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RESUMO

DANTAS, Maria Eunice A. Qualidade de vida, satide e autocuidado de pessoas que vivem
com fibromialgia no contexto da pandemia COVID-19. 2021. 128 f. Disserta¢do (Mestrado
em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
Rio de Janeiro, 2021.

Devido a grande instabilidade em todo o mundo em fun¢ao da pandemia da COVID-
19, as mudangas ocorridas comprometem a satide das pessoas, principalmente aquelas que
vivem com fibromialgia e possuem comorbidades, uma vez que a infec¢do pelo coronavirus
deixa as pessoas que possuem doenga cronica, em risco para o desenvolvimento da forma
grave da doenca. Questdo de pesquisa: As pessoas que vivem com fibromialgia e passaram
pelas oficinas de educagdo em saude, com o grupo terapéutico de cuidado conseguiram
ressignificar suas vidas e se mantiveram saudaveis no periodo de transicdo da pandemia
COVID-19? Objetivo geral: Analisar a saude das pessoas que vivem com fibromialgia,
participantes do grupo terapéutico interdisciplinar em relacdo a qualidade de vida, saude e do
autocuidado no periodo de transicio da pandemia COVID-19. Objetivos Especificos:
Identificar os aspectos da qualidade de vida e saude das pessoas que participaram do grupo
terapéutico interdisciplinar antes da pandemia COVID-19; Descrever como as pessoas com
fibromialgia egressas do grupo terapéutico interdisciplinar desenvolvem o autocuidado, no
periodo de transicdo, da pandemia COVID-19 e Discutir as expectativas e efeitos na vida dessas
pessoas em tempos de pandemia COVID-19. O Referencial tedrico provém da Teoria das
Transigoes de Afaf Ibrahim Meleis. Metodologia: Trata-se de um estudo de natureza
qualitativa, desenvolvido em 2020, com 21 mulheres que vivem com fibromialgia,
participantes do grupo terapéutico interdisciplinar, no Laboratério de Fisiologia Aplicada a
Educacao Fisica, do Instituto de Educacdo Fisica e Desportos da Universidade do Estado do
Rio de Janeiro (LAFISAEF-IEFD/UERYJ). O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da
UERJ sob o Protocolo n® 41883220.4.0000.5282. Os dados foram produzidos a partir de andlise
dos prontuarios e entrevista semiestruturada realizada por videochamada. Em seguida, os
dados foram organizados, analisados e categorizados seguindo o método de andlise de
conteudo, segundo Bardin. A partir da organizacdo dos dados emergiram trés categorias:
“Qualidade de vida, saude de pessoas com fibromialgia e o conviver antes da pandemia”; “A
pluralidade de sentimentos e sensacdes no viver em tempos de transicdo da COVID-19”; e,
“Resiliéncia e Transicdo da Satde em tempos de pandemia”. Conclusdo: As Oficinas de
educagdo em saude realizadas com o grupo terapéutico interdisciplinar oportunizou as
participantes a criagdo de novas competéncias, habilidades e estimulos para mudanga de
comportamentos a favor da qualidade de vida e satde, apreendendo o autocuidado e
adaptando-se ao momento atual. As mudancas rapidas na vida das participantes com o inicio
da pandemia, diminuiu o ritmo e a qualidade de vida das pessoas, retratada com o aumento do
quadro algico, cercado por duvidas, incertezas, inquietagdes, medo, insoOnia, ansiedade e
depressao. E com o decorrer da pandemia ocorreu renovagao e ressignificacdo da vida,
buscando novas maneiras de viver e agir durante a pandemia. A transicdo saudavel ocorrera
na passagem das pessoas que vivem com fibromialgia pelo processo de mudancas instituidas
com a pandemia, pela adaptacdo as novas rotinas didrias e com enfrentamento das
dificuldades e da realidade da pandemia COVID-19.

Palavras-chave: Fibromialgia. Qualidade de Vida. Autocuidado. COVID-19 e

Interdisciplinaridade.



ABSTRACT

DANTAS, Maria Eunice A. Quality of life, health, and self-care of individuals who live
with fibromyalgia in the context of the COVID-19 pandemic. 2021. 128 f. Dissertacao
(Mestrado em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2021.

Due to the major instability worldwide as a result of the COVID-19 pandemic, the
changes that happened compromise people's health, especially those who live with
fibromyalgia and have comorbidities, since coronavirus infection leaves people with chronic
disease at risk for the development of the severe form of the disease. Research question: Did
people living with fibromyalgia and who went through health education workshops, with the
therapeutic care group, managed to reframe their lives and remain healthy during the
transition period of the COVID-19 pandemic? General objective: To analyze the health of
individuals who live with fibromyalgia and who participated in the interdisciplinary
therapeutic group in relation to quality of life, health, and self-care in the COVID-19
pandemic transition period. Specific objectives: To identify the aspects of quality of life and
health of the individuals who participated in the interdisciplinary therapeutic group before the
COVID-19 pandemic; to describe how the individuals who live with fibromyalgia and
participated in the interdisciplinary therapeutic group perform self-care during the COVID-19
pandemic transition period; and to discuss the expectations and effects on the life of these
people in times of the COVID-19 pandemic. The theoretical framework comes from Afaf
Ibrahim Meleis' Transitions Theory. Method: This is a qualitative study, developed in 2020,
with 21 women who live with fibromyalgia, participants in the interdisciplinary therapeutic
group, from the Laboratory of Physiology Applied to Physical Education, of the Physical
Education and Sports Institute of the Rio de Janeiro State University (LAFISAEF-
IEFD/UERJ). The study was approved by the UERJ Ethics Committee under Protocol
No. 41883220.4.0000.5282. The data were produced from the analysis of the medical charts
and semi-structured interviews performed by video call. Subsequently, they were organized,
analyzed and categorized following the content analysis method, according to Bardin. From
the organization of the dice following three categories emerged: “Quality of life, health of
individuals with fibromyalgia and how life was before the pandemic”; “The diversity of
feelings and sensations in life during the COVID-19 pandemic transition”; and, “Resilience
and Health Transition in pandemic times”. Conclusion: The health education workshops held
with the interdisciplinary therapeutic group provided the participants with the opportunity to
create new competences, skills and incentives to change behaviors in favor of quality of life
and health, apprehending self-care and adapting to the current moment. The rapid changes in
the lives of participants with the beginning of the pandemic, decreased the pace and quality of
life of people, portrayed with the increase in pain, surrounded by doubts, uncertainties,
concerns, fear, insomnia, anxiety and depression. And with the course of the pandemic, life
was renewed and reframed, looking for new ways to live and act during the pandemic. The
healthy transition will occur in the passage of people living with fibromyalgia through the
process of changes instituted with the pandemic, by adapting to the new daily routines and
facing the difficulties and reality of the COVID-19 pandemic.

Keywords: Fibromyalgia. Quality of Life. Self-Care. COVID-19 and Interdisciplinarity.
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CONSIDERACOES INICIAIS

Motivacao e aproximac¢ao com a tematica

A tematica apresentada nessa Dissertagao de Mestrado integra a pesquisa Produgao de
Cuidado a Pessoas com Doengas Cronicas: Interdisciplinaridade, Promog¢ao da Saude e
Pesquisa-Acao Participativa, coordenada pela Professora Doutora Lina Marcia Migueis
Berardinelli. Essa proposta esta inserida no grupo de pesquisa Rede Participativa de Cuidado
Interdisciplinaridade e Promogdo da Saude na Cronicidade — CNPq — e na linha de pesquisa
Cuidado em saude Fundamentos Filosdficos, Teoricos e Tecnologicos do Cuidar em Saude e
Enfermagem, do Programa de Pés-graduacdo em Enfermagem da UERJ (PPGENF/UERJ). O
objeto de estudo estd voltado para qualidade de vida, saude e autocuidado de pessoas com
fibromialgia, participantes do grupo terapéutico interdisciplinar, vivenciando o contexto
pandemia COVID-19.

Considerar que as agdes realizadas em um grupo terapé€utico interdisciplinar visam a
um cuidado diferenciado, voltado para acdes em saude de forma processual, cujos
participantes e profissionais de saude interagem por escuta atenta, didlogo, empatia e
negociacdo, remetendo a reflexdo sobre as agdes educativas voltadas para melhoria da satide
dos participantes onde cada profissional reconhece seus limites e saberes e recorre as diferentes
dimensoes de cuidado para solucionar problemas; estimulando a participagdo ativa de todos.

A motivacdo inicial para desenvolver este estudo surgiu da minha experiéncia
profissional — hd 17 anos atuando como enfermeira — inicialmente na atengdo basica em uma
Unidade de Satude da Familia, onde presenciei durante as consultas de enfermagem e nas visitas
domiciliares pacientes com dor cronica, com baixa autoestima os quais referiam limitagdes
cotidianas em fun¢do da dor. Em 2003, atuando no Hospital Federal de Bonsucesso do
Ministério da Saude no Rio de Janeiro, o relato de grande nimero de pacientes com doenga
cronica foi impactante: referiam dor, tristeza, baixa autoestima e limitacdes das mais diversas.

Percebi ainda que parte das equipes de saude pouco conversavam com os pacientes sobre as
queixas algicas, os sentimentos ¢ aflicdes, valorizando muito mais o tratamento medicamentoso
demostrando que as agdes de cuidado, a época, estavam mais centrada na medicalizacdo do
que uma pratica humanizada e empdtica. Entende-se que o processo de cuidar deve ser

integral potencializando os aspectos positivos de quem ¢ cuidado, para que esse se fortaleca e
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possa agir em prol da melhoria de sua saide estabelecendo uma relagdo de confianga com as
equipes.

Continuando na minha trajetéria profissional, pude observar que a assisténcia diaria
oferecida aqueles pacientes também estava centrada na decisdo de uma conduta tinica em que
a equipe multidisciplinar minimizava o olhar para complexidade do cuidado dos seres
humanos e das situagdes crdnicas, as quais necessitam ser analisadas individualmente ou no
coletivo sob o aspecto sistémico, do todo, e de varios saberes.

