles que convivem com a fibromialgia e muitas vezes
ndo sdo ouvidos, sofrem com a dor calados, sem perspectivas de melhora ou de qualidade de

vida.
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1 REFERENCIAL TEMATICO

1.1 O doloroso mundo da Fibromialgia

Para compreender os aspectos subjetivos da dor e seu impacto na fibromialgia, faz-se
necessario tracar um perfil histérico sobre sua origem e construcao conceitual.

O termo dor é uma traducdo para o termo em inglés “pain”, que se origina do vocéabulo
grego poine, que significa puni¢do. Por muito tempo, desde os primeiros relatos do homem na
Antiguidade, acreditou-se que o fenbmeno algico era um tipo de castigo divino para a
humanidade. O termo algia, por sua vez, também vem do grego “algds”, que significa
carrasco (SOUZA et al, 2017).

A busca para o conforto e alivio do fendmeno da dor fomentou o desenvolvimento da
Medicina. Nos primdrdios da civilizacdo, era comum a pratica de curandeiros e sacerdotes
com vistas a eliminar a dor, pratica esta que foi sendo aprimorada pela Medicina grega,
romana, medieval e moderna, na incessante busca do homem por solugdes que minimizassem
ou extinguissem a dor através de chéas, oracfes, massagens, cirurgias e analgésicos (SOUZA
et al, 2017). Estas terapias s@o vistas até hoje em algumas sociedades contemporaneas, 0 que
demonstra o autocuidado enraizado na cultura.

Segundo Hayar et al. (2014), a dor, como toda e qualquer experiéncia, inscreve-se
num campo de significacGes sobre 0 modo de ser e de agir de um individuo, bem como suas
diversas experiéncias estdo diretamente referidas a sociedade a qual pertence. A expressdo da
dor é regida por cddigos e linguagens culturais que sdo apreendidos no meio social desde os
primeiros momentos do convivio em sociedade.

O lugar social que o individuo ocupa pode influenciar sua tolerancia a dor, porque
dentro de uma sociedade existem diferentes condi¢Ges socioculturais que qualificam de
diferentes formas a realidade da dor. Além disso, a reacdo do outro face a dor também esta
relacionada com o lugar que o sujeito ocupa na sociedade, portanto a forma de manifestacédo
da dor precisa fazer sentido para a outra pessoa.

Culturalmente, durante a histdria, a dor sempre foi considerada como algo misterioso,
incompreensivel. Os gregos a descreveram como a “paixdo da alma”, uma expressdo da

emocdo; este conceito perdurou até o século XVII (LEFORT, 2015).
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René Descartes, em 1664, desenvolveu entdo um novo conceito de dor. Segundo ele, a
dor era meramente uma manifestacdo fisica, e que corpo e mente eram sistemas
completamente separados que ndo afetavam um ao outro. Esta definicdo foi sustentada e
perdurou por quase 300 anos (LEFORT, 2015).

Apenas em 1959, Robert Melzack e Patrick Wall definiram a dor como um sinal de
alerta e perigo, demonstrando que havia uma transmissdo de resposta a dor desde as
terminacOes nervosas até o cérebro, que regula e intensifica esta dor.

A dor é parte integrante da vida. Apesar do cunho negativo e incapacitante que a dor
sugere, ela ¢ fundamental para a sobrevivéncia humana, pois € o primeiro indicador de
alguma alteragdo no individuo (SILVA; RIBEIRO-FILHO, 2011). Pode ser definida como
uma sensacdo desagradavel, varidvel em intensidade e modo, que pode ser produzida pela
estimulacdo de terminagdes nervosas especializadas em sua recepcdo (SOUZA et al, 2017).
LeFort (2015) define a dor como uma experiéncia subjetiva, sendo a sensa¢do mais pessoal e
individualizada do ser humano. Pode ainda ser classificada de duas formas: aguda e crénica.

A dor aguda é uma resposta imediata, autolimitada e facilmente controlada através do
uso de analgesicos. Ja a dor crénica é mais difusa e persistente, possui um comportamento
autoperpetuado e e raramente controlavel; esta diretamente ligadas a memoria, compilando
um conjunto de estimulos, lembrancas e associacfes (SILVA; RIBEIRO-FILHO, 2011).

Segundo Azevedo (2018), pacientes relatam que alguns fatores influenciam na piora
da dor, como frio, calor intenso, sono ruim e eventos estressantes. Além disso, fatores
afetivos, principalmente aqueles envolvidos com a familia, influenciam o peso emocional que
a dor assumira e, portanto, afetam diretamente toda a percepcao da dor.

Por seu carater subjetivo, a dor possui aspectos sensoriais, afetivos, autonémicos e
comportamentais. No caso da fibromialgia, isto € ainda mais evidente, por se tratar de uma
sindrome crdnica que afeta multiplos aspectos da vida. Os estudos mostram que ha indicios de
baixa producdo de serotonina pelos portadores de fibromialgia, o que pode diminuir o limiar
de dor e acarretar o desenvolvimento de transtornos psiquicos, principalmente disturbios de
ansiedade e depressivos (BESSET et al., 2010).

Sempre que os individuos apresentam ansiedade, angustia, depressdo e outros
sentimentos negativos, estdo aumentando as possibilidades de sofrer dores, principalmente
musculares. Quando essas dores ocorrem, torna-se necessario que as pessoas compreendam
que estas manifestacOes sdo sinais de um corpo que precisa ser “ouvido”; um corpo que

ultrapassou sua capacidade de adaptagéo diante das tensdes a que foi diariamente exposto. Os
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problemas surgem quando as demandas externas e internas sdo maiores que esta capacidade
(SILVA; RIBEIRO-FILHO, 2011).

Le Fort (2015) considera que a experiéncia da dor perpassa quatro fatores principais: o
corpo fisico, os sentimentos e emocdes, as crengas e valores do individuo e o meio social em
que o individuo estd inserido. Isto contribui com a ideia de que a dor possui suas
especificidades dependendo das vivéncias do individuo e do espaco social que ocupa. Na
fibromialgia, isto é claramente evidenciado cotidianamente.

O dia-a-dia do individuo com fibromialgia é permeado de um sofrimento que ndo
cessa, continuamente envolvido por dor, sendo constantemente silencioso, sobretudo para o
género feminino, que ainda sdo arrebatadas com uma rotina estressante no ambiente de
trabalho, uma sobrecarga da rotina dentro do lar e o estresse cotidiano ligado as perdas de
identidade, do ser mulher um sofrimento continuo, a opressao e a impoténcia de se libertar
desse sofrimento, se expressando em forma de dor corporal. Em seu estudo, o autor, afirma
que a dor crbnica sem motivo aparente, € fruto de uma sumariza¢do ocasionada por um
sofrimento psiquico (MATTOS, 2015).

Besset et al. (2010) comentam que a legitimacdo da doenca através do diagnostico
pode permitir ao sujeito a obtengao de um certo “alivio” e, em outros casos, pode funcionar
como fator limitante. De fato, o reconhecimento da dor (e uma definicdo para o que ela
realmente seja) abre a possibilidade de se ter a mdo uma causa que fornece certo sentido ndo
apenas aos males somaticos, mas também aos psiquicos.

Estas situacdes de entrelacamento entre as dores cronicas e a depressdo, assim como a
ideia de uma alterndncia de transtornos em funcdo do estado psiquico e da experiéncia
subjetiva do paciente, fazem com que, frequentemente, a proposta de um acompanhamento
psicoterapico e interdisciplinar seja indicada, levando em consideracdo as questdes
psicossociais e culturais de cada individuo, entendendo que o objetivo maior do tratamento é
0 manejo e o gerenciamento da dor e ndo sua eliminacdo, uma vez que ndo hd uma “cura”
determinada (FREITAS et al., 2017).

Alguns estudiosos também associam as manifestacfes emocionais mais intensas ao
que eles chamam de perfil fibromialgico. Segundo Souza e Laurenti (2017), este individuo
com Fibromialgia é descrito como alguém ansioso e deprimido, perfeccionista, esquecido,
sensivel as mudancas e com capacidade diminuida para adaptar-se a elas, exibindo, ainda,
dificuldade de relacionamento com outras pessoas.

Ainda segundo as autoras, o diagndstico declarado da Fibromialgia como algo “sem

cura” constitui-se como uma situagdo de incontrolabilidade e, por isso, é um desafio ao
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padrdo perfeccionista. Além disso, pode-se dizer que a dor crbnica, caracteristica mais
relevante da Fibromialgia, emerge em um contexto de incompatibilidade entre situagdes de
dificil controle e o padrdo comportamental perfeccionista (SOUZA; LAURENTI, 2017).

1.2 A questéo do género na Fibromialgia

Devido ao fato deste estudo ter sido construido com narrativas de vida de mulheres, é
necessario e relevante abordar a questdo do género na fibromialgia.

A fibromialgia acomete, estatisticamente, um maior numero de mulheres do que
homens, em torno de sete a nove vezes mais (AZEVEDO, 2018). As causas sdo diversas e ndo
ha consenso, mas sabe-se que existe uma relacdo com as atividades hormonais e mecanismos
de regulagdo.

O reconhecimento das diferencas especificas entre homens e mulheres fibromialgicos
pode estimular a melhor compreensdo dos mecanismos fisiopatoldgicos da doenca e a
abordagem para cada individuo. Desta forma, é ainda mais imprescindivel discutir a questao
do género dentro deste cenario de adoecimento.

Segundo Mattos (2015), o género é a maneira como o individuo se percebe como
homem ou mulher, ao construir sua identidade e pratica social; esta relacionado muito mais ao
sentido cultural e social. Esta definicdo é necessaria para entender a construcao historica da
sociedade, sob a logica do “poder” masculino e do discurso da for¢a e da competicao.

Nesse sentido, Mattos (2015), refere que homem, como ser ativo e resistente, ndo
exprime a dor socialmente, pois isso seria um sinal de fraqueza, de fragilidade, de
aproximacao com o que é feminino.

Pode-se entender como a divisdo entre dois mundos distintos: de um lado, os homens
em um mundo de razdo, objetividade, poder e liberdade; do outro lado, as mulheres
enquadradas em um mundo voltado para a reproducdo, que necessita, sobretudo, de emocéo,
disciplina, afetividade e obediéncia a cddigos morais estabelecidos social e culturalmente
(COELHO, 2005).

Historicamente, o papel da mulher da sociedade vem ganhando visibilidade e forca a
partir da segunda metade do século XX, tanto no ambito social quanto no meio profissional
(MATTOS, 2015). Entretanto, estas conquistas aliadas as tarefas diarias, maternidade e outras

responsabilidades geraram (e ainda geram) um esteridtipo de multitarefa ou mulher
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superpoderosa, desempenhando muitas atividades ao mesmo tempo. Isto acaba se tornando a
causa de adoecimentos psiquicos, altos niveis de estresse e ansiedade (AZEVEDO, 2018).

Ainda é possivel notar, atualmente, a visdo da mulher como aquela que possui
atribuicbes de maternagem ao seu filho e responsabilidade pelo cuidado do filho e da familia.
Do ponto de vista cultural, a sociedade de hoje ainda mantém a representacdo do ser-mulher
associada ao ser-mée. A mulher contemporanea ndo pode mais ser vista apenas pelo prisma
reducionista da procriacdo humana. A mulher é um ser tridimensional, que deve ser
compreendida sob a 6tica das transformac6es sociais (REIS et al., 2012).

No ambito da salde, estudos sobre diferencas de género em sociedades
industrializadas mostraram que, embora possuam um ciclo de vida mais longo que os homens,
as mulheres relatam mais morbidade e problemas psicolégicos e utilizam mais servigos de
saude (CASTRO et al., 2011). Isto significa que, conforme apresentado anteriormente, as
demandas maiores sobre as mulheres em nossa cultura- excesso de atividades, multiplos
papeéis sociais-, estdo contribuindo significativamente para o adoecimento do publico
feminino.

Mais precisamente no ambito da fibromialgia, isto € ainda mais evidenciado.
Primeiramente, pelo fato de este estudo ser constituido por um grupo formado apenas por
mulheres, as que procuram por tratamento. Segundo, porque cada vez mais as mulheres estéo
sofrendo psiquicamente, o que pode impactar em real dor fisica, enquanto 0s homens nao
revelam este tipo de comportamento.

Por isso, segundo Coelho (2005) os maiores desafios da area da salde e, mais
precisamente no cenario das doencas cronicas como a fibromialgia, séo ampliar a consciéncia
de género, buscando o empoderamento de quem cuida e de quem é cuidado; favorecer a
adaptacdo as mudancas de vida sem atribular e/ou sobrecarregar o dia a dia; e ampliar a
participacdo dos grupos multiprofissionais e interdisciplinares em espagos de convivéncia,

valorizando o acolhimento e a individualidade.

1.3 Saude, estilo de vida e autogerenciamento: uma abordagem antropolégica e cultural

O conceito de saude vem sofrendo mudancas ao longo das décadas, sendo consagrado

atualmente como um direito fundamental de todo ser humano (OMS, 2015), apontando uma
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critica ao reducionismo meramente biolégico da salde, quando de fato implica em um estado
global de bem-estar fisico, mental e social.

Entretanto, este conceito pode causar estranheza no sentido de idealizar um completo
bem-estar, uma vez que este cendrio mostra — se distante e irrealizavel diante da condicdo
social e econdmica das sociedades atualmente. Diante deste quadro, os diferentes trajetos de
vida dos individuos sdo permeados por uma série de condicionantes (sociais, demograficos,
econémicos, culturais) que influenciam diretamente no comportamento e no estilo de vida de
um grupo social.

Neste sentido, o conhecimento produzido pela Antropologia é fundamental, pois, trata-
se de uma ciéncia especializada em compreender o outro, suas diferencas, a relativizagcdo das
crencas, valores e habitos de vida (NAKAMURA et al., 2009). Uchda e Vidal (1994)
acrescentam ainda que a antropologia é a ciéncia da diversidade e da diferenca, permitindo
refletir sobre as grandes verdades do mundo e favorecendo uma nova construcdo de
abordagens sobre o0 corpo e 0 processo saude-doenca.

A vertente antropologica contribuiu também para a reflexdo sobre o modelo
biomédico e o significado de doenca, sustentado por trés premissas basicas: a separacao entre
corpo e alma, retirando o poder da religido e empoderando a ciéncia como verdade universal;
a gquestdo do corpo-maquina, configurando uma materialidade e mecanicidade para o corpo,
gue se resume a um conjunto de 6rgdos e sistemas que funcionam como uma engrenagem; e 0
conhecimento anatomofisiologico, que consolidou a universalidade do corpo, sem considerar
suas dimensdes psiquicas e emocionais (NAKAMURA et al., 2009).

A partir desta logica cartesiana e reducionista, o olhar antropoldgico constréi uma
critica, entendendo que o processo salde-doenca vai além do surgimento de uma patologia
organica; € um processo que comunga crencas, valores, padrdes de relacionamento e
influéncias que moldam o estilo de vida e os habitos de vida adotados pelo individuo.

O conceito de estilo de vida (em inglés, lifestyle) tem como definicdo primeira a
expressdo dos conhecimentos, valores e praticas sociais, demonstradas através dos habitos de
vida que cada grupo social possui. O style de vie (estilo de vida em francés) é utilizado por
Bourdieu como um demarcador simbdlico das diferencas entre as pessoas, visivel nos habitos
que exprimem os gostos e preferéncias dos individuos (BRAGA et al., 2017).

Segundo Figueiredo (2015), houve uma transicdo da forma de se pensar doenga com o
passar dos anos, de um padréo infeccioso para questdes comportamentais, devido ao crescente
avanco dos comportamentos de risco, que se tornam habitos de vida ndo saudaveis:

tabagismo, etilismo, sedentarismo, alimentagdo desequilibrada, obesidade, estresse dentre
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outros, e que estdo intimamente ligados com o mundo atual, cada vez mais corrido,
individualizado, fragmentado e tecnoldgico. Ainda segundo 0 mesmo autor, 0 ser humano
transporta em si um conjunto de habitos e costumes que sdo influenciados e modificados em
funcdo do processo de socializacdo durante toda a vida dos individuos e que véo refletir nos
estilos de vida de cada sujeito

Georges Canguilhnem (1904-1995), filésofo, médico francés, vai mais além. Para este
autor, ha uma polaridade dindmica vital, ou seja, uma necessidade do ser humano em fazer
escolhas, o que inclui um julgamento de valor, considerando determinados modos de
funcionamento como positivos e outros como negativos; viver seria um eterno preferir e
excluir (RAMMINGER, 2008).

O processo de fazer escolhas em saude e mudar habitos de vida com vistas a
manutencdo do estilo de vida favoravel perpassa trés setores de cuidado em saude, segundo
Nakamura et al. (2009).

O primeiro deles € o setor tradicional, que funciona a partir de um conjunto de
crengas, de diretrizes especificas a cada grupo cultural, que tratam do comportamento correto
sobre 0 modo de se alimentar, beber, dormir, trabalhar dentre outros (HELMAN, 2003). Este
setor pode ser de grande valia para o compartilhamento de conselhos sobre estilos de vida,
para 0 enfrentamento de situacfes complicadas e para aqueles que se sentem isolados e
vitimas de estigmas. A troca de saberes valoriza a opinido do outro, reforcam o autocontrole e
o empoderamento (NAKAMURA et al., 2009).

O segundo ¢ o setor popular, caracterizado pela compreensdo holistica da salde e da
doenca, envolvendo todos os aspectos da vida do individuo: relacdo interpessoal, ambiente,
espiritualidade dentre outros (NAKAMURA et al., 2009). E interessante observar que este
setor interfere significativamente nos habitos de vida de determinados grupos sociais.

Por fim, o ultimo setor € o profissional, setor este dominante e hegemdnico nas
sociedades de uma forma geral. Compreende o saber e atuacGes das profissdes da assisténcia a
salde, e que por muitas vezes, ndo valorizam o discurso do individuo. O que parece acontecer
com frequéncia, no encontro entre profissional de salde e usuario, € muito mais o
enfrentamento entre culturas do que o estabelecimento de um didlogo entre os dois atores
sociais (AMANDIGI et al., 2009). Isto se deve ao fato de o profissional ndo valorizar o
conhecimento adquirido pelo individuo a partir das suas experiéncias de vida, que também é
vélido.

Toda esta reflexdo remete a tematica do estudo, entendendo que ndo se pode dissociar

a saude do estilo de vida que as pessoas possuem, é preciso considerar que o ser humano
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transporta em si um conjunto de habitos e costumes que séo influenciados e modificados em
fungdo do processo de socializagdo durante toda a vida dos individuos e que vao refletir nos
estilos de vida de cada sujeito.

Deste modo, cabe uma reflexdo mais profunda sobre o movimento de mudancas de
habitos e praticas, que ndo sdo apenas aquelas voltadas para o reestabelecimento do corpo
fisico e das fungdes organicas, mas também tém relacdo com crencas, habitos e préticas que
caracterizam a maneira cultural de vida do grupo ao qual o individuo pertence. O desempenho
destas atividades envolve uma deciséo, uma escolha.

A nocdo da dimensdo do autocuidado constitui a base para compreender as condi¢des
e as limitacBes da acdo das pessoas que podem beneficiar com a Enfermagem (QUEIROS et
al., 2014), embora seja fundamental existir um ponto de equilibrio entre o excesso e a
caréncia de cuidado para que o individuo seja capaz de se autocuidar.

Autocuidar-se ndo se enquadra em uma atividade engessada, finita; pelo contrario, é
fluida, é aplicada para atender necessidades do individuo em todos 0s momentos, pois estas
necessidades sofrem mudancas constantemente. O individuo pode oscilar nas necessidades de
autocuidado, nas capacidades autdnomas de satisfacdo e nas necessidades de apoio perante
situacbes de transicdo, em que ele ndo se consegue adaptar favoravelmente (QUEIROS et al.,
2014).

Desta forma, € possivel pensar quando se fala em mudanca de habitos e estilo de vida
para manter uma melhor qualidade de vida, h& um momento de transicdo e de adaptacdo a
nova realidade existente, que se configura uma nova mentalidade: mudar habitos com vistas a
uma vida mais saudavel também é autocuidar-se.

No campo da Fibromialgia, autocuidado e autogerenciamento caminham juntos.
LeFort (2015) traz como reflexdo a seguinte pergunta: Como ter uma vida saudavel e feliz
sentindo dor? Este guestionamento é a peca chave para 0 manejo e 0 gerenciamento positivo
da dor.

E importante que o individuo com Fibromialgia entenda o seu papel como gerente da
sua dor e da sua vida, compreendendo sobre sua condi¢cdo crénica e observando como a dor
cronica afeta a sua satde fisica e mental, assim como afeta aqueles ao redor do individuo. E
preciso também que haja envolvimento e criacdo de lagos fortes com a equipe de salde que
presta os cuidados a este individuo, fortalecendo a comunicacdo e a confianga para que o
individuo possa falar abertamente sobre suas experiéncias e preferéncias, e para que esta
equipe possa cuidar sob a 6tica transcultural, valorizando os aspectos culturais da pessoa com

Fibromialgia.
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1.4 Impactos da Fibromialgia no cotidiano

A fibromialgia afeta, de forma mais intensa, alguns habitos e situacdes do cotidiano:
sono, alimentagdo, sedentarismo, estresse entre outros. A insonia foi identificada como o
distUrbio do sono mais comum em pessoas com dor fibromidlgica, sendo as principais queixas
relacionadas ao sono: laténcia para iniciar o sono, dificuldade para encontrar uma
posicdo adequada para dormir, despertares frequentes e longos apds o inicio do sono,
reducdo do tempo total de sono e sono nao reparador (SIENA; MARRONE, 2010). Este
sono injuriado potencializa a dor no decorrer do dia.

A literatura tem apontado que os habitos alimentares das pessoas que convivem com a
sindrome s&o importantes, considerando um ndmero razoavel de estudos comprovando
melhoria da sintomatologia da doenca, em especial a dor (MIRANDA et al, 2016). A
alimentacédo € fundamental e pode ter um papel importante no manejo das crises algicas em
pacientes com fibromialgia, uma vez que a dieta pode conter elementos que participam das
diversas vias metabdlicas e neurais envolvidas com a doenca. Sabe-se ainda que a diminuicao
de consumo de cafeina, sal, agucares, alcool e gorduras estdo intimamente relacionadas a
doencas metabolicas, producdo hormonal e liberacdo de receptores de dor (BATISTA et al.,
2016).

Ressalta-se que a combinacdo dos antioxidantes encontrados nas vitaminas e minerais
com analgésicos podem reduzir as doses desses medicamentos e como consequéncia melhorar
a sensacdo de dor das pacientes com FM. Os antioxidantes também demostraram ser
fundamentais na reducdo do estresse oxidativo induzidos pela FM. Com base nesses estudos,
observa-se que uma orientacdo nutricional adequada para esses pacientes pode reduzir a
sintomatologia da doenca.lsso comprova que a pratica da alimentacdo saudavel apresenta
bons resultados nas pessoas fibromialgicas, principalmente quando envolve praticas de
educacdo alimentar e nutricional juntamente com a equipe interdisciplinar, no sentido de
proporcionar reducdo da dor e 0 aumento da qualidade de vida.

Outro aspecto a ser pontuado € a questdo emocional como fundamental quando se
discute a dor fibromialgica, sabendo- se que ha uma relacdo direta entre o surgimento das
crises algicas e o estresse. Esta evidéncia carrega consigo uma questdo polémica no cenario
biomédico: uma logica de sedacdo da experiéncia de dor, de dominio dos afetos e de controle

de sensagdes.
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Muitos sentimentos e pensamentos cercam o individuo que convive com uma dor
cronica. A “dor fisica” se confunde com a “dor do espirito”. Ele vive na expectativa de um
diagndstico preciso, que fuja do campo psicoldgico e que legitime as suas acles. Ele
facilmente se entrega quando percebe que sua dor ndo é compreendida e sentida pelos outros,
causando um abalo na estrutura familiar, profissional e social.

Alguns estudos ja publicados trazem reflexdes e resultados préaticos acerca da dor na
fibromialgia. Um deles aponta que a dor cronica generalizada é o sintoma central, em resposta
ao estresse biomecanico ou a traumas (JUNIOR et al., 2012). Além disso, € observado um
perfil psicoldgico dos pacientes fibromialgicos, geralmente associado ao perfeccionismo, a
autocritica severa, a busca obsessiva do detalhe, com destaque especial ao aparecimento de
depressdo. As caracteristicas da depressdo como a fadiga, o sentimento de culpa, a baixa
autoestima e a vitimizagdo provocam a exacerbacdo dos sintomas e prejudicam as estratégias
de enfrentamento do individuo diante da doenca.

Nesse sentido, pode-se constatar que a fibromialgia abarca uma série de questdes que
precisam ser trabalhadas de forma integrada entre as areas da saude e ciéncias humanas. A
proposta da interdisciplinaridade esta concentrada justamente em construir o conhecimento
em sua totalidade, permitindo o intercambio entre diferentes disciplinas e campos de saberes
(BERARDINELLI, 2015). Seu conceito possui diferentes interpretacdes, dimensdes e niveis
de complexidade. Mas, em todos eles, implica uma nova postura diante do conhecimento, um
compromisso em proporcionar ao individuo um olhar amplo, uma mudanca de atitude em
busca da unidade do pensamento.

A partir desta reflexdo, é imprescindivel que o acompanhamento e tratamento da
fibromialgia seja realizado por uma equipe multiprofissional, com a combinacdo de
modalidades de tratamentos ndo farmacoldgico e farmacoldgico. As estratégias de tratamento
ideal incluem as abordagens com os profissionais de diferentes areas, sejam em grupos e
rodas de conversa, sejam atendimentos individuais. E importante considerar também que cada
individuo € dnico, e isto significa que uma forma exclusiva de terapia pode ndo funcionar
positivamente para determinado individuo. Para tal, é preciso entender suas demandas

psicossociais, culturais familiares e valores individuais (HELMAN, 2003).
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2 REFERENCIAL TEORICO

O presente estudo fundamenta-se no referencial tedrico do cuidado transcultural,
baseado nos pressupostos de Madeleine Leininger (1978) com base no entendimento de que
0s povos de cada cultura sdo capazes de conhecer e definir as maneiras, através das quais eles
experimentam e percebem o cuidado de enfermagem, sendo capazes de relacionar essas
percepcdes as suas crencgas e praticas gerais de saude.

Para Leininger (1978) o cuidado cultural é aquele em que os valores e modos de vida
padronizados, aprendidos e transmitidos subjetiva e objetivamente assistem, apoiam, facilitam
ou capacitam o outro individuo ou grupo a manter o seu bem-estar, a melhorar suas
capacidades e modo de vida para enfrentar as doencas, incapacidades ou a morte.

Entendendo que a cultura perpassa por cada acdo de cuidar e sofre influéncias de
acordo com a visdo de mundo dos envolvidos, dos contextos onde estdo inseridos, das crencas
e percepcdes de saude em que cada individuo se orienta, fundamenta-se a escolha em funcéo
das aproximacdes e adequacdes da teoria de Leininger do cuidado transcultural ao objeto de
estudo centrado no autogerenciamento da dor na perspectiva da mulher que vivencia a
fibromialgia. Isto pode ser objetivamente observado nas expressdes e entrelinhas das
narrativas das participantes podendo ser, especialmente motivadores e reforco para o

autocuidado que se pretende implementar no momento e nas futuras a¢des de cuidado.

2.1 A Teoria do Cuidado Transcultural de Madeleine Leininger

Para se compreender a estruturacdo da Teoria Transcultural e a trajetoria de Madeleine
Leininger, é imprescindivel entender o momento histérico e as transformacgdes sociais,
econbmicas e culturais em meados do século XX, sobretudo nos EUA, pais de origem da
tedrica.

A histdria do povo americano é marcada por dois fatores primordiais: diversidade e
imigracdo. Na década de 1950, o processo histérico foi marcado pelo advento da Guerra Fria,
que provocou tensdes militares e diplomaticas entre os EUA e a Unido Soviética; foi também
a década de uma grande explosdo demografica, pelos movimentos de direitos civis e pelo

inicio das revolugdes feministas.
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Nesta época, no campo da Antropologia, hd uma oposi¢édo as teorias Evolucionistas de
Darwin e outros pensadores (que defendiam uma unidade da humanidade) e se elabora uma
nova perspectiva tedrica, o Relativismo Cultural, que defende a ideia das diferengas culturais,
da particularidade de cada cultura, afirmando que toda expressdo, toda crenga, toda idéia tem
apenas validez quando aplicada ao contexto cultural ao qual pertence (MELO, 2010).

Na area da satde, mais precisamente na Medicina, a maior parte dos estudos sociais e
antropoldgicos se caracterizavam pelo empirismo, o que permitiu que as minorias étnicas,
imigrantes, classes sociais menos favorecidas e populagdes mais afastadas dos centros
urbanos fossem amplamente estudadas (MELO, 2010).

Foi justamente neste contexto de transformagdes de ordens mundiais e diversidade
cultural que Madeleine Leininger se sensibilizou para aprofundar seus estudos que,
posteriormente, originariam a Teoria da Diversidade e Cuidado Transcultural.

Madeleine Leininger nasceu em Sutton, Nebraska, em 13 de julho de 1925. Seu
interesse pelo cuidado e pela Enfermagem surgiu devido ao acompanhamento préximo de
uma tia que sofria de doenca cardiaca congénita. Iniciou sua carreira em 1948 ao concluir o
curso de graduacdo em enfermagem na Saint Anthony’s School of Nursing, em Denver,
Colorado. Em 1950 concluiu o curso de graduacdo em Ciéncias Biologicas no Benedictine
College em Atkinson, Kansas. Com esta formacéo, Leininger atuou como instrutora e chefe
da unidade meédico-cirurgica e abriu uma nova unidade psiquiatrica no St Joseph’s Hospital
(ORIA et al., 2005).

Em 1954, Leininger obteve o titulo de Mestre em enfermagem psiquiatrica na Catholic
University of America, em Washington. A realizacdo do curso de mestrado foi importante
para que Madeleine conduzisse e publicasse suas pesquisas na area de enfermagem
psiquiatrica.

Foi nesta unidade de tratamento psiquiatrico que Leininger despertou para os estudos
sobre cultura, pois concluiu que as criancas portadoras de transtornos mentais variados
possuiam diferentes comportamentos e que estas mesmas diferencas tinham uma base
cultural. Leininger sustentava a ideia de que a auséncia do conhecimento sobre diferentes
culturas pela Enfermagem acarretava aspectos negativos para o cuidado, pois ndo se promovia
um atendimento adequado e voltado para aquele determinado grupo social (MELO, 2010).

A partir de entdo Leininger passou a refletir sobre a interrelacdo entre Enfermagem e a
Antropologia, e procurou adquirir conhecimentos especificos desta area para subsidiar sua
assisténcia, ingressando no Programa de Doutorado da University of Washington e sendo a

primeira enfermeira profissional do mundo obter um doutorado na area, em 1965 (MELO,
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2010). Em sua tese, Leininger desenvolveu o primeiro método de pesquisa genuinamente da
enfermagem o qual denominou de Etnoenfermagem, definido como um método de pesquisa
qualitativa baseado em uma abordagem naturalistica, capaz de descrever, documentar e
interpretar a visdo de mundo, simbolos e experiéncias de vida dos sujeitos e como eles
enfrentam o fendmeno do cuidado de Enfermagem (LEININGER, 2002).

Desta forma, segundo Leininger (2002), o enfermeiro possuiria condi¢cdes de
compreender as diferentes representacdes das praticas de cuidado, levando em conta as visdes
de mundo, simbolos e experiéncias distintas, e estaria apto a proporcionar um cuidado mais
eficaz e mais direcionado aos valores culturais de cada sujeito.

Foi entdao que, ainda na década de 1960, Leininger trouxe o conceito de “Enfermagem
Transcultural”, considerando ser diferente da Antropologia médica e disciplinas afins, por
estar focalizada em diferentes culturas, no cuidado cultural, nos fendmenos da saide e da
Enfermagem.

A Enfermagem Transcultural é definida como sendo um campo de estudo, pesquisa e
pratica focado nas crencas, valores e praticas de cuidado de ambito cultural, para auxiliar
determinado grupo a manter e/ou adaptar sua saude e buscar formas de cuidado eficazes e
culturalmente congruentes diante da doenca ou da morte (LEINGINGER, 2002). A partir
deste conceito, Leininger considera que existe uma diversidade e uma universalidade cultural
na pratica do cuidar que precisa ser conhecida e compreendida para que a Enfermagem possa
assistir sua clientela de maneira satisfatéria e humanizada, sem juizo de valor, sem rétulos,
sem imposicao de préaticas de cuidado que ndo possuam relacdo cultural com o sujeito.

A visdo de mundo, linguagem, religido, contexto social, politico, educacional,
econémico exercem influéncia sobre os valores, crencgas e préaticas do cuidado cultural. Com
relacdo a esses fatores, Leininger (1993) propde a diversidade e o conhecimento sobre
determinada cultura: o cuidado s6 serd culturalmente congruente quando os valores, bem
como os cuidados culturais, dos grupos, familia ou individuos forem conhecidos.

E importante destacar que durante a pratica do cuidado, a influéncia da cultura
individual ou coletiva estara presente o tempo todo, podendo esta repercutir de forma positiva
ou negativa sob o cuidado prestado ou ensinado. Para tal, identificando a relagdo enfermeiro-
paciente, percebe-se que este troca conhecimento, habilidade técnica e sensibilidade e ajuda o
outro a crescer, entendendo que, do outro lado, existe um sujeito enraizado culturalmente,
com valores, opinides e crengas que podem divergir do profissional (LEININGER, 1994).

Ao se observar o panorama do século atual, a teoria do cuidado transcultural de

Leininger é, sem davida, contemporanea e necesséria, tendo como desafios: lancar médo de
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ferramentas do conhecimento da Enfermagem cultural em todas as areas; desenvolver
pesquisas e avaliar os beneficios do cuidado culturalmente congruente; promover e usar as
politicas, principios e perspectivas tedricas da enfermagem transcultural para guiar as
decisdes e acdes da enfermagem; valorizar a forca da Enfermagem cultural nos veiculos de
comunicacdo e 6rgdos de governo; abordar questbes éticas, morais e legais relacionadas a
diversas cultural (LEININGER, 1994).

No cenario das doencas crdnicas, estas provocam mudancgas na vida das pessoas, nao
sO na estrutura e funcionamento organicos, mas também nas condi¢Bes e qualidade de vida,
com a necessidade de novos habitos, revisdo de papéis sociais e incorporacdo da doenca em
seu processo de viver. E um processo complexo, que envolve aspectos objetivos e subjetivos.

Nessa perspectiva, observa-se que a relacdo entre cuidado e cultura é historicamente
determinada e pautada em inumeras contradicdes e diversidades. O que pode ser visto como
cuidado em determinada tradicdo socio-cultural, pode ser compreendido como excesso de
zelo ou desrespeito em outra. As mudancas sociais, econdmicas e politicas tambem interferem
na logica do cuidado (LEININGER, 1993).

2.2 O cuidado transcultural e a Fibromialgia

A logica do cuidado transcultural consiste em realizar uma avaliacdo consciente e um
esforco deliberado para usar valores culturais, crencas, modo de vida de um individuo, familia
ou grupo comunitario, para fornecer auxilio significativo para estas necessidades de cuidado
nos servicos de saude. No caso da Fibromialgia, doenca cronica que possui como principal
componente a dor, é possivel observar que ha diferentes olhares e opiniées sobre o assunto
que emergem dos discursos dos proprios sujeitos com Fibromialgia.

Sendo a Fibromialgia uma doenca cronica, ressalta-se que as condic@es crénicas nao
afetam isoladamente o funcionamento organico, mas também social e familiar, representando
uma continua ameaca tanto para a propria pessoa, quanto para 0s que estdo proximos, e
demandam necessidades das mais diversas ordens e que alteram o cotidiano do individuo de
forma dramética (CRUZ et al., 2013).

A dor, devido ao seu carater invisivel, permanece na esfera da subjetividade e, por
conseguinte, o diagndstico médico, as condutas a serem adotadas e, principalmente, a

veracidade da doenca ficam comprometidos (LE BRETON, 2013). Isto leva a crer, neste caso,
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que a subjetividade impacta em desqualificacdo, e a dor estd intrinsecamente ligada a este
aspecto.

A Fibromialgia possui uma bagagem de aspectos emocionais, fisicos e psiquicos
bastante significativos, nos quais muitos deles estdo ligados a uma visdo de mundo, a um
modo de viver, a um valor cultural. E o que Madeleine Leininger exatamente definiu como
cultura: um conjunto de valores, crencas, formas de comportamento e préticas relativas ao
estilo de vida, compartilnados e transmitidos por um grupo especifico, que orientam o
pensamento, as decisdes e acdes dos seus elementos (LEININGER, 2002).

Como ja discutido anteriormente, 0 movimento de mudar habitos e comportamentos ja
enraizados e bem estabelecidos no estilo de vida do sujeito ndo é uma tarefa facilmente
desempenhada, uma vez que isto configura como uma identidade, uma forma do sujeito se
enquadrar no mundo que o cerca e lidar com as adversidades e desafios da vida. Incluem-se
neste universo os sistemas religioso, familiar, politico, econdmico, educacional, tecnologico e
cultural, delimitados pelo contexto linguistico e ambiental.

Para tal, o cuidado transcultural se encaixa adequadamente, pois compreende as
diferentes culturas e se enquadra em trés fenémenos culturais do cuidado: a preservacao, a
acomodacdo e reestruturacdo (LEININGER, 2002).

A preservacdo cultural do cuidado é compreendida como um fendmeno culturalmente
embasado de assistir ou capacitar o individuo, que o auxilia a preservar ou manter habitos
favoraveis de cuidado e de saude (GUALDA; HOGA, 1992). Ja a acomodacéo cultural do
cuidado é o ato culturalmente embasado de assistir ou capacitar, que revela formas de
adaptacdo, negociacdo ou ajuste dos habitos de salde e de vida dos sujeitos (GUALDA,
HOGA, 1992). A reestruturacdo cultural do cuidado consiste em modelos reconstruidos ou
alterados para auxiliar o sujeito a mudar os padrbes de salde ou estilo de vida, de forma a
tornar significativo, eficaz e congruente para ele préprio, sem que perca seus valores e crencas
(GUALDA; HOGA, 1992).