Segundo Edgard Morin (2016), a perspectiva da abordagem sistémica liga o
conhecimento das partes ao conhecimento do todo, concebe a relagdo de interdependéncia
entre eles, olhando o todo que envolve o individuo, que ¢ um ser Uinico, que tem subjetividade
e por conta dessa subjetividade ¢ composto por varias dimensdes, o que permite compreender
o individuo na sua relagdo com familia, com a sociedade, que possui valores e crencas, o que
contribui para sua compreensao e transformacao.

Na incessante busca em ampliar o conhecimento nesta area, ingressei no Programa de
Mestrado por ser uma possibilidade de desenvolver pesquisa, conhecer outros tipos de
tratamento e acompanhamento para as pessoas que vivenciam situagdes de cronicidade, os
efeitos, os sentidos e significados que as pessoas atribuem ao processo satide adoecimento, bem
como seus modos de viver, e a conquista do bem-estar e da felicidade.

A partir dessas experiéncias, ao iniciar o Mestrado passei a frequentar — a convite da
minha orientadora - as atividades do projeto de tratamento e acompanhamento das pessoas com
fibromialgia (FM), com o Grupo Terapéutico Interdisciplinar, cujas atividades sao
desenvolvidas no Laboratério de Fisiologia em Saude aplicada a Educacao Fisica, do Instituto
de Educagdo Fisica e Desporto, da Universidade do Estado do Rio de Janeiro
(LAFISAEF/IEFD/UERJ) e 14 me deparei mais uma vez com as situagdes de cronicidade
aliadas a dor.

No convivio com o grupo e das reunides, pude observar como as participantes
chegavam e passei a interagir com elas para conhecé-las; junto com a equipe, participar das
estratégias e do planejamento das agdes educativas. Algumas situacdes sdo nitidas: ao
ingressarem no grupo, as pessoas encontravam-se tristes, preocupadas, inseguras, com grande
desconforto fisico e emocional, relatando dor em diferentes partes do corpo, ansiedade e
insOnia. Referiram que as noites mal dormidas deixavam-nas com “os nervos a flor da pele”, e
a falta de apoio familiar geravam momentos de grandes estresses. Muitas delas ainda ndo

compreendiam o porqué desse adoecimento, possuiam muitos questionamentos sobre a saude,
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davidas e incertezas. Manifestavam preocupagdo quanto ao incerto retorno ao trabalho, ja que
a fibromialgia limitava suas atividades diarias.

A escuta atentiva ¢ a receptividade dos profissionais da equipe interdisciplinar de
educagao em saude favoreciam um bom acolhimento, oportunizando um amplo didlogo sobre os
temas mais relevantes escolhidos pelas participantes do grupo. Conforme o tempo foi
passando, a cada encontro realizado, elas mais se mostravam unidas, confiantes e
participativas. O cuidado no grupo terapéutico ¢ um espaco de troca de saberes, de
conhecimento onde as pessoas podem se encontrar, se conhecer, expressar seus problemas,
interagir ¢ desenvolver atividades conjuntas, trocar confidéncias, olhar para os problemas e
aprender com as experiéncias comuns, sem constrangimento de se expressar e serem ouvidas,
tendo a oportunidade de refletir sobre a vida, seus problemas de saude e de todo o processo de
adoecimento.

As atividades do projeto de fibromialgia me proporcionaram entendimento sobre o
funcionamento do grupo terapéutico, contato com as participantes e a participacdo da etapa de
adaptacdo. Essa, acontecendo com atividades de educacdo em saude com o grupo
interdisciplinar, mais exercicios fisicos duas vezes na semana, foram amadurecendo o meu
entendimento, a minha forma de agir e de proporcionar cuidado a essas pessoas.

As experiéncias vivenciadas com esse grupo oportunizaram entender como funciona a
dindmica e a estratégia pedagodgica, como viviam as pessoas com experiéncias dolorosas em
diferentes regides do corpo e o quanto o grupo terapéutico de cuidado as ajudava manter-se em
equilibrio, como também a conviver com a dor, entendendo o gatilho disparador, a partir das
analises feitas durante as atividades em grupo e do conhecimento apreendido para lidar com
esse adoecimento que ndo tem cura.

O grupo terapéutico em saude consiste em uma estratégia de cuidado que viabiliza e
enfatiza a promog¢ao da satide a fim de impactar favoravelmente a qualidade de vida dos
individuos e coletivo, tentando buscar equilibrio nos aspectos que afetam a satde. As agdes
desenvolvidas no LAFISAEF objetivam produzir cuidado interdisciplinar, de modo a fazer
com que a pessoas reflitam sobre os seus modos de viver, encorajando-as a enfrentar o seu dia
a dia de maneira diferente, buscando melhorar seu nivel de saude aliado ao exercicio fisico
programado, alimentacdo consciente e autocuidado. Isso proporciona maior satisfacdo e
oportuniza vencer os obstaculos e as limitacdes bem proprios desse processo de adoecimento.

A época, as pessoas participavam integralmente de todas as etapas das oficinas de
producdo de cuidado, culminado com o encontro com a familia onde sdo trabalhados os temas

que geram conflitos procurando solugdes e estratégias de cuidado que possam ajudar a familia
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a encontrar estratégias de se organizar, de cuidar e entender o processo de adoecimento e
viver melhor com a participacao dos seus entes queridos. adoecidos

Ressalta-se que participantes dessa praxis de cuidado, do grupo terapéutico, em 2016,
ap6s terem participado das trés etapas, se empoderaram do autocuidado, do conhecimento,
praticando atividades fisicas duas vezes por semana, tiveram suas dores diminuidas,
desenvolveram a autoestima, autoconfianga e autoconhecimento (MIRANDA et al., 2016).
Além disso, apos as praticas educativas realizadas no grupo interdisciplinar, elas passaram a
refletir sobre seus posicionamentos, construir outras percepgoes € outros conhecimentos do
processo saude-doenga pelo fato de terem estabelecido o dialogo franco, sincero, de forma
respeitosa, com descontragdo, liberdade de expressdo, de escuta ativa e participativa
(MIRANDA et al., 2016).

Em relacdo ao grupo terapéutico interdisciplinar, além das agdes educativas que
visaram a promog¢do da saide e do autocuidado, permitiu maior aproximagao entre os
profissionais de saude e participante, por promover o didlogo aberto, fortalecendo os lagos ¢ as
estratégias que facilitaram e estimularam mudan¢a de comportamento (OLIVEIRA et al.,
2019).

Assim, esse estudo se alinha com as Diretrizes de Cuidado as pessoas com doengas
cronicas, do Ministério de Saude, em que os sujeitos adoecidos necessitam de apoio,
acompanhamento no enfrentamento da doenca e auxilio para a adesdo adequada ao
tratamento, fortalecendo as praticas mais saudaveis e menos destrutivas a fim de minimizar os

riscos, sequelas e morte (BRASIL, 2013a).

Objeto de estudo

As discussdes sobre as DCNT vinham sendo pautadas para vencer dificuldades,
barreiras e desafios na prevengdo e no acompanhamento, em todas as institui¢oes de satide —
presencialmente —, porém, com a chegada da pandemia COVID-19, declarada pela OMS em
marco de 2020, a doenga causada pelo novo coronavirus designado Sever Acute Respiratory
Syndrome Coranavirus-2 (Sars-Cov-2), tudo mudou. Desde o inicio, na regido das Américas
os servigos de prevengdo e tratamento de DCNT estdo sendo afetados seriamente, revela a

pesquisa respondida por 158 paises, sendo 28 deles Estados Membros da OPAS devido a
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interrupcao dos servigos de saude de rotina constituindo uma ameaca a saide das pessoas que
vivenciam o processo de adoecimento cronico (OPAS/OMS, 2020).

Depois da chegada no Brasil deflagrando uma crise na saude publica, na economia e
na vida das pessoas sem precedentes, a problematica se agravou ainda mais; as pessoas que
vivem com uma doenc¢a crdnica, sabidamente, estd mais vulneravel e tem um potencial de
gravidade caso desenvolva a infec¢do pelo virus (WHO, 2020).

A literatura aponta que os casos mais graves e fatais com COVID-19 ocorreram em
idosos ou em pacientes com comorbidades subjacentes, particularmente hipertensdo arterial
sistémica, diabetes mellitus, doengas cardiovasculares, doenca pulmonar cronica e renal e
cancer (WU et al., 2020; ZHOU et al., 2020; YANG et al., 2020; ONDER et al., 2020;
TADIC et al., 2020).

Os servigos de saude de rotina desde o inicio da pandemia, no Brasil, foram
reorganizados, readaptados para dar atencdo as pessoas infectadas pelo coronavirus, além de
instituidos medidas de seguranca, de prevencao e controle no enfrentamento da pandemia
foram instaladas rapidamente o isolamento social, uso de mascara, higiene das maos com
agua e sabdo e ou uso do alcool gel, desinfeccdo com 4lcool a 70% de todos os produtos
adquiridos e novas rotinas no domicilio etc. Além disso, com o Plano contingencial de satde
instalado, as universidades pararam de funcionar, e o pais parou totalmente: apenas para
atendimento das pessoas infectadas, necessitando de internacdo. O periodo de transicdo da
pandemia tem gerado situacdes de estresse, ansiedade e depressdo, entre outros sentimentos
que podem emergir devido as situacdes impostas, tais como, o distanciamento, a perda da
liberdade, a autonomia, a seguranca de andar em liberdade, além do equilibrio financeiro,
independente da condicao social das pessoas.

Nesse sentido, a transi¢do pode ser um momento de elevada preocupagdo,
principalmente em pessoas com doencas cronicas que precisam manter cuidados didrios de
saude, como a praticas de atividade fisica, alimentacao saudéavel, o uso de medicamentos esse
periodo pode ser marcado pelo agravamento da doenca, que podem ser gerados pelo
desconhecimento do processo de adoecimento pelo coronavirus e informagdes equivocadas.