Para uma compreensdo mais didatica e sistematica da teoria do Cuidado Transcultural,
Leininger propds um modelo ilustrativo e gréfico intitulado de Sunrise (em portugués, “nascer
do Sol”), pois o esquema remete ao Sol nascendo na linha do horizonte. Este modelo ¢
utilizado para descrever e ilustrar os principais componentes da Teoria Transcultural
(LEININGER, 2002). E dividido em quatro niveis, que representam os diferentes sistemas,
sendo no quarto nivel o processo de decisdo dos cuidados de Enfermagem, conforme pode-se

visualizar na Figura 1 a seguir.



Figura 1 — O modelo Sunrise de Madeleine Leininger
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O nivel | representa a visdo de mundo e sistemas sociais, possibilitando a compreenséao

dos atributos dos cuidados em trés perspectivas: micro perspectiva (individuos de uma

cultura), perspectiva média (fatores mais complexos de uma estrutura especifica) e

macroperspectiva (estudos em larga escala de diversas culturas). Permite também o

significado, os atributos e a natureza do cuidado.

Ao se aplicar este modelo ao objeto deste estudo sobre Fibromialgia, pode-se

compreender que 0s habitos e estilo de vida estdo imbricados neste nivel, pois estdo

diretamente relacionados com os fatores e valores culturais dos individuos, e que recebem

influéncia direta do cuidado de Enfermagem.
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O Nivel 11 proporciona informagdes sobre os individuos, sobre uma familia, bem como
sobre significados e expressdes especificas relacionadas com o cuidado de satde. O Nivel |11
engloba os sistemas tradicionais, populares e profissionais que atuam em uma cultura e
permite a identificagdo da diversidade dos cuidados culturais (REIS et al., 2012).

Por fim, o nivel IV é utilizado para que seja desenvolvido um tipo de cuidado de
enfermagem congruente com as culturas e que seja valorizado; determina o nivel de decisfes
dos cuidados de enfermagem, incluindo a preservacédo, a acomodacdo e a reestruturagdo do
cuidado cultural.

Esta configuracdo grafica elaborada pela tedrica permite compreender a influéncia da
cultura nas questdes ligadas a satde, esclarecendo fenémenos e fatos especificos de grupos,
uma vez que cada familia possui suas préprias formas de cuidar, herdadas culturalmente
(LEINGINGER, 2002).
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3 METODOLOGIA

Apresentam-se, neste capitulo, os fundamentos da abordagem metodoldgica e sua
organizagdo sistematizada em etapas. Dada a abrangéncia do objeto de estudo, optou-se pela

pesquisa de natureza qualitativa, guiado pelo método de Narrativas de Vida.

3.1 Sobre 0 método Narrativas de Vida

Para se compreender a experiéncia vivenciada por pessoas com fibromialgia a respeito
de seus habitos de vida e o gerenciamento da dor, é possivel obter dados por meio da
subjetividade do relato dos participantes, uma proposicdo que ndo € facilmente perceptivel e
possivel de ser mensurada atraves de um instrumento quantitativo de pesquisa; sdo dados que
ndo podem ser quantificados.

O método Narrativa de vida foi proposto por Daniel Bertaux em 1976 na Franca e que
permite obter informacgdes sobre a esséncia subjetiva da vida de uma pessoa, utilizando-se das
trajetérias pessoais. A fala é livre, dando ao sujeito liberdade para dissertar sobre uma
experiéncia pessoal de forma confortavel e intima. Este método é também de grande
relevancia para o pesquisador, pois implica em ouvir atentamente, sem interferir, sem
controlar as emocoes e 0s caminhos que a entrevista tomar (SANTOS; SANTOS, 2008).

Bertaux (2010) considera que a Narrativa de vida s6 existe desde que haja uma
descricdo sob forma de narrativa de um fragmento da experiéncia vivida que, no caso deste
estudo, esta relacionado com a experiéncia vivida em relacdo ao estilo de vida e habitos de
vida e 0 gerenciamento da dor no dia a dia.

Alguns estudos referem que a Narrativa de Vida contribui para representar um
conjunto relevante de dimens6es da experiéncia humana que incluem sentimentos, desejos e
singularidade. Além disso, as pesquisas narrativas se propdem a produzir conhecimentos que
ndo estdo ao alcance dos métodos tradicionais de investigacdo cientifica porque se pautam nos
significados que as pessoas ddo as suas vivéncias e as agdes de suas vidas (DAMASCENO et
al., 2018).

No campo da saude, as pesquisas que utilizaram o método Narrativas de Vida referem-

se, em sua maioria, & compreensdo do processo salde-doenga, seguido pela historia de vida ou
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experiéncias relacionadas ao trabalho dos profissionais de saude e pelas pesquisas avaliativas
em programas de salde coletiva (DAMASCENO et al., 2018). A formalizacdo de narrativas
pode também auxiliar a tornar verossimil um percurso de tratamento ou de transformacdo em
busca de melhor qualidade na vida (BACCARI, 2015).

Desse modo, acredita-se que esse método se encaixa adequadamente neste estudo,
uma vez que é construido exatamente para dar sentido & experiéncia e organiza-la. E utilizado
sempre que haja a necessidade de dar um novo significado as suas experiéncias, ajudando o
individuo a reencontrar-se e a analisar a sua vida de modo a operar transformacées positivas.
E produzida, assim, uma re-narragio das suas historias e assume uma visdo externa do seu
problema, a0 mesmo tempo em que motiva o participante a mudar (GODINHO, 2013).
Bertaux (2010) valoriza esta re-narragdo, por auxiliar o individuo a se reconhecer e
autoconhecer, permitindo ao mesmo se inserir e tomar controle da sua propria historia.

Assim, 0 método Narrativas de Vida abre um espaco de pesquisa em diferentes
campos do saber, aprofundamento sobre as diferentes dimensdes humanas e experiéncias de
vida favorecendo uma longa discussdo e entendimento dos fenémenos estudados.Por outro
lado, o panorama das publicacgdes cientificas fundamentado no método das Narrativas de Vida

vem crescendo e tomou um lugar de destaque, tornando-o relevante e exequivel.

3.2 Cenario de Pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida no Laboratorio de Fisiologia Aplicada a Educacdo Fisica
do Instituto de Educacdo Fisica e Desportos da Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
(LAFISAEF-IEFD/UERJ). E nesse espaco que o Projeto de Extensdo intitulado Tratamento
interdisciplinar de pessoas com fibromialgia desenvolve suas atividades, além de outros.

O Laboratorio de Fisiologia Aplicada a Educacdo Fisica é um espaco interdisciplinar,
de promocdo da saude onde se desenvolve, este e outros projetos cujo objetivo é dar apoio e
contribuir para a producéo e a difusdo do conhecimento nas tematicas afins, contribuindo para
minimizar os fatores de risco, prevencdo e agravos de doengas cronicas.

A Enfermagem vem contribuindo em outros projetos deste laboratério, em anos
anteriores; no entanto, a partir de janeiro de 2015, se constitui enquanto membro do grupo

desenvolvendo ac¢bes de promocao a salde junto a equipe.
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3.3 Atividades e etapas do grupo interdisciplinar

As atividades do grupo interdisciplinar as pessoas com fibromialgia duram nove
meses; dentro deste periodo o individuo passa por trés etapas, cada uma com duragdo de trés
meses. A primeira etapa é chamada de adaptacdo: nesta etapa 0 grupo participante
compartilha da educacdo em salde com o grupo interdisciplinar uma vez por semana,
somando ao exercicio fisico duas vezes por semana, com a psicologia e enfermagem quando
necessario e orienta¢do nutricional com encontros quinzenais.

A segunda etapa € a transicdo. Nesta etapa o participante realiza terapia de grupo com
0 apoio da psicologia uma vez por semana, exercicio fisico duas vezes por semana e
orientacdo nutricional com encontros quinzenais. Nos trés altimos meses os participantes
passam pela ultima etapa chamada de convivéncia, onde € oferecido a ele terapia em grupo
pela psicologia uma vez por semana, exercicio fisico duas vezes por semana e orientacio
nutricional com encontros quinzenais. As entrevistas foram realizadas com participantes que
estdo nesta etapa do projeto.

ApOs 0s nove meses de projeto, espera-se que 0s participantes estejam preparados e
saibam reconhecer as situacfes desencadeadoras dos agravos crénicos, no entanto, caso o
participante manifestar o desejo de continuar, ele fara parte do Espaco Plural com a psicologia
uma vez ao més, mais exercicios fisicos duas vezes por semana, mais orientacdo nutricional
com encontros quinzenais.

Para desenvolvimento deste estudo foi utilizado as entrevistas iniciais de ingresso das
pessoas interessadas no Projeto e depois novamente reagendada as entrevistas com 0s
participantes que estavam na etapa da convivéncia durante o periodo da convivéncia; optou-se
por este recorte, pois, nesta reta final das atividades em grupo, as mulheres ja possuem um
arcabouco de conhecimento sobre a fibromialgia, aceitacdo de sua condicdo e seguranca que

possibilita explorar melhor os desdobramentos da enfermidade na rotina de cada uma delas.

3.4 Participantes da Pesquisa

As participantes da pesquisa foram pessoas que desenvolveram atividades no grupo

interdisciplinar de fibromialgia, na etapa de convivéncia, selecionadas de acordo com 0s
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seguintes critérios de inclusdo: pessoas com diagndstico de fibromialgia, maiores de 18 anos,
sem distingdo de sexo, raca, cor e religido, com capacidade de compreensdo, ldcidas,
orientadas, independentes e com autonomia para responder todas as perguntas. Foram

excluidas as mulheres que ndo concluiram as etapas do projeto.

3.5 Aspectos éticos da pesquisa

Este estudo foi desenvolvido em consonancia aos aspectos éticos e legais da resolucdo
466/2012, do Conselho Nacional de Saude (2013), que trata sobre as Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa em Seres Humanos e a producdo de dados somente sera
realizada apds a aprovacdo do Comité de Etica da UERJ.

Nesse sentido, foi submetido a analise dos pareceristas e, ap0s a aprovagéo, foi
encaminhado a apreciagio do Comité de Etica da Plataforma Brasil, o qual gerou o Parecer de
aprovacdo sob o protocolo CAAE: 04899018.1.0000.5282. As entrevistas somente foram
iniciadas ap6s a aprovacdo do Comité de Etica e da autorizacdo formal da Direcdo Geral do
Instituto de Educacéo Fisica e Desportos da UERJ.

A entrada no cenério da pesquisa ocorreu no primeiro semestre de 2018, no entanto a
coleta de dados somente aconteceu apos a aprovacdo do projeto no comité de ética, mediante
carta de apresentacdo da Instituicéo.

Todos os sujeitos tiveram suas identidades preservadas, tendo sido facultativa sua
participacdo no estudo. A participacdo foi voluntaria e os participantes foram informados de
que poderiam desistir em qualquer fase de realizacdo da pesquisa, sem qualquer prejuizo
decorrentes deste ato, bem como lhes foi garantido o respeito as opinifes verbalizadas.

Os possiveis riscos foram: invaséo de privacidade; levantamento de questdes sensiveis
sobre pensamentos e sentimentos nunca revelados. Ressaltando que a participacdo ndo foi
remunerada nem implicou em gastos. Os beneficios relacionados a pesquisa foram: contribuir
para um maior esclarecimento das participantes e familiares sobre a fibromialgia,
envolvimento com a sua prépria satde e autogerenciamento da dor.

No momento da abordagem com os entrevistados foram explicados os objetivos da
pesquisa, sendo oferecido o Termo de consentimento Livre Esclarecido (TCLE), em duas vias

para ser datado e assinado, sendo uma via entregue ao entrevistado e outra permaneceu com o
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pesquisador. Foi realizada a Leitura do TCLE com o participante da pesquisa esclarecendo
todas as duvidas do estudo, garantindo o anonimato dele.

Para manter o anonimato, as mulheres entrevistadas foram identificadas por um
pseuddnimo; neste estudo, atribuiu-se nomes de flores a cada entrevistada, uma vez que elas
assim escolheram, pela representatividade que as flores possuem na natureza.

Quanto a identidade, sera mantida em sigilo e as informagdes fornecidas somente
serdo utilizadas para fins de pesquisas, outros estudos e apresentacdo em eventos cientificos.

3.6 Técnica de producao de dados

A técnica utilizada no método Narrativas de Vida é a entrevista aberta. Foi utilizado
um formulario com questdes abertas e fechadas, para tracar um perfil sociodemografico e
clinico das participantes.

As entrevistas foram realizadas por meio de gravador fisico e de aplicativo de celular
com a funcdo de gravador. A entrevista foi previamente agendada com cada uma das
participantes e realizada em um local reservado para melhor captacdo do som e conforto para
0 participante, no proprio Laboratério de Pesquisa na UERJ, em uma sala reservada. Foi
utilizado também um caderno de notas para registro de contetdos relevantes da entrevista,
momentos de emocdo e resumo das caracteristicas de cada participante, compiladas no
historiograma de cada entrevistado. As entrevistas ocorreram entre junho e julho de 2019.

A entrevista aberta foi realizada apenas com uma Unica pergunta chave: Conte para
mim sobre sua experiéncia vivida em relacdo ao seu estilo de vida e seus habitos no
gerenciamento da dor no seu dia a dia.

A interferéncia do pesquisador devera limitar-se ao minimo indispensavel, pois o
material obtido devera ser um discurso onde categorias, ordem cronoldgica e distribui¢do no
tempo sdo dadas pelo narrador, além disso deve ser individual e encerrar quando o

participante deixar claro que ndo tem mais nada a dizer sobre o assunto (BERTAUX, 2010).
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3.7 Anélise e categorizacédo dos dados

Apds a realizacdo das entrevistas, estas foram transcritas por meio da escuta das
gravacoes, preferencialmente no dia seguinte ou no mesmo dia da gravacdo, para que ndo
houvesse perda de detalhes de expressdes e sentimentos vivenciados. Foi realizada uma
leitura do conteldo transcrito com vistas a atentar para as caracteristicas do discurso, como
contradicdes, siléncios, omissdes, hesitacdes, sentimentos aflorados e a forma de organizar o
discurso.

A leitura do material permitiu observar que, conforme Bertaux (2010) refere, a
descricdo das experiéncias vividas por cada individuo admite a diacronia, na qual a pessoa
conta determinada parte de sua histéria sem se preocupar com uma linha cronologica.
Entretanto, houve uma preocupacdo natural (e talvez instintiva) da maioria dos participantes
em narrar 0s eventos tomando como base uma linha do tempo.

A andlise das narrativas foi realizada a partir da analise tematica, que consiste em
reportar em cada relato de vida as passagens concernentes a tal ou qual tema, com objetivo de
comparar 0s conteudos dessas passagens de um relato a outro, seguindo as seguintes
orientacdes: a transcricdo, a leitura flutuante e categorizacdo dos dados. Na transcri¢cdo o
pesquisador levanta as experiéncias pertinentes ao seu objeto de estudo. Dessa forma a andlise
da narrativa ndo necessita que se extraia todas as significacdes, somente as relacionadas ao
objeto da pesquisa, denominadas de indicios (BERTAUX, 2010).

Iniciou-se entdo o mapeamento dos discursos, no qual emergiram as unidades
tematicas. Estas unidades foram codificadas e redistribuidas em agrupamentos, que por sua

vez serdo recodificados dando origem as categorias de analise (Figura 2).
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Figura 2 — Esquema de mapeamento e analise no método Narrativas de Vida

Levantamento
das unidades Categorias de
temdaticas Recodificagdo analise

Codificagdo [_ ]
Agrupamentos

Fonte: A autora, 2019.

A fase exploratéria do estudo refere-se as primeiras narrativas, porque a partir delas o
pesquisador compreende uma parte da realidade a qual quer investigar. A partir da segunda
entrevista inicia-se entdo a fase de analise comparativa, onde se percebe as recorréncias nos
percursos biograficos. (BERTAUX, 2010)

Segundo Bertaux (2010) a partir das narrativas de vida sdo extraidas informacdes e
significacOes pertinentes ao objeto de pesquisa que € denominado status de indicio, que séo 0s
recortes das narrativas que tiveram mais recorréncias correspondendo a um momento de
contextualizacdo da narrativa em sua totalidade. E importante extrair do texto os contelidos
gue sejam pertinentes ao objeto de estudo e explicitar os conteudos latentes de cada narrativa
para que as recorréncias surjam de maneira mais preciosa.

A comparacdo das passagens das narrativas foi feita atribuindo uma cor a cada
unidade tematica. Assim emergiram 39 unidades tematicas. Apds esta codificacdo com o
recurso de cores, foi feita a leitura exaustiva das narrativas comparando-as com as unidades
tematicas, percebendo se havia a possibilidade do surgimento de novos temas e como realizar

0s agrupamentos. Esta € a fase de recodificacdo que deu origem a trés agrupamentos.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Apresenta-se inicialmente o perfil e caracterizacdo das participantes do estudo e, em
seguida, o historiograma seguido da analise das narrativas.

4.1 Caracterizacao dos participantes

O grupo da etapa da Convivéncia era composto por 31 mulheres inscritas, sendo que
10 delas ndo frequentavam as aulas ou compareceram em apenas uma aula, restando um total
de 21 mulheres. Deste total, 3 delas ndo compareceram a entrevista e ndo retornaram ao grupo
durante o periodo de coleta dos dados; 2 se recusaram a participar e 2 entrevistas precisaram
ser descartadas por ruidos sonoros e interrupcgdes, contaminando as informagdes. Ao todo, 14

mulheres participaram do estudo (Quadro 2).



Quadro 2 — Caracterizacgdo das participantes do estudo
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Entrevistado | Idade Profisséao Situacéo Laboral | Estado Civil Religido Residéncia Comorbidades
Margarida 59 Psic6loga Aposentada Divorciada Catdlica Meier DM/ HAS
Rosa 54 Caixa de Licenca médica Casada Evangélica Rocinha HAS/ Hipotireoidismo
supermercado
Tulipa 67 Gerente de Aposentada Solteira Catdlica Tijuca HAS/ Hipotireoidismo
supermercado
Horténsia 60 Pedagoga Aposentada Casada Catdlica Tijuca ikl
Orquidea 62 Fiscal de Aposentada Solteira falaled Ramos HAS/DM/
controle de Glaucoma/Asma
qualidade
Copo-de-leite 51 Do lar Ativa Casada Evangélica Sédo Cristovao Fokox
Lirio 55 Gerente de Aposentada Casada il Vila Isabel DM
banco
Jasmin 64 Advogada Ativa Divorciada ikl Tijuca Fhx
Dalia 58 Dentista Ativa Divorciada Espirita Tijuca Fhx
Camélia 66 Empregada Aposentada Vilva Evangélica Jacarezinho HAS
domestica
Azaleia 77 Contadora Aposentada Casada Espirita Rocha HAS
Papoula 69 Secretéria Aposentada Divorciada Catolica Vila Isabel HAS
Magnolia 65 Agente de Aposentada Solteira falakel Vila Isabel HAS/ DM/ Transtorno
comércio bipolar
Violeta 69 Do lar Ativa Viuva Evangélica S&o Gongalo HAS/ Glaucoma

Fonte: A autora, 2019.
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Conforme se observa na tabela acima, a faixa etaria das mulheres participantes da
pesquisa varia entre 51 e 77 anos, 0 que reflete a faixa etaria do grupo como um todo. A
média de idade é de 62 anos. Segundo Azevedo (2018), a incidéncia da Fibromialgia cresce
conforme a idade, atingindo principalmente a meia idade e a terceira idade, até cerca de 80
anos, quando comeca a decrescer.

Apesar da pesquisa ser realizada apenas com mulheres, por serem as participantes do
grupo estudado, é importante salientar o acometimento maior da fibromialgia entre as
mulheres do que nos homens, em uma razéo de aproximadamente 3:1 (AZEVEDO, 2018).

No que diz respeito a profissdo e situacdo laboral das participantes, 9 delas se
encontram aposentadas; isto € reflexo da faixa etaria em que estdo inseridas, que ja se
configura em tempo para aposentadoria. Uma delas se encontra em licenca médica, por
incapacidade de exercer tarefas no ambiente de trabalho que exigem esforco, como carregar
peso e subir escadas. 4 participantes se encontram em situacdo laboral ativa, sendo que 2
trabalham fora de casa e 2 s&o integralmente do lar.

Estes dados sdo relevantes para tracar relacbes com o impacto social gerado pela
fibromialgia. A doenca esta associada a altas taxas de desemprego e maior numero de faltas
no trabalho, por todo o mundo; a incapacidade também € alegada por cerca de 31% dos
pacientes fibromialgicos em nivel mundial (AZEVEDO, 2018).

No Brasil, a maior parte dos pacientes é atendida no Sistema Unico de Sadde (SUS),
sendo que os principais centros de coleta de dados envolvidos sdo universidades que
compdem o nivel terciario de assisténcia a salde. Isto gera uma subnotificacdo dos dados,
diagnostico dificil e limitado, ndo sendo possivel dimensionar o tamanho do impacto laboral
da fibromialgia no cenario nacional (MARTINEZ et al, 2017). Entretanto, nesta presente
pesquisa, pbde-se verificar que ha um impacto social negativo em sua maioria, pois a mulher
deixa de auxiliar economicamente nas despesas familiares, gerando transtornos e dificuldades
em muitas familias.

No que tange ao estado civil, 5 participantes alegaram serem casadas; 3 participantes
sdo solteiras, porém 2 delas estdo em um relacionamento estavel. Duas participantes
declararam-se vilvas, mas possuem companheiros. 4 participantes sdo separadas
judicialmente e, interessantemente, todas alegaram relacionamentos abusivos e complicados
de seus ex-maridos. Além disso, 3 participantes também alegaram que o processo de

separacdo foi o evento gatilho para desencadear as crises de dor.
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Este panorama ndo apresenta apenas o status civil de cada mulher, mas também
demonstra um dado importante sobre o comportamento afetivo e psicoldgico destas mulheres.
Segundo Brandt et al. (2011), o individuo com Fibromialgia cria sentimentos de
vulnerabilidade e desamparo, iniciando uma série de processos emocionais, fato intimamente
ligado principalmente ao contexto familiar e afetivo em que esta inserido.

Em relacdo a religido, 4 participantes sdo catolicas, outras 4 sdo evangélicas, 2
participantes alegaram serem espiritas (ndo especificaram o segmento) e 4 participantes
alegaram ndo praticar nenhuma religido. A fé e religiosidade foi apresentada de forma
bastante forte e impactante durante nas entrevistas. Fernandes (2003) ressalta a fé e a
religiosidade como fatores importantes de recuperacdo, forca e regeneracdo de doencas
crénicas, principalmente aquelas ligadas ao estresse e principalmente aquelas enfrentadas pelo
sexo feminino.

Em relacdo ao local de residéncia, considerou-se o bairro onde a participante mora. 12
participantes sdo moradoras da Zona Norte municipio do Rio de Janeiro, mesma area onde se
encontra a UERJ, o que facilita mais seu acesso ao grupo. Uma participante € moradora da
Regido Oeste e outra participante reside fora do municipio, 0 que muitas vezes se torna um
fator de dificuldade para o acesso ao grupo interdisciplinar e acompanhamento meédico.
Salienta-se também que duas participantes moram em areas de risco em comunidades, 0 que
também prejudica a locomocéo e a participagdo mais assidua.

Na variavel comorbidades, observou-se que 10 participantes alegaram possuir alguma
outra doenca crdnica; as mais frequentes foram a Hipertensdo Arterial Sistémica (HAS) e
Diabetes Mellitus (DM).

4.2 Historiograma dos participantes

Segundo Bertaux (2010), é importante que o pesquisador tenha um caderno de campo
para anotar suas observacoes, resultados e reflexdes. O historiograma se assemelha ao caderno de
campo, o qual apresenta uma breve descricdo dos participantes do estudo, conforme descrito a

seguir (Quadro 3).
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Quadro 3 - Historiograma das participantes (continua)

Entrevistados

Descricéo dos entrevistados

Margarida

Mulher de 59 anos, psicloga aposentada, divorciada, mée de 2 filhos,
catdlica ndo praticante, moradora do Méier, portadora de DM, HAS e
Alergia respiratdria, realizando acompanhamento medico e uso regular
das medicacOes. As dores da Fibromialgia sdo difusas, porém sdo mais
intensas nas costas e articulagbes do braco. Descobriu a fibromialgia aos
42 anos. Realiza 3 refei¢des por dia, procura sempre manter — se em dieta.
Possui padrdo de sono considerado ruim, dorme de 4 a 5 horas, com sono
leve. Acorda cansada. Faz acupuntura e caminhada 3 vezes na semana;
considera como “ndo-tdxicas”; ndo gosta de tomar analgésicos, prefere se
exercitar e se distrair. Ativa, sorridente, se mostra frequentemente
disposta a realizar os exercicios e preocupada com seu bem estar.

Rosa

Mulher de 54 anos, possui ensino médio incompleto, moradora da
Rocinha, mée de 2 filhos, mora com a filha, casada nos termos civis,
porém separada atualmente; afastada do trabalho devido a licenga médica;
trabalhava como caixa de supermercado, estd sem trabalhar ha 19 anos.
Portadora de HAS e hipotireoidismo, faz uso regular das medicacoes.
Descobriu a fibromialgia ha 16 anos atras; acredita que as dores iniciaram
apos a separacdo; sofria com um relacionamento abusivo pelo ex-marido.
Ex- tabagista (parou ha 12 anos). Alimentagdo: geralmente 3 refeigdes por
dia/ alimentagdo ndo saudavel (rica em gordura). Considera seu padréo de
sono “péssimo”, acorda cedo, mas nao possui sono leve; s6 dorme melhor
quando toma os remédios indicados pela psiquiatra. N&o realiza
atividades alternativas e/ ou outras atividades do grupo. Percebo uma
mulher batalhadora, ciente das suas limitaces, porém com um olhar
sofrido, vitimizado, que requer atencdo. Tem dificuldades de locomogéo
devido a dores na perna, o que limita suas atividades no grupo.

Tulipa

Mulher de 67 anos, sem filhos, solteira, mora na Tijuca, portadora de
HAS e hipotireoidismo; faz tratamento para depressdo. Trabalha em um
supermercado, mas realiza tarefas mais administrativas, devido as dores.
Descobriu a fibromialgia ha 11 anos, sente dores desde crianga, mas
sempre ouvia dizer que “osso ndo doi”; a familia dizia que era “frescura”.
Sua alimentacdo é irregular, geralmente ndo almoca; ndo utiliza sal.
Nunca fumou, ndo bebe. Considera seu padrao de sono “ruim”, dorme
mal, troca noite pelo dia; seu sono é pesado e acorda cansada. Suas dores
se concentram mais nas pernas e nas costas. Nao faz terapias alternativas,
porém esta realizando sessbes de auriculoterapia e tem apresentado bons
resultados. Realiza musculagdo 2x por semana. Possui consciéncia plena
das suas limitagbes, demonstra calma, autoconfianca e procura realizar
atividades que distraiam a mente e proporcionem lazer (croché).
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Quadro 3 - Historiograma das participantes (continuagéo)

Entrevistados

Descricéo dos entrevistados

Horténsia

Mulher de 60 anos, casada, mae de 2 filhos, perdeu 01 filho ha 14 anos.
Mora na Tijuca, esta aposentada ha 10 anos (trabalhou como pedagoga
em um escola). Faz acompanhamento devido a um nédulo da tiredide. Foi
diagnosticada com fibromialgia ha cerca de 13 anos, quando suas dores
aumentaram, logo apds o falecimento do filho. Acredita que este
momento da vida tenha piorado o quadro. Procura manter uma
alimentacdo saudavel, abusa de frutas, ndo utiliza sal nas refeicGes.
Considera seu sono “ruim”, dorme pouco, acorda se sentindo cansada.
Apesar dos percal¢cos que enfrentou, se mostra uma pessoa animada,
positiva, consciente das suas capacidades.

Orquidea

Mulher de 62 anos, mora em Ramos, solteira, sem filhos, vive sozinha.
Aposentada ha 10 anos, trabalhava com geréncia e controle de qualidade
de uma empresa de telefonia. Portadora de HAS, DM, glaucoma, asma,
possui histérico de cancer na familia. Ex - tabagista (parou h& 15 anos).
N&o bebe. Diagnosticada com fibromialgia em 2015; tinha um
relacionamento dificil com a irmd, que se suicidou em maio de 2018.
Acredita que as dores pioraram muito apés a morte da irma. Procura
manter uma alimentagdo saudavel, faz 3 refeicBes por dia, retirou o sal
das refeicdes. Seu padrdo de sono ¢ “ruim”, dorme tarde com aparelho de
BIPAP (devido aos problemas respiratérios e apneia), sono leve, acorda
cedo. Faz acompanhamento para depressdo. Gosta de sair como atividade
de prazer. Percebo uma mulher muito solitaria, fechada, encontrou na
entrevista uma forma de desabafar. Se emocionou algumas vezes durante
seu depoimento.

Copo-de-leite

Mulher de 51 anos, moradora de S&o Cristovdo, natural de Campos,
casada, mae de 2 filhos (moram com ela), do lar, marido é taxista. Ja
trabalhou como acompanhante de idosos durante 17 anos. Faz
acompanhamento de nodulo tireoidiano. Bebe socialmente, nunca fumou.
Diagnosticada com FM em 2014, porém sente dores desde os 36 anos.
Conta que sempre se preocupou com tudo ao seu redor, vivia estressada e
ansiosa. Atualmente se alimenta de forma mais saudavel, faz 3 refei¢cdes
por dia, sem sal, sem gordura. Considera seu sono leve, acorda com
barulho facilmente, dorme cedo e acorda cansada. Suas dores séo difusas.
Se mostrou chorosa durante toda a entrevista. Tem dificuldade para
verbalizar emoc0es e se culpabiliza por ter fibromialgia.
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Quadro 3 - Historiograma das participantes (continuagéo)

Entrevistados

Descricéo dos entrevistados

Lirio

Mulher de 55 anos, mora em Vila Isabel, casada, sem filhos, aposentada
desde 2014, trabalhava em banco (coordenadora de caixa), marido
trabalha na UERJ (analista). Faz artesanato como forma de lazer.
Diagnosticada com fibromialgia em 2014, quando se aposentou. Sofria
muito estresse no trabalho. Portadora de DM, faz uso regular da
medicacdo. Ndo fuma, ndo bebe. Faz pilates e acupuntura 2 vezes na
semana, acredita que estas terapias melhoram muito as dores durante o
dia. Faz uma alimentagdo mais saudavel, cozinha muito a vapor, ndo janta
geralmente, come pouco, bebe muita &gua, gosta de chocolate e
refrigerante, mas procura substituir. Considera seu sono “muito ruim”,
dorme tarde, sono pesado, acorda com dor e cansada. Apesar do cansaco e
dores freqiientes, € uma mulher ativa, sorridente, que procura aproveitar a
vida.

Jasmin

Mulher de 64 anos, moradora da Tijuca, trabalha como advogada,
divorciada, mée de 2 filhos; mora com a filha. Diagnosticada com
fibromialgia em 2007, teve vérios episodios de dor anteriormente;
acredita que algumas perdas familiares e a presenca de um irméo
alcodlatra tenham engatilhado o quadro de fibromialgia. Fumou durante
20 anos, parou ha cerca de 15 anos. Bebe socialmente. Faz acupuntura e
biodanga. Considera ser avo uma “terapia maravilhosa”; se emociona ao
falar sobre as netas. Bebe muita 4gua. Realiza as 3 refei¢fes; frutas 3x ao
dia; queixa-se de prisdo de ventre; pouco sal e acucar nas refeicGes.
Considera seu sono “inadequado”, realiza banho de escalda pés antes de
dormir; dorme tarde e acorda as 09h, porém acorda cansada. Faz
artesanato e caminhadas como forma de lazer. Possui opinifes fortes,
independente, segura e consciente das suas vontades e limitacdes.

Dalia

Mulher de 58 anos, moradora da Tijuca, dentista, trabalha em consultério
2x por semana, divorciada, mora com o filho de 30 anos, é mée de dois
filhos. Descobriu a fibromialgia em 2002, lendo sobre a doenca, estava
deprimida, procurou um medico reumatologista que diagnosticou a FM.
Suas dores sdo difusas, por todo o corpo, principalmente pés e maos.
Comecou no grupo em 2017. Nao fuma, bebe raramente. Faz hidroterapia
e pilates. Gosta de caminhar na praia. Realiza 3 refei¢des por dia; evita
fritura/ gordura; come muita fruta, usa pouco sal, evita doce. Considera
seu sono “péssimo”, dorme em torno das 23hs e acorda as 07hs; acorda
vérias vezes durante a noite, acorda cansada. E ativa, animada, expressa
claramente suas emocdes.
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Quadro 3 - Historiograma das participantes (continuacéo)

Entrevistados

Descricéo dos entrevistados

Camélia

Mulher 66 anos, mora no Jacarezinho, aposentada, trabalhava em casa de
familia como faxineira, vilva ha 11 anos, mora sozinha, mée de 2 filhos,
evangélica. Possui um forte discurso religioso. Hipertensa, faz uso regular
das medicacGes. Descobriu a FM ha 10 anos, mas acha que ndo tem FM.
Dores localizadas nos ombros e nos bracos. Tem osteoporose. Ingressou
no grupo ha 6 anos. Nunca fumou e nunca bebeu. Faz caminhadas quando
tem tempo. Faz 3 refei¢des por dia, com pouco cal, sem fritura, sem
gordura, estd retirando doce da alimentacdo. Padrdo de sono “ruim”,
dorme tarde, acorda cedo, acorda desorientada e cansada, com dores nas
articulagbes. Est4d namorando no momento, acredita que isto tem a
ajudado bastante a relaxar e se animar. Mostrou dificuldade para entender
0 proposito da entrevista e ndo acredita ter fibromialgia; acha que Deus ja
a curou.

Azaleia

Mulher de 77 anos, mora no bairro do Rocha, aposentada, formada em
contabilidade, aposentada ha cerca de 10 anos, casada, mora com 0
marido e filha, espirita. Hipertensdo controlada com medicaces.
Descobriu a fibromialgia ha 13 anos, ap6s algumas crises de ansiedade.
Sua dor é generalizada, ndo sabe precisar 0s pontos mais dolorosos. Seu
padrdo de alimentacgdo € irregular, ndo janta, ndo coloca sal e de vez em
quando come doce e fritura. Considera seu sono “muito ruim”, acorda
cansada; dorme tarde; seu sono é muito pesado. Faz hidroginastica e
alongamentos. Percebo uma mulher reservada, bastante ansiosa, que se
preocupa com tudo.

Papoula

Mulher de 60 anos, moradora de Vila Isabel, aposentada h4 11 anos,
trabalhava com secretaria de um hospital (area administrativa), mora
sozinha, divorciada, porém mantem um relacionamento; seu companheiro
teve AVC ha 1 ano e meio. Mora com ela desde que teve o AVC. Estdo
juntos ha 10 anos. Tem 2 filhos: um de 44 anos que mora em Lisboa e
uma de 37 anos que mora nos EUA. Catolica, ndo praticante.
Diagnosticada com FM em 2010; sente dores desde os 44 anos. Sua dor €
generalizada, mas principalmente nos ombros e bracos. Hipertensa, toma
medicacdo, porém ndo regularmente. Se considera muito ansiosa. Acha
que o choque da separacdo desencadeou a FM (sofreu violéncia e abuso
sexual no casamento).Sua alimentacdo ndo tem regularidade, mas evita
fritura, gordura; pouco sal; adora doce. Considera seu sono “péssimo,
horrivel”; dorme tarde (03hs), dorme 02-03hs no maximo; dorme leve,
acorda “muito cansada ¢ doida”. Nao realiza exercicios. Ingressou em
2018. Se emocionou algumas vezes durante o depoimento, demonstra
muita tristeza ao falar sobre o filho, que ndo se relaciona com ela.
Demonstra amargura ao falar sobre o ex-marido. Confessa que ja
estabeleceu alguns ideais suicidas. Olhar sofrido e perdido.
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Quadro 3 - Historiograma das participantes (concluséo)

Entrevistados

Descricéo dos entrevistados

Magndlia

Mulher de 65 anos, mora em Vila Isabel, aposentada, trabalhava em
estacionamento, aposentada ha 5 anos, solteira, mora com o filho de 40
anos. Portadora de DM, HAS e transtorno bipolar, com acompanhamento
médico. Diagnosticada com FM ha 10 anos. Acredita que a separacdo
tenha desencadeado a FM. Sente dor generalizada. Os filhos acham que é
“frescura”. Fumou ha 35 anos, durante 15 anos. Nao bebe por causa dos
remédios. Se considera muito ansiosa. Considera seu sono “ndo muito
bom”, toma remédio para dormir; dorme tarde e acorda cedo; sente
disposta ao acordar. Faz caminhada e Tai Chi Chuan. Faz dieta devido a
DM,; realiza todas as refeicdes; cortou o sal e frituras, doce diet quando da
vontade. Apesar do transtorno bipolar, se comunica muito bem, ciente da
sua condicdo e limitacbes, porém ndo consegue parar, esta sempre
realizando tarefas.

Violeta

Mulher de 69 anos, moradora de S&o Gongalo, do lar, viiva, mora com a
filha. Possui hipertenséo e glaucoma, em tratamento. N&o sabe precisar
guando foi diagnosticada, mas relata dores ainda jovem. Sua dor se
localiza nas pernas e costas. Apresenta dificuldade de marcha devido a
constantes dores nos joelhos. Classifica seu sono como “péssimo”, acorda
cansada. Considera sua alimenta¢do “adequada”, evita sal e gorduras.
Aparenta ser uma pessoa timida, porém muito consciente e ativa.

Fonte: A autora, 2019.

4.3 Analise das narrativas

Apos a coleta das entrevistas e confeccdo do historiograma, prossegue-se o estudo

para o processo analitico, utilizando-se a analise tematica.

A segunda etapa trata-se da codificacdo e recodificacdo; nesta etapa, foi possivel

extrair das entrevistas 39 unidades tematicas (Quadro 4).