O resultado do estudo de Rodriguez et al. (2020) mostrou que as pessoas com DCNT,
além do risco de contrair o COVID-19, tiveram varios efeitos devido ao isolamento social na
pandemia COVID-19. Essas se deram por nova experiéncia emocional, recursos de
enfrentamento, informagdes recebidas, dificuldades para gerenciar o autocuidado e acesso aos
servigos de saude. Além disso, Umucu e Lee (2020) referiram que as pessoas com DCNT e

deficiéncias podem ver a negacdo como uma forma de escapar da dura realidade de enfrentar
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a pandemia de COVID-19. A fim de promover um processo de transicdo mais tranquilo no
atual momento € necessario buscar estratégias para superar os impactos negativos gerados
pela pandemia, com informacgdes precisas e confidveis.

Informagdes que esclarecam sobre a doenga, formas de contagio, transmissibilidade,
complicacdes causadas pelo Sars-Cov-2, esclarecendo, por exemplo, que mesmo sentindo os
sintomas do coronavirus, ¢ importante usar as medicagdes prescritas para a doenga cronica
que estiver em uso, como realizar aquisi¢cao e higienizagdo de alimentos e outros produtos de
necessidade basica em tempos de pandemia, pratica de atividade fisica em domicilio, permite
que a pessoas tomem decisdes conscientes e adotem comportamentos positivos para se
proteger e proteger seus familiares (OPAS/OMS, 2020).

Virias situagdes com o cuidado a saude precisaram ser readequadas as pessoas com
doengas cronicas: deveriam continuar cuidando da saude, usando as medicagdes prescritas por
atendimento por teleconsulta, mantendo uma alimentagdo equilibrada e — principalmente —
fazendo o isolamento social a fim de manter os cuidados continuos para evitar o desequilibrio
do organismo e a regressao do tratamento. Esses fatores podem, inclusive, aumentar os riscos
de contrair COVID-19 (OMS; OPAS, 2020).

Rodriguez et al. (2020) asseguram que garantir o bom controle da saude dessas
pessoas deve ser um dos objetivos no manejo da pandemia de COVID-19, uma vez que a
infecc¢ao pelo coronavirus deixou as pessoas em risco para maior gravidade da doenga. Desse
modo, as pessoas que vivem com fibromialgia e que na maioria das vezes possuem uma
comorbidade de satde, precisaram se adaptar mais rapidamente as novas rotinas. Aquelas,
quando ainda estavam no grupo, aprenderam o autocuidado e ganharam autonomia para
continuar se cuidando, da melhor forma possivel, no sentido da saude fisica, emocional,
psiquica e espiritual, fortalecendo o corpo por meio de exercicio fisico, alimentagdo saudével,
com consciéncia e da saide mental, com atividades de lazer, meditagao etc.

Como o grupo terapéutico interdisciplinar de cuidado foi suspenso — como todas as
demais atividades universitarias, ¢ a medida em que o tempo foi passando —, e as pessoas
entenderam que a pandemia se estenderia por tempo indeterminado, a coordenagdo do projeto
propds encontros virtuais, via aplicativo Whats App, inicialmente com encontros semanais
chamados de Cha das 17h. Nesse espaco, eram partilhados assuntos gerais do cotidiano das
participantes, incluindo a satude, a pandemia e as formas de prevengao.

Nesse periodo, orientagdes sobre exercicio fisico em domicilio e videos com sessdes
desses exercicios foram enviados ao grupo. Para as participantes cujos médicos assistentes sao

da equipe do projeto, as consultas médicas tanto pela clinica de reumatologia, quanto pela
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saude mental, foram realizadas por teleconsulta. Da mesma forma, o acompanhamento
psicoldgico se manteve através da internet com o psicologo da equipe. Somou-se a essas
acdes o encontro semanal através do chat do Whats App, para realizacao de atividades de
estimulagdo cognitiva, afetiva, memoria e concentracdo. Por fim, foram realizadas
divulgagoes de atividades virtuais de entretenimento como shows, visitas a museus e parques
com o grupo que estava em atividade: os inscritos em 2019.

Com o inicio da pandemia por COVID-19, hd uma grande preocupagdo da
comunidade cientifica devido a vulnerabilidade de alguns grupos e estratos populacionais aos
efeitos da doenga respiratéria COVID-19, sendo consenso que idosos e portadores de doencas
cronicas possuem um perfil mais suscetivel em desenvolver a forma grave da doenca (WHO,
2020).

No Brasil, os desafios para o enfrentamento da pandemia sao inimeros pela existéncia
de grande desigualdade social e demografica: inimeras familias vivendo em condigdes
precarias de habitacdo e saneamento basico, sem acesso constante a dgua, sem coleta de lixo,
em aglomerag¢do domiciliar e com alta prevaléncia de doencas cronicas (ESTRELA et al.,
2020). O exemplo dessa situagdo foi referido por Almeida et al. (2020) quando analisaram o
perfil epidemiologico de notificagcdes de casos do novo coronavirus (SARS-Cov-2) no estado
do Maranhao com N=78, dentre as comorbidades associadas em pacientes que chegaram a
obito, houve maior ocorréncia de casos de hipertensao associada a diabetes mellitus e outras
comorbidades (14,1%), seguidos de hipertensdo arterial sist€émica (12,8%), hipertensdo e
diabetes mellitus associadas (11,5%) e hipertensdo associada a outras comorbidades (11,5%)
no periodo estudado.

Para se ter uma ideia, as mudangas ocorridas com a infec¢do pelo SARS-COV-2
revelaram o agravamento do quadro de saide das pessoas com diabetes mellitus
desencadeado maior nivel de estresse, com maior liberagdo de hormdnios hiperglicémicos,
como o glicocorticoides e catecolaminas, levando a niveis elevados de glicose no sangue e
variabilidade anormal de glicose, potencialmente aumentando o risco de resultados negativos
e mortalidade se infectados e de complicagdes agudas e cronicas (SHI, Y. et al., 2020;
BARONE et al., 2020),

O estudo de Tadic et al. (2020) revelou que a hipertensao arterial representou uma das
comorbidades mais comuns em pacientes com COVID — 19 e sua prevaléncia variou entre
10% e 34%. Por esse motivo, as DCNT exigem cuidados constantes por levar as pessoas

acometida a um estado cronico de saude permanentes — maior debilidade — sendo mais
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suscetiveis a adoecer, a sofrerem as consequéncias graves € a irem a Obito, principalmente
durante epidemias infecciosas como da Covid-19 (ALBUQUERQUE, 2020).

Os resultados clinicos de COVID-19 tém demonstrado que pessoas com idade
avangada e com comorbidades (diabetes mellitus, hipertensdo arterial sistémica, doencas
cardiovasculares) podem desenvolver a sindrome respiratoria aguda grave SARS-Cov-2; ha
pessoas em nossa sociedade que sofrem de dor cronica como a sindrome da fibromialgia que
também podem ser um grupo de pessoas extremamente vulneraveis no contexto COVID-19
(MOHABBAT et al., 2020).

Associa-se essa ideia pelo fato de ser a sindrome da fibromialgia representada por uma
desordem musculoesquelética generalizada, com disturbio do processamento dos centros
sensitivos aferentes, causando a dor, tendo com multiplos pontos sensiveis ao longo do corpo
e uma vasta gama de sintomas relacionados (LORENA et al., 2015). Fadiga, distirbios do
sono e cognitivo, rigidez matinal, parestesias de extremidades e sensacao subjetiva de edema
e situagdes inflamatoérias podem somar aos sintomas dessa sindrome. Os pontos dolorosos
localizados, aumentam de intensidade, duragdo e tempo. Passando a fase inicial, a dor passa a
comprometer outros locais do corpo e, por fim, torna-se generalizada (FREITAS et al., 2017).

Os estressores adicionais (sejam fisicos, mentais, emocionais ou financeiros)
associados a COVID-19 afetam direta e negativamente o processo subjacente da
sensibilizacdo central que, por sua vez, piora os sintomas em pessoas com fibromialgia, e a
desregulacdo do sistema limbico podem intensificar os sintomas de depressdo e ansiedade
(MOHABBAT et al., 2020).

As pessoas com fibromialgia possuem varios desafios a serem enfrentados diariamente,
além das dores cronicas intensas generalizadas, problemas cognitivos, de concentracdao e de
memoria podem ocorrer, pois devido a dor ser um reflexo de fuga, o sistema neuroldgico dessas
pessoas focaliza suas acdes em remediar as algias (FREITAS et al., 2017). Durante a
pandemia da COVID-19, esses problemas tendem a piorar, seja pela natureza altamente da
comorbidade dos transtornos do humor seja pelas dificuldades psicossociais, seja — ainda —
pelo impacto financeiro e social (MOHABBAT et al., 2020).

Além disso, a fibromialgia impacta negativamente a qualidade de vida das pessoas
acometidas por esse processo de adoecimento (HEYMANN et al., 2017). Por ser um
tratamento complexo, o cuidado e o acompanhamento requerem uma abordagem
interdisciplinar, incluindo mudancga no estilo de vida, tratamento farmacologico e intervengdes
ndo farmacologicas. Novas estratégias precisam ser instituidas neste periodo de pandemia

oportunizando a melhoria da qualidade de vida dessas pessoas.
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As dificuldades das pessoas com fibromialgia na adesdo ao tratamento ¢ um grande
desafio para os profissionais de saude. Elas precisam ter participacdo ativa envolvendo
tratamento nao farmacolodgico, para que se sintam estimulados a mudar os comportamentos
prejudiciais a satde, valorizando atitudes positivas, exercicios fisicos, mudanca de habitos
alimentares, terapias de relaxamento. E importante que desenvolvam autoconhecimento,
autocuidado e autoestima, principalmente neste periodo de pandemia e de isolamento social.
Nesse sentido, a possibilidade de participagdo em um grupo interdisciplinar favorece a troca
de experiéncias com profissionais capacitados para a promog¢do de cuidado integral a saude,
podendo favorecer a superagdo das dificuldades iniciais a serem enfrentadas neste periodo de
pandemia.

Além disso, o empoderamento voltado para esse grupo de pessoas estd relacionado a
acoes de educagdo em saude que ampliem o conhecimento das pessoas FM sobre o processo
de adoecimento e os pontos de gatilhos que levam a dor. E necessario que lhe sejam
oportunizados momentos para discussoes e reflexdes sobre seu modo de viver, para que
aprendam a lidar com as adversidades do adoecimento e assumam a responsabilidade sobre a
manuten¢do e fortalecimento da saide (OLIVEIRA ef al., 2019). No entanto, devido a grande
instabilidade vivenciada na satde publica no pais € no mundo no ano de 2020 decorrente da
pandemia COVID-19 (SARS-CoV-2), e a mudanga nas relacdes diarias € no convivio social
pelo isolamento social, possiveis transformacdes na satde das pessoas podem ocorrer.

Diante do exposto acima direciona-se para a seguinte questdo de pesquisa: As pessoas
que vivem com fibromialgia e passaram pelas oficinas de educacdo em satide, com o grupo
terapéutico de cuidado conseguiram ressignificar suas vidas e se mantiveram saudaveis no
periodo de transicao da pandemia COVID-19?

Pensar nos efeitos das estratégias de empowerment com o grupo de participantes e a
equipe interdisciplinar tem sido determinante para mudanca na saude das pessoas; nesse caso,
as questdes norteadoras do estudo sdo: de que maneira as participantes egressas do grupo
terapéutico interdisciplinar de acompanhamento e tratamento de fibromialgia no LAFISAEF,
estdo vivendo atualmente nesse periodo de pandemia? Quais sdo as repercussdes atuais da
pandemia percebidos pelas participantes com fibromialgia egressas do grupo terapéutico
interdisciplinar no autocuidado? Quais sdo as expectativas e efeitos na vida dessas pessoas em
tempos de pandemia COVID-19?

Considerando as questdes descritas acima e para dar continuidade nesse estudo, foram

formulados os seguintes objetivos:
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Objetivo geral

Analisar a saide das pessoas que vivem com fibromialgia, participantes do grupo terapéutico
interdisciplinar em relacdo a qualidade de vida, saide e do autocuidado no periodo de

transi¢do da pandemia COVID-19.

Objetivos Especificos

1- Identificar os aspectos da qualidade de vida e satide das pessoas egressas do grupo
terapéutico interdisciplinar antes da pandemia COVID-19;

2- Descrever como as pessoas que vivem com fibromialgia egressas do grupo terapéutico
interdisciplinar desenvolvem o autocuidado, no periodo de transi¢cdo, da pandemia
COVID-19;

3- Discutir as expectativas e efeitos na vida dessas pessoas em tempos de pandemia

COVID-19.

Justificativa e relevancia

Este estudo se justifica pelos beneficios a satide das pessoas que vivem com
fibromialgia adquiridos por meio das estratégias de educagdo em saude favorecidas pelo
grupo terapéutico em saude e do conhecimento adquirido a época em que participaram das
atividades propostas por este mesmo grupo terapéutico interdisciplinar.

Com este estudo, as participantes poderdo ser beneficiadas e protagonistas neste
momento impar em que a sociedade e o mundo inteiro estdo vivenciando, por meio de seus
depoimentos sobre a saude, o desenvolvimento do autocuidado e a superacdo diante das
adversidades que podem surgir neste periodo de pandemia. Dar voz as participantes significa
reconstruir novas estratégias de cuidados, que poderdo ser online ou presencial, quando esse

momento da pandemia melhorar.
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Como a fibromialgia ¢ uma doenca ainda pouco estudada, apesar da forga e
visibilidade dos ultimos anos, frequentemente ¢ negligenciada nos cendrios de aten¢do a saude
por ter dificil diagndstico e estigmas que interferem diretamente no dia a dia das pessoas
fibromialgicas, em suas relagdes profissionais, na familia, na sociedade.

Neste sentido, estudar a satide das participantes, que passaram pelo grupo entre 2017 e
2019, foram empoderadas com o conhecimento e se tornaram autonomas para o autocuidado na
finalizacdo do grupo de educagdo em satde, requer um esforco para entender se os seus modos
de viver influenciaram a satde do ponto de vista clinico e da qualidade de vida pelo
afastamento social imposto pelas autoridades de satide desde o comeco da pandemia da
COVID-19.

Entender o que mudou, quais sdo os aspectos positivos e negativos antes e durante a
pandemia da COVID-19, e se os conhecimentos adquiridos perduram até o momento, ou
como estdo sendo reproduzidos atualmente, servira de base para novas estratégias de cuidado
e de atualizagdo para as equipes.

Esse estudo ¢ relevante por estar alinhado as Diretrizes da Politica Publica de Saude
voltada as situagdes cronicas de saude e de acordo com o Plano Brasileiro de estratégias para o
enfrentamento das doengas cronicas nao transmissiveis vigente até o ano de 2022 e as Diretrizes
para Cuidado das Pessoas com Doencas Cronicas nas Redes de Aten¢do a Saude e linhas de
Cuidados Prioritarias (BRASIL, 2013b).

E relevante também para sociedade — de modo geral, para academia para as politicas
publicas de salide e autoridades de satde, ONGS — uma vez que oportuniza realizar o
levantamento bibliografico e pesquisar o estado da arte acerca da sindrome e como ela tem
sido discutida na literatura de enfermagem enquanto profissdo envolvida no processo

educacdo em saude ¢ cuidado.

Contribuicoes do estudo

Este estudo poderd contribuir para ampliar as reflexdes da equipe interdisciplinar de
educagao em satude do LAFISAEF, reforcando a valorizacdo dessa nova perspectiva no
cuidado as pessoas com doengas cronicas, visando a realizagdo de novas formas de acdes
educativas que potencializem os participantes para a valorizagdo da mudanga nos

comportamentos ¢ que empoderados de novos conhecimentos e atitudes possam seguir suas



24

vidas mantendo atividades e atitudes que melhorem seu nivel de satude. Os resultados poderdo
contribuir com o ensino de graduagdo, extensdo e pesquisa, voltadas para o cuidado
terapéutico a pessoas com doencas cronicas em momentos de pandemia. Além disso,
contribuira para a pesquisa em enfermagem e satde para as praticas ampliando a discussao
sobre a tematica, estimulando a realizagdo de novas pesquisas € 0 aprimoramento € visao
sobre novos caminhos para a realizagdo das praticas em saide que visem a melhoria na
qualidade de vida das pessoas que vivenciam a fibromialgia.

Nesse sentido, tanto a equipe quanto os alunos de graduacdo e pos-graduacido da UERJ
interagem, cuidam, produzem cuidado de forma qualitativa e quantitativa e aprendem a cuidar
cuidando, permitindo um olhar critico sobre as praticas de saude e ao se formarem poderao
reproduzir em seus ambientes de trabalho o cuidado realizado no grupo interdisciplinar de
educacdo em saude visando aplicar em seus espacos de trabalho essa forma integral de cuidado
a pessoas que vivem com doengas cronicas.

Ressalta-se — ainda — que este estudo ampliard as discussdes sobre empoderamento,
autocuidado, saude durante a pandemia COVID-19, e contribuird com o grupo de pesquisa
intitulado Rede participativa, interdisciplinaridade e promogdo da saude na cronicidade,
certificado pelo CNPq, para o estabelecimento de ag¢des ou intervencdes que poderdo ser
realizadas a distancia as pessoas que vivem com fibromialgia por uma equipe interdisciplinar
em saude neste periodo de pandemia, fortalecendo a linha de pesquisa intitulada Concepgoes
Tedricas, Filosoficas e Tecnologicas do Cuidado em Satde e Enfermagem, do Programa de
Pos-Graduagdo em Enfermagem da Faculdade de Enfermagem da UERJ (PPGENF/UERYJ).

Esse estudo podera servir para entender as facilidades e dificuldades das pessoas que
passaram pelo grupo interdisciplinar, como referem o nivel de empoderamento ao longo dos
anos e o enfrentamento diario das questdes envolvidas no processo de adoecimento, nesse
periodo de pandemia COVID-19. E possivel recriar novas estratégias de cuidado em satde
on-line, por meio da teleconsulta que poderdo fortalecer, ainda mais, atitudes que visem as

boas praticas saudaveis e a melhoria do seu nivel de satde.
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1 REFERENCIAL TEMATICO

1.1 Reflexoes sobre Qualidade de vida e o Autocuidado na Pandemia COVID-19

O conceito de qualidade de vida (QV) é complexo, dindmico e individualizado devido
a sua natureza multidimensional discutidas nas abordagens gerais e holisticas e envolve a
otimizacdo de varios aspectos como: bem-estar fisico e mental, vida saudavel, acesso aos bens
materiais e culturais, lazer, seguranca, boas condi¢des de trabalho, vida financeira estavel e
condi¢des favoraveis de moradia (WHO, 2014). Essa ¢ apresentada na literatura sob
diferentes aspectos, tais como: aproveitar as possibilidades da vida, de escolher, de decidir e
ter controle de sua vida (RENWICK; BROWN, 1996). Segue como exemplo o modelo

ilustrado na Figura 1:

Figura 1 — Modelo (degraus) para a pessoa aproveitar as possibilidades importantes de sua vida

Oportunidades e Obstaculos

Ao acaso Por escolhas

Pessoa Contexto

Componentes
de Qualidade de Vida
SER
PERTENCER
TORNAR-SE

Fonte: Adaptado de Renwick e Brown (1996).