Quadro 4 — Unidades tematicas (continua)

Categorias Categorias
Desconhecimento da doenca Disturbios do sono
Revolta Culpa
Cansaco Problemas familiares
Fé e espiritualidade Esperanca
Crises de dor Autoconhecimento




Quadro 4 — Unidades tematicas (concluséao)

Categorias

Categorias

Positividade sobre o tratamento
Autoestima baixa

Resiliéncia

Espirito de unido e forca
Incapacidade nas tarefas diérias
Solidéo

Problemas de memoria

Atividade fisica

Mudanca dos habitos alimentares
Alegria e prazer

Sobrecarga de tarefas

Rétulos da doenga

Adaptacéo

Autocuidado

Ansiedade e estresse

Evento “gatilho” para a dor
Acolhimento e convivio do grupo

Importéncia do grupo
interdisciplinar

Amor e afetividade
Reducéo do estresse

Auséncia de suporte familiar e

social

Mecanismos de defesa para o
sofrer

Vida sedentéria

Energia reduzida

Atividades de lazer

Terapias alternativas

Depressao

Auxilio da familia nas tarefas

diarias
Susto

Fonte: A autora, 2019.
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Em seguida, foi realizado o agrupamento das unidades tematicas, responsaveis pela
especificagdo dos temas; emergiram 3 grupos: “O processo de adoecimento”, “Cultura ¢

estilos de vida” e “Autogerenciando a dor” (Quadro 5).

Quadro 5 — Recodificagdo das Unidades Tematicas e Agrupamento

AGRUPAMENTOS
1. O processo de adoecimento 2. Cultura e estilos de vida
Desconhecimento da doenca Fé e espiritualidade
Revolta Atividade fisica
Cansaco Mudanga dos habitos alimentares
Crises de dor Alegria e prazer
Autoestima baixa Auxilio da familia nas tarefas diarias
Incapacidade nas tarefas diarias Terapias alternativas
Solidéo Acolhimento e convivio do grupo
Problemas de memoria Importancia do grupo
Sobrecarga de tarefas interdisciplinar
Rotulos da doenga Amor e afetividade
Ansiedade e estresse Reducéo do estresse
Disturbios do sono Atividades de lazer
Culpa
Susto
Problemas familiares
Evento “gatilho” para a dor
Auséncia de suporte familiar e social
Vida sedentéria
Energia reduzida
Depressao

3. Autogerenciando a dor
Mecanismos de defesa para o sofrer
Autoconhecimento
Esperanca
Positividade sobre o tratamento
Resiliéncia
Espirito de unido e forca
Adaptacgéo
Autocuidado

Fonte: A autora, 2019.

Para trazer consisténcia metodologica e uma melhor visualizacdo das unidades
tematicas abordadas, apresenta-se também uma tabela de frequéncia das unidades nas

entrevistas (Quadro 6).



Quadro 6 - Frequéncia das unidades tematicas nas entrevistas (continua)
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Unidade Tematica 1 31415 718 10 11|12 | 13|14 | Total
X X | X 6
Desconhecimento da
doenca
X X X 4
Revolta
X X | X | X X X | X X 10
Cansaco
X X | X | X X | X X | X X | X 12
Crises de dor
X | X X X X X 7
Autoestima baixa
X X X X | X X | X X 11
Incapacidade nas tarefas
diarias
X X X X 5
Soliddo
X X | X X X X 7
Problemas de memoria
X | X X | X X | X X | X 11
Sobrecarga de tarefas
X X X 4
Rétulos da doenca
X | X X X 6
Ansiedade e estresse
X X | X | X X | X X | X | X | X | X 14
Disturbios do sono
X X X 4
Culpa
X X | X X X 5
Susto
X | X X X | X | X 8
Problemas familiares
X X | X X | X X X 10

Evento “gatilho” para a dor




Quadro 6 - Frequéncia das unidades tematicas nas entrevistas (continuacéo)
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Unidade Tematica 1 314 7 1011|1213 |14 | Total
X | X X 8
Auséncia  de  suporte
familiar e social
X X X 5
Vida sedentaria
X X X X | X 9
Energia reduzida
Depresséo X X 4
X X X X 6
Fé e espiritualidade
X X | X X X | X | X | XX 14
Atividade fisica
X X | X X X | X X 12
Mudanca dos  héabitos
alimentares
X X 5
Alegria e prazer
Auxilio da familia nas X X X 5
tarefas domesticas
X X X | X X 7
Terapias alternativas
X X | X X X | X [ X | XX 14
Acolhimento e convivio do
grupo
X X X | X X | X 11
Importdncia do  grupo
interdisciplinar
X X 3
Amor e afetividade
X | X X X 7
Reducdo do estresse
Atividades de lazer X X | X X X X 9




Quadro 6 - Frequéncia das unidades tematicas nas entrevistas (conclusao)
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Unidade Tematica 3|14]5|6|7 9|10 |11 |12| 13|14 | Total
Mecanismos de defesa para X 4
o sofrer
Autoconhecimento X | X| X X X X X | X 10
Esperanca X | X X X 5
Positividade  sobre o X X X X 5
tratamento
Resiliéncia X X X X X 8
Espirito de unido e forca X[ X[ X]|X X | X X 9
Adaptacao XX | X]|X|X X | X | X 10
Autocuidado X | X X | X X 7

Fonte: A autora, 2019.

Apos a realizacdo do agrupamento e de nova leitura, emergiram trés categorias

analiticas: Categoria 1. Processo de adoecimento e as experiéncias de dor, Categoria 2. Os

fendmenos culturais e mudancas de estilo de vida e Categoria 3. Reaprendendo a (con) viver e

autogerenciar a dor.

4.3.1 Cateqoria 1 - Processo de adoecimento e as experiéncias de dor

Esta primeira categoria emergiu a partir de 20 unidades tematicas com o propdésito de

responder ao primeiro objetivo do estudo, a partir de uma linha do tempo evolutiva tracada

pelas proprias participantes, desde o diagnostico até a manifestacdo da dor através dos

sintomas fisicos e emocionais, da organizacao familiar e da expressdo da dor.

Ao constatar o adoecimento, principalmente no caso das doencas crénicas como a

fibromialgia, o individuo vivencia uma transi¢cdo do antes com salde e o agora, adoecida, e

aos poucos percebe a complexidade da doenca, principalmente quando além da &rea

bioldgica, a area social, econdmica e também a cultural sofrem mudancgas por este momento

(FERREIRA et al.,, 2014). Esta constatagdo, em muitos casos, como demonstram as
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narrativas, € o pontapé inicial para uma transformacdo individual que, segundo Azevedo
(2018), o novo vai surgindo aos poucos, ao passo que o velho vai perdendo seu lugar,
promovendo tempo para que as pessoas possam se adaptar.

A descoberta da fibromialgia é narrada pelas participantes de diferentes formas,

conforme trechos a seguir.

(...) eu com 42 anos tive uma crise forte de dor, ai eu comecei a procurar tratamento.
Eu vinha me tratando com alguns médicos, buscando explicacdo... eram varios
diagndsticos que foram dados, até que um dia estava numa sala de um
reumatologista e vi um bonequinho com varios sinais, varios pontos no corpo e eu
achei interessante (...) ai eu levei um susto quando o médico falou que eu tinha
fibromialgia. Notei todos os pontos dolorosos no meu corpo. (Margarida)

(...) eu estava 27 com anos, ja tinha dois filhos e um bebé de seis meses, eu estava
levando os outros dois na escola, e ja estava no finalzinho da minha licenca
maternidade, encontrava com a minha irma e que também tinha os filhos dela no
mesmo colégio. Ai a sorte que nesse dia a gente se encontrou, nem sempre a gente
se encontrava... e nesse dia eu estava sem condicdo de dirigir o carro. Eu na hora de
entrar no carro ndo tinha forga para entrar, deu uma dor tdo forte que eu néo tinha
condigdo (...) Fui parar no Hospital Geral de Bonsucesso, disseram que era artrose
lombar, me deram medicacdo pesada, mas continuei com dor nos outros dias, ai
depois comecei a perceber que ndo era s6 isso ne? (Horténsia)

(...) ah levei um susto, com uma dor eu ndo sabia o que era. Pega a gente de
surpresa, ai pelo menos eu descobri o diagnéstico e comecei a entender que a
fibromialgia causa outras coisas, depressao e tal. (Violeta)

A descoberta da fibromialgia, segundo as narrativas, envolveu sentimentos de
indignacao, susto, revolta e culpa. Estes trechos das trés participantes convergem para outros
estudo cujos participantes referiram os mesmos sentimentos. Segundo Aragon (2010), a
fibromialgia envolve aspectos subjetivos e culturais proprios de qualquer momento de
descoberta de uma doenca: 0 medo do desconhecido e da morte, a inseguranca sobre o
processo de adoecimento e temor da ndo aceitacdo e indiferenca. Das trés narrativas o que
chama atencdo é da Horténsia, por ter iniciado com o processo algico aos 27 anos e
atualmente encontra-se com 60 anos; sdo 33 anos de adoecimento, sofrimento, no entanto
refere ter o diagndstico de FM ha 13 anos, apds a morte de um filho, o que configura uma
vida ndo vivida em toda sua plenitude.

Observou-se que algumas participantes receberam o diagndstico de fibromialgia;
outras ndo tiveram absoluta certeza ou procuraram outros profissionais por conta prépria. Isto
é explicado, primeiramente, pela prépria caracteristica da doenca: a fibromialgia ¢ uma
sindrome de diagndstico eminentemente clinico, caracterizada por quadro de dor
musculoesquelética crbénica associada a variados sintomas e que pode ser facilmente

confundida com diversas outras doencas reumaticas e ndo reumaticas (JUNIOR et al, 2012).
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Além disso, o individuo fibromiélgico realiza uma verdadeira peregrinagdo, muitas
vezes por anos, em consultorios e ambulatérios em busca de respostas, causas de seus
sintomas e a certeza de que ndao ha outras doengas por tras deles; esta incerteza gera,
consequentemente, desanimo, ansiedade e estresse, potencializando a dor fibromialgica
(AZEVEDO, 2018).

Como fator agravante, as participantes também enfrentam o estigma e os rétulos
acerca da doenca, sobretudo no ambiente familiar, principalmente quando se confere um

status de fraqueza, conforme os trechos a seguir.

(...) talvez os apelidos da familia, falavam “ah, me admiro vocé, ficar chorando,
qualquer coisa chora’... eu tinha que ser a filha perfeita, para fazer tudo certinho. Eu
tinha apelido de tartaruga, porque eu era muito lenta pra fazer as coisas. (Horténsia)

(...) na familia eu era chamada de ‘Maria das Dores’, vivia com dor e ai fui fazer
natacdo, me ajudou em algumas crises. Ai com 14 anos eu tive uma crise que me fez
parar de andar, achavam que era maluquice, frescura de jovem. (Margarida)

De igual maneira a narrativa a seguir revela os estigmas da dor no &mbito do trabalho.

(...)ninguém entendia. Eu ouvia, tipo, ‘isso é frescura’, ‘¢ corpo mole’, ‘ndo ta
querendo fazer nada?’... ouvia muito isso. Ai falavam também que era coisa da
minha cabeca, que tinha que tratar com psiquiatra. (Papoula)

Segundo Ribeiro (2016), ha no modelo biomeédico, em geral, uma hierarquia informal
de doencas médicas; as que ocupam lugares inferiores encontram-se frequentemente
associadas ao estigma, como no caso da fibromialgia, que ndo tem uma identidade, um rosto
proprio, nem pode ser tratada através de intervencdes invasivas. A sociedade como um todo
também carrega este estigma, ndo aceita a fibromialgia como doenca. Tal fato deve-se, em
grande parte, ao desconhecimento do curso clinico desse adoecimento, além disso, existe a
associacdo da dor com problema emocional ou psiquiatrico.

Ha nestes depoimentos um discurso de que dor é um sinal de fraqueza ou que a pessoa
estd fazendo corpo mole, que culturalmente se perpetuou em diversas sociedades.

A representacdo da dor como drama, estresse ou ainda, simulacdo pode causar
frustracdo e raiva, porque implica no fato de que a pessoa ndo conseguiu transmitir a
magnitude do seu sofrimento e que se configurou uma situacdo de preconceito e descrédito
(HAYAR et al., 2014).

Avancando com a trajetéria do adoecimento, algumas participantes narram suas

experiéncias com a dor de diferentes maneiras.
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(...) eu comecei com essas dores sempre, desde pequena, sempre com dores.
Chegava no hospital fazia radiografia, ai ele falava que ndo tem nada, que 0sso ndo
doi e tal. Ai em 2005 minha irma adoeceu e eu tive que ficar no hospital com ela.
Sentia mais dores e tomava remédio direto sem saber o que era. (Tulipa)

(...) eu trabalhava muito, entéo eu tinha qualidade de vida muito ruim, porque eu ndo
cuidava de mim, eu esquecia de mim. Eu sO trabalhava, trabalhava e com isso
adoeci, me causou muitas dores... quando eu sai de onde eu trabalhava descobri que
eu tinha essa fibromialgia... pode ter sido devido a minha demissdo que agravou a
situagdo. (Lirio)

(...) bom, o diagnéstico foi em 2002, meio que pesquisando na Internet primeiro,
depois a minha reumatologista confirmou, mas eu sempre senti dor. Ai ela impunha
uns exercicios de uma forma estressante. Ginastica eu ndo aguentava, tentava
pedalar e ndo conseguia, na realidade, eu sempre fui muito estressada, nessa época 0
marido ndo ajudava, me separei... foi uma fase complicada. (Dalia)

Observa-se nos trechos aqui citados que a dor parece trilhar dois caminhos distintos
entre as participantes: algumas delas alegam sentir dores desde a infancia, sem um evento
especifico, visivel, dando origem a dor; outras participantes alegam eventos “gatilho” para
desencadeamento da dor, marcada por um episodio, o qual antes ndo era sentida ou se
apresentava em menor intensidade.

Segundo Nunes et al. (2012), os eventos desencadeantes surgem, em sua maioria, em
algum momento da infancia: segundo o autor, historias de maus tratos na infancia foram
encontradas com frequéncia entre adultos portadores de Fibromialgia que, consequentemente,
também desenvolveram transtornos depressivos.

Uma vez que a dor é um fenbmeno intimamente relacionado as dimensées emocional,
cognitiva e interpessoal, faz sentido que o autogerenciamento da dor fibromialgica perpasse o
campo psicoldgico, utilizando-se técnicas de relaxamento, retirando o foco da dor e
reintegrando o individuo ao convivio social, uma vez que, culturalmente, as sociedades atuais
reforcam os comportamentos de dor e/ou de esquiva: isolamento, irritabilidade, queixas e
reclamacdes, expressoes faciais e corporais (SILVA; ROCHA; VANDEBERGHE, 2010).

Isto pode ser evidenciado no Historiograma e nas situacfes de vida diversas pelas
quais as participantes do estudo enfrentam demonstrando sentimentos e emocdes durante a
entrevista, como tristeza, choro, relatos de experiéncias fortes e chocantes. As participantes
Rosa, Orquidea, Copo-de-leite e Papoula demonstraram claramente como a Fibromialgia afeta
o equilibrio emocional e a relacdo estabelecida com a sociedade; observou-se, durante a
conducdo das entrevistas e atividades do grupo terapéutico, que estas sao as participantes mais
isoladas e com maiores demandas psiquicas. Associa-se as experiéncias traumaticas das

participantes com o desencadeamento da dor ou ao menos para que ela se manifestasse.
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Ressalta-se que todos os episddios descritos pelas participantes envolviam aspectos
familiares e emocionais: separacdo, morte na familia, violéncia e abuso na relagdo, dentre

outros.

(...) o problema para mim € que eu sou muito sozinha, a vida toda eu fui sozinha... a
realidade é essa. Eu tenho umas colegas aqui no grupo, a gente aqui brinca. Eu
venho me distrair aqui, eu faco brincando, ndo com aquela obrigacéo. (Orquidea)

(...)a médica viu que eu precisava de ajuda, eu ndo fazia nada, ndo tinha animo,
ficava deprimida... ndo conseguia andar, ndo conseguia ir a rua, ficava em casa sem
forca para fazer nada. (Camélia)

As queixas de soliddo, desanimo, depresséo, a vitimizacdo, exacerbagdo dos sintomas
como observado nas narrativas acima prejudicam ainda mais as estratégias de enfrentamento
desse adoecimento.

As narrativas das participantes, Camélia e Orquidea demonstram claramente uma
trajetéria marcada por situacbes de altos e baixos, assim como outros relatos. Apesar de
ambas ja possuirem o diagndstico da Fibromialgia ha certo tempo, 10 anos e 5 anos,
respectivamente e frequentarem o grupo com regularidade, elas ainda enfrentam os percalcos
da depresséo e da soliddo no dia a dia, mesmo que de modo mais atenuado.

Nunes et al. (2012), relatam a prevaléncia de 49% a 80% de depressdo em individuos
fibromialgicos. A depressdo piora a funcionalidade social e emocional e a qualidade de vida
do individuo com fibromialgia.

A narrativa da Sra. Orquidea sobre a soliddo chama a atencdo, uma vez que a
participante ndo possui vinculos familiares, ndo trabalha e costuma se isolar do convivio
social onde mora. Isto reforca a importancia de se pensar na construcdo cultural da dor.
Numerosos fatores individuais e ambientais, incluindo aspectos raciais, sociais, culturais,
religiosos, filosoficos, experiéncias pregressas e estado mental dos individuos podem exercer
efeito na poténcia da dor e no surgimento da depressdo, mesmo que esta ndo esteja claramente
diagnosticada, mas que esteja presente em alguns sinais no dia a dia do individuo
(TEIXEIRA, 2006).

Outra consideracdo importante sobre a depressdo € o rétulo socialmente construido
acerca dos individuos com transtornos psiquicos, considerados pelo senso comum e cultura
popular como malucos, doidos, ao passo que estes individuos sofrem cotidianamente e
precisam de acolhimento (SOUZA et al., 2017). Muitas participantes comentaram a respeito
desta situacdo e relataram que por vezes deixaram de procurar por ajuda terapéutica devido ao

estigma da doenca mental.
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Os relatos das participantes trazem também componentes e sintomas relevantes que
estdo associados a fibromialgia. As crises de dor estdo presentes nas narrativas, porém sao

bastante individualizadas e distinta em cada participante.

(...)guando eu chegava em casa eu pegava a toalha para ninguém ouvir, botava na
boca e comecava a gritar, mas ninguém podia ouvir nem ver, para ndo ficar com
pena... sei 14, eu poderia ndo t4 fazendo mal s6 para mim, estava mal para eles
também porque para quem ver também ¢ dificil, né? E dificil para vocé ver sua mée
ali com a toalha na boca. Era muita dor, e causa muito mais dor quando eu to
ansiosa, doi o corpo todo. (Rosa)

(...)era uma dor muito grande, eu chorava muito, eu ndo entendia por que doia tanto.
E o meu filho precisa muito de mim (choro), ele tem déficit de atencdo desde os 4
anos, eu precisava leva-lo em tudo quanto é lugar, ficava estressada, nervosa, ai
aumentava a minha dor. (Copo-de-leite)

(...) eu tinha uma qualidade de vida muito ruim, isso causou muitas dores, as vezes
de nédo conseguir andar, doia as pernas e as costas. Ai fui procurar ajuda, por conta
da limitacdo causada pela dor. (Lirio)

Segundo as narrativas, memoria da dor varia entre localizada, em geral nos tender
points, e generalizada, sendo esta ultima mais caracterizada como um mal-estar em todo o
corpo. No caso das trés participantes acima, apesar da dor se manifestar de maneiras distintas,
parece haver uma influéncia importante do estresse emocional associado a preocupacao
extrema com tudo ao seu redor.