O modelo acima apresentado, aborda o “ser” como o que o ser humano ¢, resultado de
sua nutri¢do, habilidades, inteligéncia, valores, aptidao fisica, experiéncias de vida e outros. J&
o “pertencer” esta relacionado com as ligagdes que a pessoa tem em seu meio, casa, trabalho,
acesso a lazer, possibilidades de escolha pessoal etc. O “torna-se” envolve a pratica de
atividades como participagao de atividades relaxantes, trabalho voluntario, oportunidades de
adquirir novas habilidades seja por estudos formais seja por ndo formais, dentre outros.

(PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).
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Para Minayo, Hartz e Buss (2000), além da abordagem acima, ¢ preciso estar atento a
Historia, pois os parametros em uma sociedade mudam conforme o tempo passa, os valores e
as necessidades sao construidos e hierarquizados diferentemente pelas sociedades e a ideia de
qualidade de vida esté relacionada ao bem estar, atrelado a classes sociais. Esses autores tém
uma compreensdo social do termo que considera questdes subjetivas como bem-estar,
satisfacdo nas relagdes sociais, ambientais e a relatividade cultural.

Dessa forma, a QV estd atrelada também a uma subjetividade intrinseca, envolvida
com o entendimento da pessoa sobre sua vida, seus valores e suas expectativas, levando
individuos com a mesma morbidade a manifestarem diferentes niveis de satde e de bem-estar,
fisico e emocional (NORONHA et al., 2016).

Muitas sdo as situagdes e condi¢des que afetam a QV, e a fibromialgia ¢ uma doenca

cronica, dolorosa, que mais afeta a QV das pessoas, porque interferem permanentemente no
estilo de vida, limitando sua capacidade produtiva e sua visao de mundo.
Nessas situagdes em que as pessoas vivenciam a dor cronica, ¢ importante que se compreenda
¢ que possivel ter o controle da situagdo e também gerenciar a propria dor, entendendo como e
quando ela comecga e o que pode se fazer para diminuir ou impedir que ela surja, através do
fortalecimento psiquico, da autoconfianga e do autocuidado, valorizando a conscientizacao
corporal e mudangas nos habitos de vida (ARAUIJO, 2019).

As pessoas que vivem com fibromialgia possuem varias necessidades de saude, e o
cenario, por si s, da pandemia, gera uma mistura de sentimentos, incertezas e o potencial de
agravamento de alguns sintomas como depressdo, ansiedade, distirbios do sono, sendo
necessario a adocdo de novas estratégias para o enfrentamento desta situacdo. (UMUCU e
LEE, 2020)

O autocuidado ¢ definido como o comportamento que as pessoas deliberadamente,
desempenham, por si sds, as atividades que visam a preservacdo da vida, da saiude, do
desenvolvimento e do bem-estar (GALVAO; JANEIRO, 2013). Trata-se de atividade
apreendida pelo individuo e orientada para um objetivo; nos casos em que ha dor cronica, visa
a diminuicao da dor para a melhoria da qualidade de vida (OLIVEIRA et al., 2019). E leva a
reflexdo de que ¢ possivel aceitar os confortos e desconfortos que envolvem a vida,
oportunizando ver as causas € dando a oportunidade de agir ou nao sobre elas, compreendendo
que nem sempre vai se estar bem (TREVIZANI et al., 2019). Neste estudo, a proposta ¢
apresentar um conceito de qualidade de vida originado pelas proprias participantes € que nao
esteja voltado apenas para questdes biomédicas, na busca por entender seus pontos de vista,

visao de si e de mundo e suas concepgdes sobre a vida.
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O autocuidado na pandemia COVID-19 envolve mudangas de comportamento em
sociedade incluindo o uso de mascara facial, higienizacdo das maos com alcool gel a 70%,
distanciamento minimo de um metro de outras pessoas. Inclui também a pratica de exercicios
fisicos dentro dos lares, higienizagdo de produtos adquiridos, atengdo ao surgimento de
possiveis sintomas gripais e a procura de servico de satide, novas rotinas no lar dividindo as
tarefas com outros familiares, a escolha de alimentos visando manter uma alimentagao
balanceada, moderagdo de comportamentos nocivos tais como tabagismo e abuso de bebida
alcodlica. Sendo preciso também se resguardar do excesso de informacdes alarmistas que
podem ser veiculadas na grande midia e em mensagens via Whats app. Em geral, contribuem
pouco para solu¢do de situacdes problemas que podem surgir, mas podem contribuir para
elevar o nivel de estresse desnecessariamente.

O atual cenario, requer muitos desafios a serem superados, dentre estes a ado¢do de acdes de
autocuidado e atendimento as medidas de prevencdo que visem o resguardo individual e

coletivo. (ESTRELA, et al., 2020)

1.2 Conexoes entre Grupo, Interdisciplinaridade e fibromialgia

Na carta de Ottawa, a promogao da satide ¢ entendida como um processo que capacita
as pessoas para atuarem na melhoria de sua qualidade de vida e aumentar o controle de forma
a melhorar a sua satde (CARTA DE OTTAWA, 1986). Nesta perspectiva, a educacdo para a
saude busca bem-estar ¢ novas oportunidades para o cuidar em satde para a pessoa e
coletividade. A promog¢do da satde pressupde o desenvolvimento pessoal e social, por
melhoria da informacado e da educacdo para a satde, sendo indispenséavel capacitar as pessoas
a uma aprendizagem ao longo da vida, no sentido de controlarem a sua saude, preparando-a —
deste modo — para as diferentes etapas em suas vidas. Para atingir um estado de completo
bem-estar fisico, mental e social, os individuos e grupos devem saber identificar aspiragoes,
satisfazer necessidades e modificar favoravelmente o meio ambiente (BRASIL, 2001). E de
acordo com as Diretrizes para o cuidado as pessoas com doengas cronicas a atengdo a saude
deve estar voltada para o cuidado integral, visando o autocuidado apoiado com atengao
multiprofissional. (BRASIL, 2013)

Ressalta-se que — em situagdes cronicas de satide — ¢ necessdrio acompanhar

regularmente as pessoas acometidas por alguma dessas doencas, com agdes voltadas ao
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acompanhamento regular, em parceria que propicie ajuda muitua entre os pares, valorizando o
saber de cada um, instituindo vinculo, motivando essas pessoas para que estas se sintam
capazes de se cuidar, valorizando a saude. No entanto, o conhecimento popular surge das
experiéncias vivenciadas dia a dia, sendo reproduzido de geracdo em geracdo, nao se
preocupando em alterar ou aprofundar em outras questdes. Porém, o pensamento cientifico ¢
objetivo, racional, sistematico, tatico, analitico, transcendente, investigador, verificavel e
preditivo. (COSTA, 2018)

E para que este cuidado ocorra de forma integral, quebrando o paradigma do modelo
biomédico, ¢ importante que ocorra a formagao de um grupo que ¢ um conjunto de pessoas
movidas por necessidades semelhantes e se reinem em torno de uma agao especifica.

Como destaca Santos et al. (2006) os grupos devem ser criados como instrumentos a
servigo da autonomia e do desenvolvimento continuo do nivel de satide e condi¢des de vida
das pessoas, sendo criados juntamente com as pessoas, € no apesar delas.

Ao formar um grupo, as pessoas passam a assumir o papel de participante de um grupo
com objetivo mutuo. Este grupo pode ser formado com a participacdo ativa de varias
categorias profissionais juntamente com as pessoas que vivenciam a fibromialgia, pois os
diversos saberes oportunizam o enriquecimento e aprofundamento das diversas questdes que
podem surgir ao longo do desenvolvimento das atividades em grupo, cada um contribuindo
com suas experiéncias e vivencias € da escuta qualificada dos profissionais integrantes do
grupo, oportuniza em muitas situagcdes a mudanga completa do foco de solu¢do do problema.
(UFSC, 2018)

Durante as agdes realizadas em um grupo interdisciplinar o olhar do grupo ¢
diferenciado em relagdo quando as praticas ocorrem separadamente e isso muda tudo, ndo da
para atuar separadamente, as pessoas como seres integrais precisam também de atendimento
integral, acolhimento, de uma escuta aberta e compreensdo de suas queixas e novas propostas
para ajudé-las a seguir com suas vidas mesmo como um quadro de adoecimento cronico.

Em uma observagdo mais apurada, se permite olhar a pessoa como todo € ndo apenas
para a doenga da pessoa. Observar melhor a expressdo de cada uma e como as falas sdo
representativas para cada uma das participantes, ¢ como se ver na fala do outro, tem
significado e representatividade. Diante do exposto, ¢ importante a valorizagao das praticas de
promocao da satde, pois hd a articulagdo de saberes técnicos e populares, pois € possivel
instituir estratégias de enfrentamento dos multiplos problemas de satide que tém afetado as
populagdes humanas ao longo das tltimas décadas. Para a constru¢do de um conhecimento

coletivo ampliado, os saberes e conhecimentos de cada um sdao importantes, pois permitem o
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desenvolvimento de uma reflexdo comum sobre os temas discutidos (BRASIL, 2011). Para
tanto, ¢ necessario que a produ¢do de cuidado ocorra de forma interdisciplinar, em uma agao
conjunta com diferentes areas do conhecimento cientifico, pois através dos diversos olhares ¢
possivel propor solugdes para temas complexos, que exigem maior compreensdo, devido a
complexidade das situacdes de satde que envolvem as doengas cronicas.

A interdisciplinaridade busca superar a visdo fragmentada do saber, e pode ser
entendida como uma mudanga de atitude na forma de conceber, compreender e entender o
conhecimento, uma troca em que todos saem ganhando, por existir a integragdo entre saberes
tao diferentes, uma vez que ha uma mudanga de atitude por parte dos envolvidos (FAZENDA,
2011, p. 76).

Esse termo, em sentido restrito, caracteriza-se pela utilizacao de elementos ou recursos
de duas ou mais disciplinas para a operacionalizagdo de um procedimento investigativo,
devendo integrar se em todos os niveis de aten¢do na saide (SILVA and RIBEIRO-FILHO,
2011; BRASIL, 2009).

Segundo Fazenda (2002, p. 180), o sentido do termo envolve:

[...] uma nova atitude diante da questdo do conhecimento, de abertura a
compreensdo de aspectos ocultos do ato de aprender e dos aparentemente expressos,
colocando-os em questdo. [...] Pauta-se numa ag¢do em movimento. Pode se perceber
esse movimento em sua natureza ambigua, tendo como pressuposto a metamorfose, a
incerteza.

As inferéncias feitas por Japiassu (1976, p. 40) apontam para necessidade de reflexao
sobre a fragmentacdo do conhecimento e as possiveis consequéncias para a formagdo e
reforca para nos alertar “para aimprescindibilidade de uma postura interdisciplinar critica”.

Para tanto, Japiassu (1976, p. 82) afirma:

[...] ndo é apenas um conceito tedrico, cada vez mais ela parece impor-se como uma
pratica individual: é fundamentalmente uma atitude de espirito, feita de curiosidade,
de abertura, de sentido da descoberta, de desejo de enriquecer-se com novos
enfoques, de gosto pelas combinagdes de perspectivas e de convicgdo levando ao
desejo de superar os caminhos ja batidos (...) é preciso que estejam todos abertos ao
dialogo, que sejam capazes de reconhecer aquilo que lhes falta e que podem ou
devem receber dos outros. S6 se adquire essa atitude de abertura no decorrer do
trabalho em equipe interdisciplinar.

Assumpgao (2011, pp. 23-24) reforca que:

[...] a interdisciplinaridade nomeia um encontro que pode ocorrer entre seres — inter
— num certo fazer — dade — a partir da direcionalidade da consciéncia, pretendendo
compreender o objeto, com ele relacionar-se, comunicar-se. Assim interpretada, esta
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supde um momento que a antecede, qual seja a disposicdo da subjetividade, atributo
exclusivamente humano, de perceber-se e presentificar-se, realizando nessa opgdo
um encontro com-o0-outro, a intersubjetividade.

De maneira geral, significa, a relacdo entre as disciplinas. Japiassu e Assumpg¢ao
contemplam como uma forma de alcance de uma aprendizagem com a inser¢ao de contetidos
disciplinares correlacionados com a finalidade de contribuir com a apreensdo de
conhecimentos complexos que sejam significativos para as pessoas, devendo ser
compreendida como uma nova etapa de desenvolvimento do conhecimento.

Freire (2013) refere que ¢ um processo metodologico de construcdo do conhecimento
pelo sujeito com base em sua relagdo com o contexto, com sua realidade e cultura. Tendo dois
momentos importantes: a problematizacao da situagdo e a sistematiza¢ao dos conhecimentos.

Importante considerar, também, as questdes biopsicossociais envolvidas no contexto
do adoecimento, e em casos, como o de pessoas que vivem com fibromialgia, por ser uma
sindrome dolorosa com multiplas complicacdes, as agdes interdisciplinares, devem ser
planejadas de forma a estimular a participagdo ativa dessas pessoas, valorizando cada relato e
as experiencias vividas, oportunizando novos conhecimentos, que levem a autonomia e ao
autocuidado.

Entendendo todas as dificuldades para lidar com os multiplos sintomas causados pela
fibromialgia, a oferta de cuidado de saude deve ocorrer pela interagdo de varios profissionais
de saude, em um mesmo espaco, com diferentes perspectivas e saberes, oportunizando as
pessoas fibromidlgicas a compreensao de seu processo de adoecimento, sendo essencial para o
controle e alivio dos sintomas fisicos, psiquicos € emocionais.

As praticas educativas desenvolvidas pela interacdo entre as diferentes areas de
conhecimentos devem trazer didlogo aberto e escuta qualificada para que as orientagdes sobre
as formas de vivenciar o dia a dia possam melhorar o quadro clinico, € o vinculo estabelecido
propicia que novas interagdes acontecam favorecendo o alivio da dor. Sendo realizadas
através de dinamicas participativas, cooperativas, de respeito e ajuda mutua, potencializando o
empoderamento das pessoas adoecidas e da familia (BERARDINELLI et al., 2017).

Sendo assim, a pratica educativa que perpassa as capacidades e os recursos de uma
unica categoria profissional ou disciplina, deve estar pautada nos principios da inclusdo, da
colaboragao entre profissionais para atender as diversas necessidades relacionadas a satide das
pessoas. Nesse sentido, cuidar de pessoas que vivem com fibromialgia ¢ revelar novas

maneiras de cuidar, que estimulem a participacdo ativa; com uma escuta sensivel, saber ouvir
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cada relato e aprender com eles, discutir os problemas mais sensiveis, compartilhar saberes e
emocodes, e, a0 mesmo tempo, acolher, estabelecer vinculos, confianga, afetos e solidariedade.

O grupo terapéutico interdisciplinar desenvolvido no LAFISAEF/UERJ tem como
objetivo desenvolver agdes de educacdo em saude, buscando instrumentalizar as participantes
com informagdes e conhecimentos a respeitos de temas por elas escolhidos. Essas agdes sdo
conduzidas pela equipe de diversas areas — Educacdo fisica, Enfermagem, Nutricdo, Medicina
e Psicologia — onde cada conhecimento trazido pelas participantes sao valorizados, visando
incentivar a autonomia e a novas formas de viver que conduzam a saude (MATTOS et al.,
2019).

Dessa forma, tendo a interdisciplinaridade como uma estratégia de ensino e
aprendizagem que prepara as pessoas para buscar solugdes holisticamente para os problemas
que enfrentardo no presente ¢ no futuro, a pesquisa sobre a qualidade de vida e satde de
participantes com fibromialgia de um grupo terapéutico interdisciplinar permitird conhecer as
estratégias que foram utilizadas nas acdes educagdo em saude que visaram a melhoria da

qualidade de vida, autonomia e autoestima.

1.3 Fibromialgia e o cuidado em saude

Os estudos iniciais da sindrome de fibromialgia datam de 1816, estudo este realizado
pelo médico britanico Willian Balfour (GREMILLION, 1998). A FM ocorre em qualquer
idade e ¢ diagnosticada muito mais frequentemente no sexo feminino. Estudo realizado pelo
Colégio Americano de Reumatologia encontrou uma prevaléncia de FM de 3,4% para as
mulheres e 0,5% para os homens, com uma prevaléncia estimada de 2% para ambos os sexos
(WOLFE et al., 1995). Segundo a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios, no Brasil,
59,5 milhdes de pessoas (31,3%) afirmaram apresentar pelo menos uma doenca cronica; do
total da populacao, 5,9% declararam ter trés ou mais doengas cronicas € esses percentuais
aumentaram com a idade (IBGE, 2010a).

O Protocolo Clinicos e Diretrizes Terapéuticas descreve-se que fibromialgia ¢ uma
condicdo que se estima ocorrer em 8% na populacdo geral e ¢ marcada por dor cronica
disseminada e sintomas multiplos, tais como fadiga, distirbio do sono, disfun¢do cognitiva e
episodios depressivos. O diagnostico deve ser considerado quando houver 11 dos 18 locais

esperados de pontos musculares dolorosos (regido suboccipital, cervical lateral, ponto médio
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da borda superior do trapézio, regido supra escapular, juncdo condrocostal da segunda costela,
epicondilo lateral, regido glutea laterossuperior, regido do trocanter maior e regido medial
acima do joelho) e outras condigdes clinicas forem excluidas, tais como doengas reumaticas e
distarbios primarios do sono (BRASIL, 2012).

De acordo com a Sociedade Brasileira de Reumatologia (2019), geralmente afeta mais
mulheres do que homens e aparece entre 30 e 50 anos de idade, embora existam pacientes
mais jovens e mais velhos com FM. O tratamento consiste no alivio dos sintomas com
melhora da qualidade de vida, pois a FM nao traz deformidades ou sequelas articulares ou
musculares, mas os pacientes apresentam ma qualidade de vida.

Outros estudos apontam que o baixo nivel de satide das pessoas com fibromialgia ¢
desencadeado por um conjunto de sintomas como cansago extremo, sono interrompido,
diminui¢do da concentracdo e perda de memoria, que afetam a capacidade funcional e o bem-
estar podendo induzir um estado de hipervigilancia desses pacientes (HEYMANN et al.,

2017).

A tipologia da dor da fibromialgia pode ser descrita como sensacao de queimadura ou
mal-estar, podendo mesmo ocorrer espasmos musculares (NOVAES, 2014). Essa dor
desencadeia um conjunto de sintomas como cansago extremo, sono interrompido, diminui¢ao
da concentracdo e perda de memoria, afetando a capacidade funcional e o bem-estar
(HEYMANN et al., 2017). As pessoas com fibromialgia necessitam de cuidado em satide que
envolvam diversos saberes, devido aos inimeros sintomas € complicagdes que possam surgir
ao longo de suas vidas, este cuidado visa capacitar estas pessoas para o fortalecimento do
autocuidado e autogerenciamento da satde possibilitando a autonomia e qualidade de vida.

O Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) de Dor Cronica — Portaria n°
1083/2012 indica o uso de relaxantes musculares apenas por curtos periodos. Em geral, ¢
tratada com o uso de antidepressivos e relaxantes musculares. Com relacao ao tratamento nao
medicamentoso, esta Portaria indica a maioria das pessoas com dor nociceptiva e fibromialgia
a pratica regular de exercicios fisicos (BRASIL, 2012).