Segundo Magliozzi (2012), a Antropologia cultural mostra o individuo globalizado
como um ser social incapaz de aprofundar o que esta vivendo, se preocupando em demasiado
ao inveés de dar significado aos acontecimentos e a sua vida, dificilmente vive a criatividade,
acomodando-se a um conformismo de atitudes e pensamentos e vivendo numa rotina
hiperativa.

Dentre os principais sintomas fisicos da fibromialgia, Azevedo (2018) cita: dor difusa,
fadiga, formigamentos, hipersensibilidade na pele, distensées abdominais, cefaléia tensional e
disturbios do sono.

As participantes referem uma dor absurda, insuportavel e, especialmente, apenas
reconhecida e legitimada por quem a vivencia de fato. Dores que as levam ao afastamento
social, da relacdo com os companheiros, familia e amigos. Dores que as afastam, também, do
impulso de viver, levando-as ao total desespero, algumas se aproximando da intencdo da
interrupcdo da vida. Essas expressdes sobre a dor, produtoras de uma tensdo entre as
experiéncias pessoais exigéncias sociais, remetem para o dialogo com Le Breton (2013), o
qual refere que a dor ndo é simplesmente um fato fisioldgico, mas sim um fato de existéncia,

pois ndo é apenas o corpo que sofre, e sim o sujeito como um todo.
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Observa-se que as queixas envolvem outros aspectos.

(...) eu vou dormir cansada e acordo cansada, eu estou cansada direto... mas eu ndo
vou deixar de fazer o que eu tenho que fazer. As vezes eu ja estou no meu limite,
mas eu quero ultrapassar, mas ai eu fico mais cansada. (Rosa)

(...) eu ndo dormia a noite toda, ficava direto acordada, enrolando na cama... eu sd ia
deitar |4 pelas trés e pouca da manhd, ndo tinha sono. A era assim, ficava cheia de
sono e dor durante o dia. (Tulipa)

Ao se deparar com as narrativas das participantes, constata-se 0 impacto negativo do
sono, que foi caracterizado pelas participantes como ruim, péssimo, horrivel. Da mesma
forma Azevedo (2018) ressalta, 0 sono nao reparador € o segundo fator mais importante na
fibromialgia, ap6s a dor difusa. Um estudo realizado com 40 individuos fibromialgicos
mostrou que o sono inadequado impacta diretamente na qualidade de vida das pessoas,
resultando em consideravel déficit na capacidade de executar atividades do dia a dia (AVILA
et al., 2014).

Ainda sobre as consequéncias da dor fisica, as participantes relatam outras

dificuldades no desempenho das tarefas diarias e/ou sobrecarga, conforme os trechos a seguir.

(...) a fibromialgia me dava uma crise de dor muito dificil, sem poder tomar um
banho direito, tinha que pedir ajuda da minha irmd... ndo conseguia cortar um péao.
(Orquidea)

(...)eu me tratava da coluna antes, tinha muitas dores ha muito tempo... em 2007 eu
tive uma crise muito braba, comecei a cair na rua, era terrivel (...)eu estava fazendo
um curso preparatério para juiza e caia na rua indo para o curso a pé, as vezes meu
ex-marido me levava, e por vérias vezes quase fui atropelada (...) Foi revoltante
chegar na hora da prova e ndo lembrar de nada, ndo tinha guardado nada que eu
tinha estudado,chorei muito. A meméria fica péssima. (Jasmin)

(...) eu ndo cuidava de mim, eu sempre fui muito estressada, muito de fazer tudo em
casa, de resolver tudo,de noite eu estava destruida. Nessa época meu ex marido ndo
me ajudava em casa, mais dois filhos e trabalhando e sempre assumido tudo com
dificuldades de dizer ndo para as pessoas. Até que em 2008 foi uma fase complicada
de separacdo, de varios problemas, meu pai depois morreu, fiquei com depresséo, ai
tudo piora... (Dalia)

(...) eu trabalhava em mercado, meu chefe estranhava que eu sentia muita dor. Subia
a escada... dofa. Pegava peso... doia. Em casa também eu fazia muita coisa e doia.
Era dor na cabeca, nos bragos, nas costas, doia tudo, assim... (Tulipa)

Ja os principais sintomas emocionais da fibromialgia, segundo Azevedo (2018), se
dividem em distarbios cognitivos e psiquiatricos. No campo cognitivo, as participantes
relataram falhas de memoria e de atencdo na realizacdo de atividades cotidianas. No campo
psiquiatrico, € comum observar transtornos de humor, de ansiedade e depressivos, que

também podem levar & manifestacdo de sintomas fisicos, inclusive potencializando a dor.
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4.3.2 Cateqgoria 2. Os fendmenos culturais e mudancas de estilo de vida

Esta categoria emergiu a partir de 11 unidades tematicas, e discute sobre a expressao
dos fendmenos culturais e como estes afetam o processo de mudanca de habitos, estilo de vida
e autogerenciamento da dor.

Segundo Sarti (2001), a singularidade da dor como experiéncia subjetiva torna-a um
campo privilegiado para se pensar a relacdo entre o individuo e a sociedade. As experiéncias
vividas pelos individuos, seu modo de ser, de sentir ou de agir serdo constitutivamente
referidos a sociedade a qual pertencem. O significado de toda experiéncia humana é sempre
elaborado historica e culturalmente, sendo transmitido pela socializagdo.

Sobre o aspecto cultural, Leininger considera a visdo de mundo do individuo, isto é, o
modo como ele observa e se percebe no mundo, e a estrutura social em que o individuo se
insere, ou seja, 0 modo como diversos sistemas da vida interatuam e funcionam, sistemas
religioso, familiar, politico, econdmico, educacional, tecnoldgico e cultural. Nesse sentido é
possivel explicar os padroes de cuidado humano das diversas dimensdes, bem como
possibilitar a identificacdo de culturas, valores, crencas e praticas populares (GUALDA,
ROCHA, 1992).

Todo este panorama do processo de adoecimento e manifestagdo dos sintomas levou
as participantes a procurarem transformacdes de comportamento e habitos diarios. Para tal,
elas buscam mudar e/ou adotar estilos de vida mais saudaveis e, consequentemente, melhorar

a qualidade de vida. E o que se observa nos trechos a seguir.

(...) eu diminui a carga de peso, pegava muita sacola pesada, hoje eu ja diminui isso.
(Camélia)

(...) € 0 que eu sempre falo 1a em casa, que na fibromialgia, se vocé carregar peso e
se aborrecer sdo duas coisas que atrapalham para caramba, né? (...) No grupo
aprendi, eu mudei, ndo pego tanto peso, as vezes eu até sou teimosa e levo mais
peso, mas eu me controlo porque sendo eu vou ficar toda doida. (Azaleia)

(...) eu aprendi a delegar as tarefas 14 em casa, cada um ajuda um pouquinho, para eu
ndo ficar cansada... ai cada um faz a sua parte. E pronto, todo mundo ajuda. (Copo-
de-leite)

Estes trechos das narrativas demonstram o desenvolvimento de habilidades,
conhecimento e o entendimento sobre a fibromialgia, que se configura como doenga crénica
e, portanto, ndo had uma cura. As participantes foram capazes de estabelecer quais
comportamentos e habitos cotidianos sdo benéficos e saudaveis para um melhor convivio com

a dor, compreendendo que a mudanca de habitos € resultado de um processo complexo que
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envolve tentativa e erro (FERNANDES, 2003).

Sendo o habito uma construcdo cultural que esta diretamente ligado com o modo de
viver das pessoas, &€ possivel construir paralelos entre as falas das participantes acima e
algumas informagdes contidas no Historiograma, sobretudo o sexo, a idade e a ocupagdo. As
participantes Camélia e Azaleia sdo maiores de 60 anos e aposentadas, enquanto Copo - de -
leite se encontra na faixa dos 50 anos, apesar de ndo trabalhar, porém as trés participantes
trabalharam fora durante muito tempo e atualmente se dedicam a cuidar da familia e
trabalham em casa, o que Ihes demanda esforco, tempo e estresse emocional, causando — lhes
desconforto, cansago e esgotamento fisico e emocional.

Segundo Sarti (2001), a dor é simbolizada mediante os distintos lugares sociais que 0s
individuos ocupam. Em uma mesma sociedade, os individuos sdo portadores de condigdes
sociais diferenciadas, entre elas, as de género, de classe e etnia, qualificando a realidade da
dor.

Ainda segundo a autora, as fragmentacdes de género instituem formas muito distintas
de lidar com a dor, pois suportar a dor em siléncio constitui como sinal de virilidade em certas
culturas, que, em contrapartida, permitem e valorizam nas mulheres a expressao explicita do
sofrimento. No que se refere a idade, ha também diferentes formas de sentir e encarar a dor,
de acordo com o que se espera socialmente de criancas, adultos ou idosos.

Com relagdo as mudancas mais significativas no cotidiano das participantes, estas séo
comentadas nos discursos a seguir.

(...) a atividade fisica permanente melhora muito a dor, vocé se sente mais leve. Eu

ndo gosto de faltar a atividade fisica no grupo, porque eu me sinto melhor. Acho que
melhorou as minhas dores, pelo menos nédo piorou. (Magndlia)

(...) as vezes eu venho fazer atividade e estou sentindo dor, mas depois que comeca e
tal, vou relaxando, ai me distraio... é bom, é muito bom. (Rosa)

Visdes e constatacOes diferentes sobre o exercicio fisico podem ser observadas:

(...) os exercicios, a atividade toda melhora muito o meu dia...ah, eu chego em casa
mais disposta. O mais legal é que eu posso fazer no meu ritmo, ndo preciso correr
para terminar as coisas. E bom que eu fago um pouquinho de tudo também.
(Horténsia)

(...)eu ndo conseguia dar uma volta na sala de aula(na educacéo fisica da UERJ), ai
depois de muito tempo, muito tempo mesmo, mais de um ano, eu consegui comegar
a fazer exercicios, mas mesmo assim eu ia e voltava... piorava na hora de dormir,
tinha muitas dores (...) mas eu continuei no programa e fazendo terapia, consulta
com a nutricionista, mudando algumas coisas, e colocando outras na minha
alimentacdo, comecei a comer mais verduras e legumes, ndo gosto muito de carne.
(Jasmin)
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(...) melhorou bastante... uma coisa que me abriu a consciéncia, que eu fago
sempre... antes de eu descobrir a fibromialgia, de vez enquanto eu fazia uma
ginastica, ai acabava lugar que eu fazia e eu ndo procurava outro... ai eu vim para cé,
comecei fazer direto, j& estou aqui direto ha uns 13 anos. Melhora muito as dores,
assim, eu sinto isso. (Azaleia)

Observa-se que a atividade fisica aparece de forma bastante semelhante nos
depoimentos das participantes. Todas as participantes do estudo, em suas narrativas,
afirmaram o beneficio da pratica de exercicios fisicos como forma de contribuir para 0 bem
estar corporal e mental, diminuindo e controlando a sensibilidade a dor.

Bracht (2005) justifica o beneficio da atividade fisica a partir do olhar cultural sobre o
préprio corpo. Além de proporcionar o bem-estar meramente fisico, a atividade fisica é capaz
de atribuir um significado, um sentido a0 movimento e as nossas relacdes com o espago que
nos cerca. As manifestacbes da cultura corporal de movimento s&o, historicamente,
expressdes concretas, modos de viver, de experenciar, de entender o corpo e 0 movimento e
as nossas relagcbes com o contexto: construimos, conformamos, confirmamos e reformamos
significados nas praticas corporais.

Em contrapartida, € preciso considerar que a cultura sedentaria se faz presente de
forma significativa no mundo contemporaneo (MATTOS, 2015). Prova disto € o préprio
discurso das participantes, que anteriormente ndo realizavam atividade fisica alguma e, a
partir do estabelecimento do adoecimento e da participacdo no grupo interdisciplinar,
transformaram o habito sedentario em movimento.

E o que Ferreira et al. (2012) denominam como patologizacdo do sedentarismo. A
atividade fisica costuma ser culturalmente tomada como remédio, ao passo que O
sedentarismo € tomado como doenca. Considerado doenga, o0 sedentarismo passa a Sser
atribuicdo da medicina e visto como fendmeno essencialmente biolégico e simplesmente fator
de risco, a despeito de seus condicionantes socioculturais.

E neste ponto que se observa a necessidade de estabelecer os limites do cuidado
cultural, isto €, contribuir para o fendmeno de adaptacdo cultural e, a0 mesmo tempo,
preservar os cuidados ja existentes.

Resultados de estudos mostraram efeitos benéficos no desempenho de atividades
aerodbicas, nos limiares dolorosos dos pontos de tensdo e na sensacdo de bem-estar. Além
disso, exercicios de fortalecimento muscular e alongamento também demonstraram beneficios
na reducdo da dor (BUSCH et al, 2008; HOOTEN et al, 2012).
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A mudanca nos habitos alimentares foi abordada pela maioria das participantes.
Algumas delas j& haviam realizado mudancas na alimentagdo devido as comorbidades
associadas, como a reducdo do consumo de agucar, sal, gorduras e alcool. Além disso, durante
a participacdo no grupo interdisciplinar, as mulheres recebem orientacdes nutricionais
continuamente.

Segundo Batista et al. (2015), dietas ricas em vegetais parecem atenuar alguns
sintomas da fibromialgia, devido ao baixo teor de gordura e proteinas, altos niveis de fibras,
vitaminas C, betacaroteno, minerais e antioxidantes. Ainda segundo 0s autores, 0 menor
consumo de proteina animal e maior de proteina vegetal, associado ao consumo de frutas,
verduras e legumes, proporcionam um estado mais saudavel aos tecidos e aumentam a
tolerancia a dor.

O padrédo alimentar estd intimamente ligado a cultura da pessoa. Paralelamente,
observa-se que os habitos alimentares vém sofrendo influéncias ao longo do processo de
globalizacéo, como o tipo de alimentos consumidos e aspectos socioculturais que permeiam o
ato de se alimentar. No contexto da salde a presenca de doencas crénicas como hipertenséo e
diabetes e 0 alto consumo de gorduras e aclcares merecem maior atencdo. No caso da
Fibromialgia, considera-se ainda a restricdo de alguns alimentos que sdo desencadeantes da
dor ou a potencializam.

Para pensar em alimentacdo adequada e saudavel, é preciso compreender que 0
conceito de alimentacdo saudavel vem sofrendo modificacbes com o passar do tempo, pois no
passado a cultura alimentar saudavel estava aliada a fartura, quantidade, a0 mesmo tempo em
que ndo havia uma oferta significativa de produtos industrializados e processados como se
configura nos dias atuais. As diferencas evolutivas podem refletir diferentes contextos,
aspectos historicos, habitos, herancas, culturas, informacGes cientificas, conhecimentos
populares ou tradicionais, entre outros (MINISTERIO DO DESENVOLVIMENTO SOCIAL,
2018).

Entendendo a alimenta¢do como uma pratica social e cultural que resulta da integracédo
das dimensdes bioldgica, sociocultural, ambiental e econdmica, faz — se necessario uma
abordagem integrada e multiprofissional, bem como a articulacdo entre diferentes setores,
profissionais e saberes, para que as acdes que fomentam a promocéo da alimentacdo adequada
e saudavel sejam efetivadas, considerando as especificidades de cada individuo, seus
costumes e préticas (MINISTERIO DO DESENVOLVIMENTO SOCIAL, 2018).
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Assim, é fundamental interpretar a cultura via alimentacdo, como elemento essencial
na construcdo de estratégias de salde e cuidado, para que se tenha uma maior comunicagdo
entre os profissionais de satde e o individuo (PAIVA et al., 2016). Por trés de cada ser ha
uma cultura que da sustentacdo ao seu cotidiano, suas preferéncias alimentares e suas recusas,
influenciando diretamente nos processos de obtencdo de salde.

Outro ponto fundamental de transformacao abordado pelas participantes foi a redugéo
do estresse e a busca por atividades alternativas e de lazer, conforme os relatos que se

seguem.

(...) eu associei o exercicio com outras atividades, eu fui buscar também alguma
coisa que na verdade estaria mais voltada para mim, para 0 meu prazer, para a
questdo respiratoria... na verdade eu tenho uma apreciacéo pela mdsica, entdo eu fui
buscar o coral aqui da UERJ, que é uma atividade que iria trabalhar a questdo
respiratoria, mas eu encontrei la também uma outra coisa, que é a questdo do
encontro com as pessoas, de estar no grupo onde as pessoas pensam de forma
diferente. (Margarida)

Eu consegui voltar para 0 yoga, me relaxa muito... estou fazendo hidroginastica
também, deixa o corpo mais leve. E no meu dia a dia eu procuro ndo me preocupar
muito com as coisas, estou menos estressada, gritando menos... (Dalia)

Foi possivel notar, das participantes do estudo, um discurso mais alegre, entusiasmado
e esperancoso daquelas que praticavam terapias alternativas e atividades de lazer; muitas
delas realizam yoga e cantam no coral. Isto evidencia o papel benéfico do lazer que,
culturalmente, tem como principal caracteristica o interesse pessoal em realiza-lo, pois trata-
se de um forma do sujeito se libertar das obrigaces impostas ndo apenas pelo trabalho
profissional, mas também das obrigacGes do lar e da rotina (ALMEIDA; GUTIERREZ,
2004), relacionando o lazer ao prazer.

Ainda segundo o autor, hd uma forte relacdo entre o lazer e a cultura e, portanto,
muitas atividades designadas como lazer sd@o propriamente manifestacdes culturais, como
tipos de jogos, brincadeiras, expressdes artisticas, artes manuais, concluindo que as atividades
designadas sdo lazer fazem parte da heranca cultural de um meio social e séo mecanismos de
identidade e pertencimento de um grupo.

No que tange a questdo dos aspectos psiquicos e emocionais da Fibromialgia, Azevedo
(2018) refere que é fundamental controlar a dor controlando o estresse. Mas para tal, é preciso
que o individuo com fibromialgia aprenda a reconhecer o surgimento de determinada dor,
bem como 0s mecanismos que causam seu aparecimento. As participantes deste estudo, ja em
etapa final do grupo, conseguem reconhecer estes momentos de estresse €, consequentemente,

modificam as raizes da fibromialgia.



76

Estas mudancas ocorrem inicialmente dentro de casa. A familia torna-se uma aliada
para diminuir a sobrecarga de tarefas e estresse psiquico que esta mulher enfrenta.

A dor, por ser considerada uma experiéncia constituida culturalmente, necessita tomar
como referéncia todos os atores na cena: o individuo com Fibromialgia, sua familia e os
profissionais de saude envolvidos no cuidado. Todos atuam numa realidade social, tecendo a
trama das relagcdes que fazem da dor uma experiéncia com um significado a ser alcancado
(SARTI, 2001).

O exercicio fisico, 0 movimento faz bem para o corpo e os resultados podem ser
observados nas narrativas a seguir.