Com a publicagdo da Politica Nacional de Praticas Integrativas e Complementares
institucionalizadas no Sistema Unico de Satde (SUS), varias terapias estio sendo
disponibilizadas para tratar diversos tipos de patologias. Isso inclui a fibromialgia, seja pela
homeopatia, seja pelas plantas medicinais e fitoterdpicos, pela medicina tradicional
chinesa/acupuntura, da medicina antroposoéfica e do termalismo social-crenoterapia, buscando

proporcionar mais qualidade de vida a pessoa, ajudando-a a apresentar resultados positivos
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(BRASIL, 2006). Diante do exposto, a estratégia atual para o tratamento da dor cronica esté
baseada em uma abordagem multidisciplinar, buscando juntamente com a pessoa, estratégias
para o enfrentamento do adoecimento, de acordo com a intensidade da sua dor, funcionalidade
e suas caracteristicas, devendo estar atentos as questdes biopsicossocial, culturais das pessoas.

Em Brasil (2011, p. 65) pode-se ler que

[...] o modelo de atencdo aos portadores de doenca cronica tem componentes no
suporte ao autogerenciamento (aconselhamento, educacdo e informagao); ao sistema
de saude (equipes multidisciplinares); a decisdo (Guidelines baseados em
evidéncias, treinamento dos profissionais) e ao sistema de informagdo clinico
(informagdes do portador).

As pessoas que vivem com fibromialgia por terem uma condi¢do de saide em que a
dor cronica generalizada sdo levadas a limitagdes das mais diversas, os cuidados devem estar
voltados para o cuidado integral com o que podem ser atenuados os sinais e sintomas
provocados por esse processo de adoecimento. E particularmente importante que ela nio
sejam criticadas atribuindo-lhes, de forma simplista, dor somatica, mas antes que se ampliem
as conceptualizagdes subjetivas da pessoa, ao escutar atentamente, sem preconceitos, ndo as
criticando, mas permitindo que sejam abertas outras possibilidades de envolver ativamente as
pessoas com dor cronica (WITTE and STEIN, 2010).

O cuidado em saude ¢ uma agdo integral que ocorre entre pessoas, com efeitos e
repercussdes de interagdes positivas entre usudrios, profissionais e instituicdes, que podem ser
traduzidas em atitudes como o tratamento digno e respeitoso, com qualidade, acolhimento e
vinculo (PINHEIRO and MATTOS, 2005). Nao hd com haver cuidado sem encontro, nao ¢
algo dado, ¢ recortado por desconfortos, riscos, negociagoes, efeitos imprevisiveis (MERHY
etal., 2014).

A viabilizagdo do cuidado integral de uma pessoa com fibromialgia requer uma
abordagem em cada ponto de atencdo que envolve esta sindrome considerando o conjunto de
suas necessidades e riscos, oportunizando novas descobertas para melhoria da sua satde.
Estudos apontam que as praticas educativas em satde ocorridas em grupos interdisciplinares
de cuidado em satide que tém obtidos resultados positivos para o enfretamento do
adoecimento cronico como a fibromialgia ocorrem pelo acolhimento, estabelecimento de

vinculos e empatia (OLIVEIRA et al., 2019; MATTOS, 2015).
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1.4 Revisao da literatura

Para conhecer o estado da arte sobre o tema e como esse vem sendo abordado na
literatura nacional e internacional, realizou-se o levantamento nas seguintes bases de dados:
Biblioteca Virtual de Saude (BVS) nas bases de dados de Enfermagem (BDENF) e na
Literatura Latino-Americana ¢ do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS); na Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE); PubMed, Scientific Eletronic
Library Online (SCIELO), Indice Bibliografico Espafiol de Ciencias de la Salud (IBECS) e
Cocharne Library. Para pesquisa de artigos, foram utilizados os descritores em Ciéncias da
Satude (DeCS) e Medical Subjetc Headings (MeSH): “Fibromialgia”, “Interdisciplinaridade”,
“Autocuidado”, “Qualidade de vida” e “COVID-19” intercalados com conector boleano and.

Os critérios de selecao foram: artigos de pesquisas completos, relatos de experiéncia e
revisdo, artigo de reflexdo, disponiveis online, nos idiomas portugués, inglés e espanhol, dos
ultimos cinco anos (2015-2019). Como critérios exclusdo foram estabelecidos: estudos
publicados ndo disponiveis na integra para leitura, divulgados em idioma diferentes dos
estabelecidos, publicados anteriormente ao ano de 2015 e os ndo relacionados a populacao
adulta com fibromialgia.

Ao término da busca, obteve-se um resultado de 118 estudos. Ao aplicar os critérios de
inclusdo e exclusdo e descartar os artigos repetidos (publicados em mais de uma base de dados).
Em seguida, realizou leitura exaustiva do titulo e do resumo de cada artigo com o intuito de
analisar a adequacdo do contetido. Foram encontrados 45 artigos divididos de acordo com o

quadro a seguir.

Quadro 1 — Selecao dos artigos na pesquisa bibliografica

BASES DE N° DE ARTIGOS N° DE ARTIGOS

CONSULTA TOTAIS SELECIONADOS
BDENF (BVS) 8 4
IBECS (BVS) 2 2
MedLine (BVS) 17 09
LILACS 6 6
PubMed 88 23
Cochrane Library 4 01

Fonte: A autora, 2020.
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Ap6s a leitura dos 45 artigos, foi possivel identificar 18 estudos mais relevantes e que
possuiam maior aproximac¢do com a temadtica ¢ que melhor relacionavam os descritores
estabelecidos. Novamente, apos a leitura do titulo e do resumo de cada estudo, excluiram-se
quatro artigos que tratavam da fisiopatologia, biomarcadores, alteragdes neuroendocrinas e
fibromialgia juvenil. Sendo assim, foram totalizados 11 artigos que atenderam aos critérios de

selecdo estabelecidos, sendo cinco publicados PubMed, 02 artigos LILACS, 01 artigo IBECS

e 03 artigos na BDENF, conforme quadro abaixo:

Quadro 2 — Relagao dos artigos selecionados na busca bibliografica (continua)

N° Titulo Autores/Ano/Periédico Objetivos Resultados e Conclusio
01 | Multicomponen | Bourgault P; et al. Avaliar a eficacia A intervengdo teve impacto
t 2015 da intervencdo do | estatisticamente significativo sobre a
Interdisciplinar PUBMED grupo qualidade de vida dos sujeitos da
y Arthritis Care & interdisciplinar pesquisa. No final do Programa de
Grouplnterventi Research multicomponente | passagem, o percentual de pacientes
on forSelf- estruturado para a |que perceberam melhora geral em seus
Management of autogestdo da niveis de dor, funcionamento e
Fibromyalgia: sindrome qualidade de vida.
A Mixed- Fibromialgia
Methods
Randomized
Controlle Trial
02 Programa de Lorena SB; Avaliar a eficacia |Como resultado deste estudo percebe-
autocuidado Sobrinho, JEL; de um programa se que o profissional de saude,
fisico Cardoso, FS. de autocuidado facilitador das experiéncias auxiliou
apoiado: 2015 fisico apoiado  |na integracdo entre o educar e o cuidar
proposta de LILACS para pacientes e contribuiu de maneira progressiva
educagdo Rev.APS com FM. na formagdo dos sujeitos tornando-os
popular em mais independentes e corresponsaveis
satde para pela melhoria da sua qualidade de
pacientes vida.
com
fibromialgia
03 Autoeficacia 'y Pérez-Velasco Maria, Analisar, em Melhorias estatisticamente
automanejo de Cecilia Pefacoba- pacientes com significativas foram feitas na
los habitos Puente 2015 fibromialgia, os modificacdo de habitos e
saludablesen IBECS efeitos de um autoeficacia.
fibromialgia Enfermeria Clinica programa de
intervencao
focado na
melhora dos
habitos de
repouso,
exercicio fisico e
relagdes
familiares,
trabalhando
empoderamento e
a autoeficacia do
paciente.
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Quadro 2 - Relacdo dos artigos selecionados na busca bibliografica (continuagio)

04 Empowering Wilson M, Roll JM, Determinar a Na oitava semana, o grupo em
Patients with Corbett C, Barbosa- eficacia do tratamento teve significativamente
Persistent Pain Leiker C. Programa de grandes melhorias no autocuidado da
Using an 2015 Controle da Dor dor e nas medidas de abuso de
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patients with ~ |[Musculos Keletal pacientes com
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controlled trial
06 Praxis Miranda, Nathalia Analisar o O grupo de terapia comunitaria
interdisciplinar Aparecida Costa modelo da terapia integrativa ¢ um dinamizador na
de cuidado em Guedes; comunitaria construgdo e ampliagdo do
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pessoas que Marcia empoderamento no empoderamento para o
vivem com Migueis; Sabdia, Vera de pessoas que autocuidado. Conclusdo: esta
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Silva; Santos, fibromialgia e instrumento de praxis interdisciplinar
Rosangela discutir a que permite construir redes solidarias
da Silva. repercussdo dessa | de cuidado. Desse modo, gerou- se o
2016 intervencao conhecimento compartilhado,
BDENF interdisciplinar no | transformado em ambiente de escuta

Rev. Bras. Enf.

processo saude-
doenga e
autocuidado.

e reflex@o para gerir os obstaculos
pessoais e familiares.




37

Quadro 2 — Relacao dos artigos selecionados na busca bibliografica (continuagao)

Lima

F. Ruiz, German
Malaga
2019
LILACS
Acta Méd.
Peru

em pacientes com
fibromialgia (FM)
que atendem em
um hospital de
nivel superior, em
Lima-Peru

07 Oliveira, Julianna Analisar as Concluiu que a sintomatologia da
Pereira Ramos de; producdes doenga, em especifico a dor, foi o
Qualidade de Berardinelli, Lina cientificas principal fator que influenciou
vida e Marcia Migueis; sobre a negativamente na qualidade de vida
autocuidado de | Duarte, Cintia Aratjo; qualidade de das pessoas que vivem com
mulheres que | Ferrari, Andréia Lucas; vidae o fibromialgia. Observou-se também
vivem com Campelo, Izabella de autocuidado de | que, as repercussdes da educagdo em
fibromialgia: Gobes Maciel Tavares. mulheres que satide em grupo foram positivas para
uma revisao 2019 vivem com a potencializagdo do autocuidado,
integrativa BDENF fibromialgia. melhoria da qualidade de vida e
Nursing (Sao Trata-se de mudanca de habitos e
Paulo) uma revisdo comportamentos de saude
integrativa da dessas pessoas. (AU)
literatura
realizada nas
bases de dados
LILACS e
MEDLINE nos
meses de
setembro a
outubro de 2018
08 | Fibromialgia, Alexander Monroy- Determinar a Foram entrevistadas 75 pacientes
trayectoria y Hidalgo, Beatriz A. bandeja, do sexo feminino, com idade
calidad de vida Méndez-Davila, caracteristicas meédia de 54,9 anos. Cerca de 5,2
en un hospital de Gerardo clinicas e anos passaram do inicio dos
tercer nivel de L. Diestro-Jara, Eloy qualidade de vida sintomas até o diagnostico.