(...) desde que eu fui diagnosticada com fibromialgia, a médica me encaminhou para
0 grupo, e é um tratamento muito bom, o grupo é muito bom. Eu ndo fazia nada, saia
da cama e deitava no sofd, mas quando comecei aqui tudo melhorou, o grupo ajuda

muito. Todo mundo que vem para ca se sente bem, eu me sinto feliz, acolhida.
(Camélia)

(...) eu ja fiz academia em outros lugares, mas aqui no grupo me da uma
seguranca,saber que o tipo de atividade que eu estou levando para 0 meu corpo néo é
uma atividade que seja téxica, mas sim que seja uma atividade equilibrada para a
minha condicao fisica. (Margarida)

A participacdo no grupo interdisciplinar e o convivio com as componentes do grupo é
fundamental para o reestabelecimento fisico e emocional, conforme os relatos.

Os projetos multiprofissionais e interdisciplinares com finalidades terapéuticas visam,
no ambito fisico e bioldgico, regular os mecanismos endogenos de controle da dor e promover
praticas que auxiliem na liberacdo de neurotransmissores, como a serotonina (sensacdo de
prazer e bem estar); no plano psicolégico, os grupos reduzem a ansiedade, 0 estresse e as
angustias do dia a dia. No plano social, favorecem a autoestima, o convivio entre o0s pares, a
participacdo no meio social, a forca e o empoderamento para enfrentar as dificuldades
cotidianas (MATTOS, 2015; MIRANDA,BERARDINELLI, 2016).

E importante destacar que os efeitos terapéuticos do grupo néo se restringem apenas a
fibromialgia em si; se estendem a outros aspectos da vida das participantes, estimulando e
despertando recursos internos positivos e mudangas comportamentais, como a busca de
estratégias para a solucdo de problemas e para a melhoria da qualidade de vida. Além disso, o
grupo também promoveu nas participantes a autoestima, a autoconfianca, a aceitacdo e o
autoconhecimento.

E importante destacar que a atribuicdo do poder de cura & fé e a religiosidade s&o

fatores que devem ser levados em conta e trabalhados com mais intensidade.
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(...) hoje estou me sentindo maravilhosamente bem, tenho fé, tenho Deus no meu
coracdo, eu confio Nele, eu sei que ele vai me curar. Quem sabe. Estou namorando
também, me sentindo mais jovem, estou feliz (...) me da menos dor quando eu fico
feliz. (Camélia)

(...) eu voltei para mim, para a religido para procurar a espiritualidade, para entrar
em contato com Deus de novo, eu sentia falta. (Dalia)

A fé e a espiritualidade também sdo componentes importantes no movimento de
mudanca de vida como um todo. As situacdes de sofrimento, de restricdo que impdem as
doencas cronicas, as crencas pessoais e religiosas favorecem um encontro com a
espiritualidade e reforca a fé, tanto com a convivéncia da dor fisica e emocional. A conexdo
com Deus torna-se uma maneira de enfrentar a doenga cronica.

Silva (2014) argumenta que a religido procura dar um sentido ao sofrimento. Os
discursos, rituais e cerimoniais organizam os passos do pensamento sobre a doenga e a morte,
objetivando explicar e consolar, cumprindo um espaco de conforto das almas, de aceitacdo da
dor, sem fazer desaparecer a esperanca de um dia ndo se sofrer.

Pode-se dizer que a fé seja a manifestacdo cultural mais relevante no processo de
adoecimento. Cada individuo estabelece uma relacdo Unica com Deus ou qualquer outro ser
superior, desde o milagre do nascimento, passando pelo processo de adoecimento, até a morte.
Os tracos e rituais religiosos e os valores culturais e modo de vida que influenciam devem ser
preservados e entendidos pela equipe da Enfermagem, para que possa interagir com o outro,
compreendendo independente da crenca religiosa e nesse aspecto ajudar as pessoas na
manifestacdo da fé, ao longo do processo de adoecimento.

A experiéncia da religiosidade, o contato com Deus, a vivéncia do amor e das relacdes
afetivas foi relatada em alguns depoimentos das participantes do estudo, simbolizando uma
forca, um pilar importante para manter o equilibrio psiquico e enfrentar os desafios e
limitacBes do adoecimento.

A espiritualidade, as vezes latente, pode se manifestar na vida do ser humano de
infinitas maneiras podendo variar de acordo com idade, religido, cultura, estado de saude, e
em momento de perda. Para a compreensdo do papel da espiritualidade na vida das mulheres
com fibromialgia, das 14 participantes do estudo, 10 referiram uma religido, ou catolica,
espirita ou evangélica. E nesses casos, a espiritualidade surgiu enquanto um sentido da vida,
dando serenidade para lidar com as limitacbes, com auséncia de respostas positivas e de

aceitacdo energizante.
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4.3.3 Categoria 3- Reaprendendo a (con)viver e autogerenciar a dor

Esta terceira categoria emergiu a partir das experiéncias vivenciadas das participantes
apo6s as mudancas nos habitos e estilos de vida, com a finalidade de apresentar 0s recursos
para 0 autogerenciamento da dor, o que foi aprendido e como se adaptar a uma nova
realidade, a partir das construcdes e valores culturais.

Este momento é possivel observar o avanco das participantes da pesquisa no grupo
interdisciplinar, pois ja atravessaram as trés etapas do processo e ja sao capazes de refletir e
perceber as mudancas ocorridas em suas vidas e 0s recursos para se tornarem autbnomas no
gerenciamento da dor.

Segundo Mann, LeFort e VanDenKerkhof (2013), apesar de a dor cronica ser uma
condicdo de dificil manejo, esta requer o autogerenciamento pelos individuos afetados,
usando estratégias cognitivas e comportamentais para gerenciar sintomas; modificacdo
familiar, social e de trabalho para manter alguma normalidade na vida; e lidar com as
consequéncias emocionais de uma condi¢do cronica. Uma vez que a dor € uma experiéncia de
vida individualizada, os desafios diarios também serdo diferentes para cada individuo e
podem mudar com o tempo e com a aquisi¢cdo de habilidades e capacidade de resolucdo de
problemas.

Durante todo o trabalho com as participantes foi possivel identificar a presenca de
aspectos culturais ndo apenas nos discursos, mas também nas atitudes. Ao mesmo tempo em
que elas se organizam como um grupo social, com caracteristicas semelhantes, tentando
alcancar os mesmos objetivos terapéuticos e de vida, ha essencialmente e culturalmente
questdes conflitantes, dificuldades na aceitacdo do diagnostico, barreiras de aproximacdo e
contato.

Neste momento de analise, € preciso destacar 0s pontos positivos que o crescimento e
aprendizado para autogerenciar a dor vem trazendo para as participantes: maior
conscientizacdo pessoal e social, respeito ao corpo e suas limitacbes, capacidade de

autoconhecimento, autoanalise e autocuidado e, sobretudo, capacidade de se adaptar.
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O autoconhecimento e a adaptacdo foram os temas mais citados nesta etapa do estudo,

como poder ser observado nos seguintes trechos:

(...) entdo eu acho que hoje eu sou mais racional nos cuidados, eu me cuido mais...
eu ndo vou falar para vocé que eu ndo sou uma pessoa privilegiada nesse sentido,
que eu ndo sinto mais dor, porque de vez em quando eu sinto. Mas eu tenho
estratégias. Eu tenho condicOes de ter uma faxineira para me ajudar, tenho a minha
filha que mora comigo e me ajuda. Entdo a gente precisa ter estratégias para se
organizar. (Margarida)

(...) eu agora tenho mais paciéncia, eu passei a me olhar mais para mim. Eu sei qual
é 0 meu limite, ndo me estresso por bobeira. (Papoula)

(...) as pessoas acham que vocé precisa estar bem, que vocé ndo tem nada porque
vocé ndo parece ter alguma coisa, que é uma doenga que ndo tem cara (...)eu aprendi
nesse tempo a dizer ndo, a delegar mais as coisas, a ndo ficar com as minhas netas
guando eu ndo posso (choro), e eu sei que as pessoas as vezes me acham um
monstro quando eu falo assim... eu sou avé mas ndo sou mae, eu preciso me colocar
em primeiro lugar. (Jasmin)

Algumas narrativas referem as conquistas do aprendizado.

(...)ai eu percebi 0 quanto esses exercicios melhoram, que faz falta quando eu nédo
faco... eu aprendi a fazer as coisas com mais calma, agora eu ja percebo que eu estou
ansiosa, que eu ndo preciso daquilo (...) eu estou me permitindo errar, vamos dizer
assim, porque eu sempre me cobrei muito. (Délia)

(...) eu acho que a gente aprende a se conhecer, assim, vai tentando mudar as coisas,
eu acho... eu percebi que ndo da pra viver sozinha, assim, isolada (...) mas hoje eu
tenho consciéncia que eu preciso cuidar mais de mim. (Orquidea)

A nocdo de autoconhecimento agrega ao individuo a possibilidade de poder participar
também de sua saude e construir o autocuidado, como co-responsavel pela melhoria dos seus
sintomas e do seu bem-estar.

Algumas participantes também narraram a respeito de lancar mao de mecanismos de
defesa para o sofrimento. Apesar de este mecanismo de defesa ndo representar um aspecto
propriamente positivo no enfrentamento da dor, porque implica muitas vezes em isolamento
social para se poupar, é facilmente compreendido e ndo é julgado, uma vez que o regime
social e de trabalho (inclusive o trabalho no lar), com seu ritmo, estresse e a falta de
compreensdo das pessoas que as cercam, contribuem para o maior adoecimento e sofrimento
das mulheres, gerando uma carga emocional e fisica muito ardua (MATTOS; LUZ, 2012).

Entretanto, este é um dado importante, pois se configura em aprendizado para as
participantes, uma forma de se poupar, reconhecer os motivos que levam ao sofrimento e a
gerenciar melhor sua dor. Mas esta é uma construcdo propria do manejo da dor e do seu

autogerenciamento.
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LeFort (2015) acredita que o autogerenciamento da dor cronica envolve habilidades
especificas, dentre elas: resolucdo dos problemas a cada dia; estilo de vida saudavel (controle
do estresse, exercicios fisicos regulares, habitos alimentares adequados e manutencdo e
higiene do sono); participacdo efetiva em atividades em grupos de apoio e psicoterapias;
descoberta de novas técnicas, por parte do individuo com fibromialgia, para controlar melhor
a dor; monitoragdo diaria do nivel e intensidade da dor e necessidade de aprender a lidar com
as emocoes.

Entretanto, talvez a habilidade mais importante seja 0 autoconhecimento, isto €, a
capacidade de aprender sobre seu proprio corpo e suas limitacdes e responder diariamente ao
desafio de se conviver com a dor cronica, a fim de resolver problemas diarios relacionados a
condicao do individuo.

As participantes narraram tambeém sobre a importancia e os bons frutos colhidos pela
convivéncia com as colegas do grupo, bem como o espirito de unido e for¢ca que comungam.

(...) O grupo é muito bom, as profissionais que trabalham com a gente, as meninas...

eu venho animada, sinto falta quando eu néo venho, isso me faz bem, meu dia fica
melhor. E muito bom mesmo. (Lirio)

(...) o convivio com as meninas(outras pessoas do grupo) € muito legal. Uma da
forca para outra, quando uma est4 doente a gente se fala... eu tenho uma que estar no
meu WhatsApp. E legal o convivio. A gente conversa, troca idéia (...) eu tinha uma
vida muito isolada. N&o tinha um namorado. E aqui ninguém esta sozinha, a gente
brinca, participa dos encontros, faz festa Junina. Espero que nunca acabe. (Orquidea)

(...) eu acho 6timo o grupo, as atividades sdo 6timas, e esse contato com as pessoas,
vocé percebe que vocé ndo é pior nem melhor que ninguém... tem gente em uma
situagdo bem pior que a sua...em termos de dor(...) Mas é isso, a gente tem que tratar
porque sabe que a fibromialgia ndo tem cura. Eu me sinto muito bem, néo falto as
atividades ndo. (Magnolia)

(...) por exemplo, tem dias que eu acordo mal, chateada, desanimada com a vida,
mas eu n&o mostro para os outros. As vezes eu estou mal por causa da dor mesmo.
Mas eu fico mais na minha... mas quando eu vou para o grupo, eu fico muito melhor
emocionalmente. Ai eu ndo quero nem voltar para casa, eu ndo dou tanta
importancia para dor, eu fico mais feliz, todo mundo me trata bem, me acolhe.
(Papoula)

A convivéncia em grupo foi percebida pelas palavras, amizade, unido e a&nimo, como
um momento de valorizacdo das relacGes afetivas, pois se sentiram acolhidas, redescobrindo
novos vinculos afetivos; um momento de vivenciar e compartilhar sentimentos positivos.
Observa-se que o convivio em grupo, os dialogos estabelecidos, a troca de informacgoes, o
conhecimento das dificuldades de cada participante e o discurso fortalecido reforcam a

contribuicdo do papel da formagdo de grupo como estratégia para o enfrentamento



81

participativo, empoderamento e autocuidado destas mulheres, evidenciando uma grande
melhora no panorama da dor (COSTA, 2017).
No que diz respeito a esta trajetoria de reaprender a conviver com a dor, alguns

sentimentos positivos foram percebidos nas narrativas, como pode ser observado a seguir.

(...) Ah, eu aprendi a conviver, assim, aprendi a fazer as coisas para néo ter tanta dor.
Eu acho que eu estou indo bem. Eu agora quero viver tudo que eu ndo vi, por isso
que eu ndo quero morrer tao cedo! (...) Mas é assim, tem dias que eu acordo triste,
meio desanimada, mas a vida € assim, né? A gente vai 4, levanta, arruma alguma
coisa pra ocupar a cabeca, ou... ou pra relaxar. (Papoula)

(...)Eu acho que a gente acaba se adaptando, vai mudando uma coisa aqui e ali, vai
dando um jeito... eu me sinto melhor, bem melhor hoje, gracas a Deus. O tratamento
esta sendo muito bom para mim. (Tulipa)

(...) Eu até comento 14 em casa que os resultados tém sido 6timos. E porque eu sou
chorona mesmo, mas eu me sinto muito melhor, eu tenho muita fé. (...) Eu até
achava que podia ser castigo, sabe? Sei 14, eu tava estranha... mas eu tenho fé. E
aquela coisa de que a esperanca é a Ultima a morrer. (Copo-de-leite)

Nas entrelinhas das narrativas acima os participantes referem como lidam com seus
problemas, como se adaptam ao processo de adoecimento, como estdo conseguindo superar 0s
obstaculos, resistindo as pressdes da vida, do préprio adoecimento e as situacfes adversas e
ao se depararem com o problema, tomam decisdes, as quais propiciam forcas para resistirem a
todo o sofrimento pelo qual estdo passando. Isso remete ao conceito de resiliéncia, ou seja,
com capacidade de lidar com seus problemas, encontrar saidas estratégicas para
enfrentamento da situacdo pelo qual estdo passando (MARTINEZ et al., 2015).

Resiliéncia € um termo com origem na fisica e tem conceito psicolégico, definida
como a capacidade do individuo de lidar com um contexto desconfortavel, de superacdo de
condicBes adversas que significariam ameaca a sua qualidade de vida, ao seu
desenvolvimento ou a sua salde mental. Refere-se, portanto, a capacidade de adaptacéo a
momentos adversos da vida (MARTINEZ et al, 2015).

As mulheres reagem a dor elaborando estratégias de enfrentamento focalizadas no
problema, na dor em si. Buscando maneiras de lidar com ela, passam a controlar ou lidar
melhor com esse desafio cotidiano que é conviver com a dor.

Culturalmente, as sociedades ocidentais se constroem sob um ritmo de vida acelerado,
imediatista e descartavel, que precisa fixar suas raizes em alguma forca maior para poder se
reerguer e se restabelecer. Para tal, hd uma tendéncia de se debrucar sobre a espiritualidade e

praticas religiosas, que sdao componentes culturais relevantes. A religido e a espiritualidade
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permitem ao individuo entender questdes sobre a vida, significados para a existéncia, forca
para combater aquilo que é maléfico para a satde (LEAO, 2017).

Nestas narrativas, fica expressa a representacao da doenca como um desequilibrio que
afeta ndo apenas o corpo, mas a alma e o relacionamento com Deus. Segundo Minayo (2000),
as inquietagdes espirituais se referem ao conjunto de ansiedades, incertezas e insatisfages
pelas dificuldades da vida. Entender essas doencas do espirito € um grande desafio para o
modelo biomédico, por este ndo possuir um referencial para lidar com as sensacdes
experimentadas no corpo marcado pela exclusdo dos bens necessarios a manutencdo da vida
individual, entre eles, a fé e a capacidade de resiliéncia.

E possivel observar nos depoimentos que muitas participantes encaram a resiliéncia
como o fato de se manterem ativas, se exercitando, reduzindo a carga de eventos estressantes,
se alimentando de uma forma adequada, superando as dificuldades e limitacdes do dia a dia e
convivendo com outras mulheres com caracteristicas e perfis parecidos, enfrentando 0 mesmo

adoecimento.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os achados encontrados nas entrelinhas das narrativas das participantes do estudo
deixam explicito a situacdo de cada uma, de como foi a descoberta do diagnéstico, com o
olhar peculiar e visdo de mundo e principalmente, como vem sendo a experiéncia de conviver
com a dor cronica da fibromialgia e as medidas de enfrentamento do adoecimento,
considerando a multidimensionalidade envolvida nessa questao.

Portanto, chegando ao final do trabalho é possivel afirmar que os objetivos propostos
foram alcancados. As narrativas de vida das participantes proporcionaram um escopo
significativo de elementos a respeito das suas trajetdrias de vida apds o diagndstico da
fibromialgia, as relacbes que elas estabelecem com a doenga e do movimento de
autogerenciar sua dor e adaptar-se com as mudancas ocorridas neste processo.

Estudar o autogerenciamento da dor tornou - se fundamental no contexto da
Fibromialgia, uma vez que se trata de uma demanda atual, principalmente devido as
transformagdes que a sociedade vem sofrendo, gerando estresse, ansiedade, insbnia,
mudancas nos padrées alimentares, ritmo acelerado da vida; estas situacfes estdo presentes no
cotidiano das participantes, que foram capazes de identifica-las como gatilho para a dor e
trabalha — las no cotidiano.

Ao se analisar a experiéncia das mulheres que vivenciam a fibromialgia, p6de-se
observar um conjunto de comportamentos e habitos de vida e até o proprio estilo de vida,
enraizados em valores culturais, tanto objetivos como subjetivos, que de alguma forma geram
repercussdes no gerenciamento diario da dor.

Ao mesmo tempo, foi possivel perceber as mudangas comportamentais ocorridas ao
longo do tempo, principalmente aquelas ligadas aos habitos alimentares e atividade fisica. O
grupo interdisciplinar foi fundamental para as participantes, pois proporciona o encontro entre
pessoas vivenciando o0 mesmo adoecimento, acolhida, escuta, sentimento de pertencimento.

As narrativas das participantes trouxeram uma rica experiéncia com relacdo a todo o
processo do adoecimento, principalmente aquelas que desconheciam a doenca totalmente, e
com relacdo a um novo olhar sobre a sua rotina, tarefas diarias, habitos ndo saudaveis.

E preciso ainda fixar que a pessoa com condicdo cronica esta inserida em uma
conjuntura social, cultural, emocional com demandas e inimeras necessidades. Neste sentido,
a teoria do Cuidado Transcultural de Madeleine Leininger foi o referencial teérico adequado,

que emergiu com a escolha do objeto de estudo, validado ap6s os depoimentos e que se
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considerou mais adequado para abordar as questfes culturais que envolvem as participantes
do estudo e suas narrativas de vida, de trocas de conhecimentos e mudancas nos habitos de
vida.

Foi possivel identificar, apds a analise das categorias selecionadas, situacfes que
expressaram mudancas nos habitos de vida das mulheres, sendo estas de maior ou menor
impacto, dependendo dos valores e crencas que o individuo carrega em si. Estas mudangas
com vistas a habitos mais saudaveis foram fundamentais para se gerenciar melhor a dor no
cotidiano e proporcionar o autoconhecimento.

Desta forma, fez sentido utilizar a teoria da Transculturalidade para abordar as
questdes relacionadas ao autogerenciamento da dor crénica, uma vez que esse aprendizado
implica em adaptar, transformar ou até mesmo ajustar seu estilo de vida, comportamentos,
valores culturais e crencas do individuo, entendendo suas limitagdes, sentimentos e vontades.

De igual maneira, foi possivel conhecer as caracteristicas e a histéria do grupo
participante, e assim definido: as 14 participantes sdo do sexo feminino, na faixa etaria que
varia entre 51 e 77 anos; 9 delas se encontram aposentadas, 4 participantes se encontram em
situacdo laboral ativa, 2 trabalham fora de casa e 2 séo integralmente do lar. A maioria delas
sdo casadas; 3 participantes sdo solteiras, porém 2 delas estdo em um relacionamento estavel.
A variavel religido se dilui entre o catolicismo e as vertentes evangélicas, além do espiritismo.

Disturbios do sono, atividade fisica e acolhimento do grupo foram o0s assuntos
comentados por todas as participantes, 0 que sugere a importancia da vivéncia em um grupo
terapéutico e o aparecimento de sintomas iguais em todas as mulheres.

Na primeira categoria a analise recaiu sobre a trajetdria do adoecimento, uma vez que
as participantes lancaram mao de uma ordem cronoldgica para descrever o processo de
adoecimento, desde a concepcdo do diagnostico, perpassando a desvalorizacdo da dor por
parte da familia, o preconceito, as crises algicas, até as experiéncias de dor no campo fisico e
emocional. Esta categoria chama a atengdo para um processo sofrido, doloroso, desconhecido,
que envolve principalmente o campo das emocoes.

Na segunda categoria contemplou as transformag6es dos habitos de vida, a partir das
crencas e valores culturais enraizados e trazidos na bagagem pessoal e familiar de cada
participante. As mudancas mais significativas ocorreram na préatica de atividade fisica, na
introducdo de habitos alimentares saudaveis e na reducdo do estresse, que foi essencial para
atenuar a dor no dia a dia. Estas mudancgas contribuiram para a compreensdo de que cada
individuo vivencia uma experiéncia de dor diferente, e se adapta ou se transforma de diversas

formas.
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A terceira categoria mostra a ressignificacdo da vida, a reflexdo sobre o que foi
aprendido com todo este processo de adoecimento, o aprendizado voltado para o
autogerenciamento da dor e o autocuidado diario. A fé e espiritualidade, a resiliéncia, o
entendimento do seu papel enquanto individuo capaz de gerenciar a propria dor, a vivéncia
em grupo e a consciéncia corporal e emocional foram alguns recursos construidos e utilizados
pelas participantes para autogerenciar a dor diariamente.

Esta construcdo do autoconhecimento, autocuidado e o processo de adaptacdo sé&o
propriamente exequiveis gracas a toda uma construcdo terapéutica que envolve profissionais
de saude e da area de humanas. Assim, o individuo com fibromialgia consegue desenvolver o
senso de percepcdo, através das possibilidades de conhecimento do funcionamento do corpo,
padrdes habituais de postura, de movimento, de alimentacdo, modo de distribuicdo das
tensOes e estresse, orientando a construgdo de um centro de equilibrio fisico e psiquico,
possibilitando que o individuo se relacione melhor consigo mesmo e com o mundo.

Com relagéo a aproximagao com o grupo, foi possivel entender que ndo era facil para
as participantes falar sobre suas vidas, mas ao mesmo tempo elas encontraram na entrevista
um momento para desabafar, chorar, confessar seus sentimentos mais intimos. Este momento
foi engrandecedor ndo apenas para elas, mas para mim como profissional e como pessoa.

Uma das limitacbes do estudo foi a dificuldade das participantes em comparecer no
dia marcado para realizar a entrevista por residirem em locais distantes da instituicdo, em
comunidades com alto indice de violéncia, ou ainda por estar sentindo dor intensa sem
conseguir sair de suas residéncias.

Em suma, acredita-se que este estudo podera contribuir com o ensino, pesquisa no
campo da salde e da enfermagem, para 0 avanco da ciéncia enfermagem, da producdo de
cuidado compartilhado, reflexivo e participativo com pessoas que vivenciam doenga cronica,
em especial a fibromialgia, dando voz as protagonistas, as quais se reconhecem no espaco do
grupo, desenvolvem o autoconhecimento e aprendem a autogerenciar seu problemas de satde
e mudar a vida. E preciso promover escuta ativa, empoderamento, respeito e valorizacio

destas pessoas gque sofrem diariamente com desconhecimento.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

& p, %, UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO
_§ = % CENTRO BIOMEDICO
% UERJ N FACULDADE DE ENFERMAGEM U
(4 QQ Facaid
AD

F", 0 TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO Fafor
CONVITE PARA PARTICIPACAO NA PESQUISA

Vocé esta sendo convidado (a) a participar como voluntario (a) da pesquisa intitulada “Narrativas de
vida de mulheres com fibromialgia: autogerenciamento da dor crénica”.Este estudo tem por objetivos: analisar a
experiéncia de mulheres que vivenciam a Fibromialgia em relacdo ao estilo de vida e suas repercussdes no
autogerenciamento cotidiano da dor; identificar nas narrativas de vida de mulheres com Fibromialgia situacGes
que expressem as experiéncias de dor; descrever as atividades relacionadas a cultura e transformacoes do estilo
de vida; discutir recursos para o autogerenciamento da dor a partir da perspectiva transcultural.

Vocé foi selecionado(a) por que atendeu aos critérios de selecdo para esta pesquisa, como ter o
diagnéstico da fibromialgia e ter idade maior que 18 anos. Sua participacdo ndo é obrigatoria. A qualquer
momento, vocé podera desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa, desisténcia ou retirada de
consentimento ndo acarretara prejuizo.

Os riscos causados pela pesquisa serdo minimos, ndo maiores que o do cotidiano e ndo ultrapassam 0s
beneficios, sendo garantido o seu direito de ndo responder as perguntas enunciadas durante a entrevista. Os
possiveis riscos sdo: invasdo de privacidade; levantamento de questdes sensiveis sobre pensamentos e
sentimentos nunca antes revelados. Sua participagdo ndo é remunerada nem implicard em gastos. O beneficio
relacionado & sua participacéo sera de contribuir para um maior esclarecimento de pacientes e familiares sobre a
fibromialgia, além de beneficiar as areas de conhecimento profissional, educacional e cientifico.

Sua participagdo nesta pesquisa consistira em uma conducdo pela técnica de entrevista e suas respostas
serdo gravadas em gravador de voz para posterior transcricdo. A entrevista € composta por uma pergunta
principal e posterior fala livre do participante; sera individual com o pesquisador, em sala fechada preservando
sua privacidade.

Os dados obtidos por meio desta pesquisa serdo confidenciais e ndo serdo divulgados em nivel
individual, visando assegurar o sigilo de sua participacéo.

O pesquisador responsavel se comprometeu a tornar publicos nos meios académicos e cientificos os
resultados obtidos de forma consolidada sem qualquer identificagdo de individuosparticipantes. Caso vocé
concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste documento, que possui duas vias, sendo uma delas
sua, e a outra, do pesquisador responsavel / coordenador da pesquisa. Seguem os telefones e o endereco
institucional do pesquisador responsavel e do Comité de Etica em Pesquisa — CEP, onde vocé podera tirar suas
davidas sobre o projeto e sua participagdo nele, agora ou a qualquer momento.

Contatos do pesquisador responsavel: Mestranda Anna Brunet Monteiro Araujo. E-mail:
annabfm@hotmail.com — Telefone: (21) 99682-0082.Faculdade de Enfermagem da Universidade do Estado do
Rio de Janeiro, localizada na Boulevard 28 de setembro, n® 157 no Bairro de Vila Isabel, 7° andar, Tel. 2868-
8235.
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Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel, comunique o fato a
Comissdo de Etica em Pesquisa da UERJ: Rua S&o Francisco Xavier, 524, sala 3018, bloco E, 3° andar, -
Maracana - Rio de Janeiro, RJ, e-mail: etica@uerj.br - Telefone: (021) 2334-2180.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa, e que concordo
em participar.

Rio de Janeiro, de de

Nome do (a) participante:

Assinatura do (2) participante:

Assinatura da pesquisadora:

Anna Brunet Monteiro Araujo

Assinatura da Pesquisadora:

Lina Marcia Miguéis Berardinelli

(Orientadora)
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APENDICE B — Carta de solicitacio para a entrada no campo

4,
Y

UERJ o UER]

(4

&

|
ESTAI!)“ QQ Faculdade de

1 UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO Enfermagem
Centro Biomédico
Faculdade de Enfermagem

CARTA DE APRESENTACAO AO LABORATORIO DE FISIOLOGIA APLICADA
A EDUCACAO FISICA (LAFISAEF)

Eu, Lina Marcia Migueis Berardinelli, professora Pos-Doutora do Departamento de
Enfermagem Médico-Cirurgica da Faculdade de Enfermagem da Universidade do Estado do
Rio de Janeiro, na condicdo de orientadora, apresento Anna Brunet Monteiro Araujo,
mestranda do Curso de Pds-Graduagcdo em Enfermagem da Faculdade de Enfermagem da
Universidade supracitada, com a finalidade de desenvolver a pesquisa intitulada Narrativas de

vida de mulheres com fibromialgia: autogerenciamento da dor cronica.
Agradecemos antecipadamente pela atencéo.
Atenciosamente,
Lina Marcia Miguéis Berardinelli

Prof.2 Associada do Departamento de Enfermagem
Médico-Cirargica da FENF/UERJ — Mat. 033663-6
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APENDICE C — Carta de autorizag&o institucional

(3

E:

5;,,,'..' UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO .,,..,,,,,4,'

Centro Biomédico

Faculdade de Enfermagem

DECLARACAO DE CIENCIA

Declaro para os devidos fins que o Laboratério de Fisiologia Aplicada & Educagdio Fisica do
instituto de Educaglo Fisica ¢ Desportos da Universidade do Estado do Rio de Janeiro
(LAFISAEF-IEFD/UERJ) sabe do interesse da realizagio da pesquisa: Habitos de vida e
gerenciamento da dor em pessoas em condi¢do cronica que vivenciam a Fibromialgia:
Narrativas de vida. Sendo os autores responsiveis ANNA BRUNET MONTEIRO ARAUJO
¢ orientadora LINA MARCIA MGUEIS BERARDINELLI ¢ ndo nos opomos que a mesma

seja realizada.
Coleta de dados através de:

(X) ENTREVISTA  (x) QUESTIONARIO ( ) PRONTUARIOS

( )OUTROS

3

JEFD)
Nome do Responsavel da Unidade/Servigo

Data /4 / 03/ 2019

ANNA  PRUNET NONTE IRO ARAVID
Pesquisadora
Data 44/ 03 / 20449

: - g))

José Silvio de Oliveira Barbosa

Coordenador LAFISAEF-IEFD/UERJ
Matricula UERJ 5744-8

‘j’"’“m‘“‘#?

Assinatura



APENDICE D — Questionario de pesquisa

2

gﬂ i,
& %

Fs"“.l"’““Q UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO Gtz
CENTRO BIOMEDICO
FACULDADE DE ENFERMAGEM
Dados de Identificacao
Nome (Iniciais):

Etapa do projeto: () adaptacéo () transicdo () convivéncia
Idade: Sexo: Etnia:

Nivel de escolaridade:

Renda familiar aproximada:

Religido:
Bairro onde mora:

Ocupacao:

Nivel de escolaridade:

Doencas associadas:

Tipo de medicacdo utilizada, dosagem diaria, horario, tempo de uso

s
: \
YR e EJER]

Alimentacao:

() Realiza pelo menos 3 refei¢Bes por dia

() Realiza menos de 3 refeic6es, alternando com lanches
() Realiza mais de 3 refeicdes, alternando com lanches

( ) Outros:

Padrdo de sono: ( ) satisfatério para suas atividades diarias

() insatisfatorio para suas atividades diarias

Faz tratamento com terapias alternativas? Quais?

Desenvolve exercicios fisicos? Quais? Quantas vezes por semana?
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ANEXO - Parecer consubstanciado com aprovagao do CEP

UERJ - UNIVERSIDADE DO
ESTADO DO RIO DE JANEIRO,; W

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Tiulo da Pecquica: Habitos de vida e gerenciamento da gor em pesscas em condigdo crémica que

vivenciam a Fbromiaigia: Narrativas de Vida
Pecquicador ANNA SRUNET MONTERC ARAUJD
Area Tematioa:
VercSo: 3
CAAE: 04855015.1.0000.5252
inctitulgdo Proponents: Universidade do Estaydo do Rio oe Janeiro - UERY
Patroolnador Principal: Financiamento Propric

DADCSE DO PARECER
Nomero do Parsoer: 3.335.332

Aprecentaglo do Projeto:

Trata-ze de Projeto de Mestrado do Curzo de Pos-Graduaglc da Faculdade de Enfermager, sem co-
participagio. O cbjeto o= 3200 & 3 mudanga de habitos de Vida como ferramenta para gerenclamento da
dor em muiheres em cond¢lo cronica de sadde que vivenciam a fbromiaigia. Apreserta 3 questies de
PesQuisa adequadas a0 objelo de pesguisa. A abordagem melodciogica & estudo Qualitativo, utiizando o
mAtdco Narativas de Vida. O cenario & o Laboratdrio de Fisiciogia Apicada & Educagio Fizica do Inzttuto
de Educaglo Fisica e Dezportos da Universidade do Estado do Rio de Janero. Os partcipantes sSo
Pe3503s Inzandas N0 grupo interdiscipinar de Noromialgia. Apresents crgrios de iIncusSo & de exciusSo.
Descreve Técnica & instrumento de colets de dddos pertinentes. Descreve & apresents o3 Critérios 49cos de
Sorma detaihaca. Os dades serfo analizados 3 partr de categortzacio.

Objetivo ca Pecquica:

Gerxy - Conhacer a experi&ncia das pessoas gue vivenciam a Tioromiaigia em reiazio a sews hablos de vida
= zuas repercussles no gerenciamento disrio c dor.

Especificos —

* jdentficar haoRos de vida no controie & geranciamento A dor Thromidigics ro cotidanc dos participantes;
* Descraver o entendimenio das mulherss gque vivem com Sbromiaigia scbre autocuidado

Endervpo:  Mum S8o ! Harsmc 524, BLE Ted B3O8

Batrre: Marscend CEP: 20555300

ur: o Manicipho: 0 DE JANUING

Telsfonw (21 XA 2100 Faz! @N2E42100 PRI S——

Shgwa 1T du 9
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UERJ - UNIVERSIDADE DC
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Contiunchs 3o Pusscar 33680 200

* Andizar de gue forma € possivel perenciar a dor Toromigigica no dia a dla com Visias 30 JUMOCUKdTo.

AvaRag3o doc Riccot © Bonefiolos:

Descreve o3 rscos & beneficios na metodoiogia do projeto e no TCLE.

Comentaricc & Conclderagdec cobrs 2 Pecquica:

© projeto de pesquiza encontra-ze esTUturado.

Concideragdec cobre o Termoc de apracantagdo obrigatoria:

A Foiha oe rosio - encontra-se preenchida, azsinada, datada e carmbada pelo responsave! peia nstituiclc
proponente; O TCLE esta no formato de convite e a recagSo das partes atende as diretrizes éticas
expressas na Resoluglo £56/2012 & na S10/2015. Apresanta descrigic de dados de ident9cacic ca
mestranda (enderego & teiefone inzftucions & endereco eletrémica), constando o enderego do CEP USRJ.
nstrumento de Coleta de Dados (ICD) — apresenta formularic com questles abertas e fechadas para
levantar o perfil sociodemografice, clinico das peszoas, mas ndo aprezenta um roteiro da entrevista,
dezcrevendc Gue esta € aberts, onde nio deve faver perguntas predeterminadas & padronzadas.
Agrezenta a Carta de anuéncia da Instituiglo, Cromograma e Orgamentc com finandiamento proprio;

Recomendaglec:

Nio na.

Conolucdec ou Pendénoiac o Licta deo inadequagdec:

Ante © exposto, 3 COES gelberou peia aprovagio do projeto, visto que ndo na impicagles ducas.
Concideragdec Finalc 3 orttéric do CEP:

Taz-ze neCesIArio spresentar Reistdno Anual - previsto para Jurho de 2020 A COSF devera ser informaca
Oe f3ioz reievantss que alierem O CUrso NOMMA GO £25000, devendo O pesquisador apresentar justficatng,
C350 O projeto verha 3 ser interrompice e/ou 03 resutados rio sejam pubiicados.

Ecte parecer fol slaborado baceado NOG dooumentcs abalxo relacionacoc:

Tipo Documento Arquive Sostage~ Autor Skuaclio
Informagles S8asicas PB_NFORMA@_WCA&DO_P 250352012 Aceito
| do Projets RCJETO _12433C6.pdf 155308
TCLE ! Termos toieconviteanna.docx 25/05/2013 |ANNA BERUNET Aceitc
Assentimenso / 155105 |[MOCNTERC

Tom %30 e Bavies S04 BLE Teed W0
Batrra:  Macscws® CEP. 20s=eo0
o Nenkigha 100 DE JANEING
Tefore (roroaise Fax: QUECD42180 Coml. wSceoms|se

Pagha I de I

99



UERJ - UNIVERSIDADE DO

o™

ESTADO DO RIC DE JANEIRO;
Contiunchs 20 Pecsces 3380 200
Jussficativa oe toieconviteanna. docx 2500572012 |ANNA ERUNET Aceitc
Ausénrcia 1551035 |MONTERO
Projeto Detahaco ! | projeto.docr 2500372012 |ANNA ERUNET Aceitc
Brochura 1535050 |[MONTERO
LNy Z202d0r
Cronograma Cronograma_anna.docx 170372012 |ANINA ERUNET Aceitc
021548 |MONTERO
Deciaragio oe cartaanuencia.paf 17/03/2012 |ANNA BRUNET Aceito
P sadores 021845  |MONTERO
Decmm de deciardcacinstiuicyo pal 170372019 [ANNA BRUNET Aceito
instuiclo e 021831 |MONTERO
Qutros Autorzacac.pal DI272012 |ANNA ERUNET Aceito
.- 01:1502  |MONTERD
Foiha ge Rosto folha_rosto_AnnaBrunet paf OX1272018 |ANNA ERUNET Aceitoc
005503 |MONTERO
Sruagdo do Parsoer:
ACrOVac0

Neocecclta Apreciagdo da CONEP:

Nic

RIO DE JANERO, 17 de Junho de 2018

Azzinado por:
Patricla Fernandec Campoc Oe Moraec
(Coordenadoria))

Exdervgo.  us S50 Frescieos Javies 504 8515 e 3 200

g I 3 =

100