Setenta e um pacientes (94,7%)
relataram que a dor
musculoesquelética foi o
principal sintoma e 60 pacientes
(80%) tiveram um impacto
moderado ou grave na qualidade
de vida. Seis pacientes tiveram
"depressdo provavel" e 22 foram
"um provavel caso de ansiedade".
Além disso, 55 pacientes (73,3%)
relataram ter sofrido algum tipo
de violéncia e 12 relataram
violéncia sexual. Conclusdo: Esta
doenca causa um impacto severo
na qualidade de vida, afetando a
saude mental, o trabalho € a
renda. Até dois ter¢os das
mulheres relatam algum tipo de
violéncia, com uma alta
porcentagem de violéncia sexual.
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Quadro 2 — Relagdo dos artigos selecionados na busca bibliografica (conclusdo)
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da; Barbosa, José analisar seus
Silvio de Oliveira beneficios a
2019 saude das
BDENF mulheres apos a
Rev. gauch. enferm intervencgao.
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in women with Lucarelli L. qualidade de fatores de protegdo para a qualidade
fibromyalgia. 2019 vida em de vida de mulheres com

PUBMED individuos com fibromialgia, enquanto o contrario

Health Psychol diagnoéstico de emergiu para apegos inseguros ¢

Open fibromialgia. baixa autoestima. A compreensao

dos componentes psicologicos que
contribuem para a fibromialgia pode

melhorar a eficacia das
intervengdes.
11 Beliefs, Rowe CA, Sirois Avaliar crenga, Nos modelos de mediagdo, a crenga
attitudes and  |FM, Toussaint L, atitudes, qualidade no sistema de saude e no pessoal de
health-related | Kohls N, No6fer de vida e adesdo saude, ¢ a eficacia na satide exerceu
quality of life in | E, Offenbacher ao tratamento de efeito indireto por meio da adesdo ao
people with M, Hirsch JK. 409 participantes tratamento na qualidade de vida
fibromyalgia: 2019 com fibromialgia mental e fisica. As crengas e atitudes
mediating role PUBMED através Perfil de adaptativas em saude estiveram
of treatment Psychol Health Saude relacionadas a uma maior adesdo ao
adherence Med Multidimensional - tratamento e, por sua vez, a uma
Indice de melhor qualidade de vida. Crengas de
Funcionalidade de satde desadaptativas e atitudes de
Saude (MHP-H), desconfianga em relagdo a provisao
Short-Form-36 de satide em nivel médico e sistémico
Health Survey estdo negativamente relacionadas a
(SF-36v2), e adesdo ao tratamento e a consequente
Medidas de adesdo | qualidade de vida relacionada a saude
do paciente ao fisica e mental em pessoas com
Medical Outcomes fibromialgia.
Study (MOS)

Fonte: A autora, 2020.

A andlise destes 11 artigos permitiu identificar programas e a¢des de saude voltadas
para a eficacia da intervencdo de grupo interdisciplinar, estratégias de cuidado e autocuidado,
empoderamento, terapia comunitaria integrativa, pratica de atividade fisica; melhora de

habitos de vida; autogestao, autoeficacia; estresse, bem-estar, qualidade de vida.
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O primeiro estudo realizado por Bourgault et al. (2015) teve como objetivo avaliar a
eficacia da intervengdo do grupo interdisciplinar multicomponente estruturado para a
autogestdo da sindrome Fibromialgia. Os relatos dos pacientes que participaram de grupos
multicomponentes interdisciplinares para o autogerenciamento da fibromialgia tiveram um
impacto estatisticamente positivo de curto prazo nas percepcdes gerais de suas condigdes de
saude relacionados ao alivio da dor e qualidade de vida, conforme revelado por seus escores
nas escalas de PGIC (dor, funcionamento e qualidade de vida) quando comparados aos
pacientes que ficaram na fila de espera durante o0 mesmo periodo. E o resultado desta meta-
analise de 49 estudos sugere que os tratamentos nao farmacoldgicos sdo mais eficazes do que
as intervengoes medicamentosas.

O segundo estudo foi um ensaio clinico randomizado, monocego: Lorena e Lorena
Sobrinho (2015) realizaram comparagdes entre um grupo controle monitorado apenas por
consulta reumatologica sem intervengdo fisica e grupo de pacientes com fibromialgia
participantes do programa de autocuidado fisico na aten¢do primaria a saude. Os resultados
apontaram melhora do quadro de satide do grupo participante do programa de autocuidado
com melhora da dor, fadiga, rigidez matinal, qualidade de vida e diminuicdo da
automedicacdo e que os mesmos através da metodologia participativa foram valorizados e se
tornaram protagonistas do processo de aprendizagem.

Em continuidade, Pérez-Velasco e Pefiacoba-Puente (2015) ao analisarem os efeitos de
um programa de intervengdo de enfermagem + terapia cognitivo-comportamental — voltado
para melhoria dos habitos de descanso, exercicios fisicos, relagdes familiares, visando ao
empoderamento e a autoeficdcia do paciente —, concluiram que a acdo de enfermagem em
programas multicomponentes deve ser considerada importante e intervengdes foram positivas
com manifestagdes de mudancas de habitos de vida e autoeficacia.

Em seguida, o estudo de Wilson, Corbett e Barbosa-Leiker (2015) teve como objetivo
determinar a eficacia do Programa de Controle da Dor Cronica, uma intervencao on-line de
oito semanas através de determinantes cognitivos, emocionais, comportamentais e sociais da
dor. Evidenciou, em seus resultados, que na oitava semana, o grupo em tratamento teve
significativamente grandes melhorias no autocuidado da dor e nas medidas de abuso de
opioides do que em comparagdao com o grupo controle.

Na sequéncia, Musekamp et al. (2016) relatam o resultado de um ensaio clinico
controlado randomizado de cluster multicéntrico em trés clinicas de reabilitagdo. Os clusters
sdo grupos de pacientes com SFM selecionados dentro de uma semana apos a admissdo; os

pacientes do grupo de intervengdo recebem o programa de educagao do paciente de
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autogerenciamento multidisciplinar avangado, sendo incluidos novos conhecimentos sobre
SFM, com foco na transferéncia para a vida cotidiana. Os pacientes do grupo de controle
recebem programas-padrao de educacao do paciente, incluindo informagdes sobre SFM e
como lidar com dor. Os resultados iniciais apontaram para o conhecimento especifico da
doenga, tratamento por parte dos pacientes na alta e as habilidades de autogestdo apos seis
meses. Os resultados posteriores incluiram satisfacdo, atitudes e competéncias de
enfrentamento, comportamento de promocao da saude, sofrimento psicologico,
comprometimento da satude e participagao.

Miranda et al. (2016), por sua vez, analisaram o modelo de terapia comunitaria
integrativa para o empoderamento de pessoas com SFM e discutiram a repercussdo dessa
interveng¢do interdisciplinar no processo saude-doenca e autocuidado. Concluiram que a praxis
interdisciplinar permite construir redes soliddrias de cuidado, gerando conhecimento
compartilhado, através de escuta e reflexdo para enfrentamento de obsticulos pessoais e
familiares.

O estudo realizado por Oliveira et al. (2019) teve o objetivo de analisar as producdes
cientificas sobre a qualidade de vida e o autocuidado de mulheres que vivem com
fibromialgia. Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura realizada nas bases de dados
LILACS e MEDLINE nos meses de setembro a outubro de 2018. Os autores concluiram que a
sintomatologia da doenca, em especifico a dor, foi o principal fator que influenciou
negativamente na qualidade de vida das pessoas que vivem com fibromialgia. Observou-se
também que as repercussdoes da educa¢do em saude em grupo foram positivas para a
potencializacdo de autocuidado, melhoria da qualidade de vida e mudanca de habitos e
comportamentos de saude dessas pessoas.

Em outros estudos Oliveira et al. (2019) descrevem o cotidiano das mulheres que
vivem com fibromialgia durante a interven¢do do grupo interdisciplinar e analisam os
beneficios a saide das mulheres ap6s a intervencao: os resultados obtidos apontaram que as
acoes do grupo interdisciplinar proporcionaram inumeros beneficios tanto fisicos, quanto
psicolégicos e sociais para cada mulher.

De igual maneira, o estudo de Monroy-Hidalgo et al. (2019), realizado em Lima/Peru,
com 75 mulheres com a finalidade de determinar a trajetdria, as caracteristicas clinicas e a
qualidade de vida de pacientes com fibromialgia (FM) atendidos em um hospital terciario.
Concluiram que — apds cinco anos desde o aparecimento dos sintomas até o diagndstico de
FM — ha impacto na qualidade de vida, afetando a saude mental, trabalho e renda, que dois

ter¢os das mulheres relatam algum tipo de violéncia, com alto percentual de violéncia sexual.
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Outros aspectos foram mostrados no estudo de Sechi et al. (2019): avaliaram o apego,
a qualidade de vida e a autoestima de 371 mulheres diagnosticadas com fibromialgia, com
média de idade de 42,7 anos, e média de anos desde o diagnostico de 7,4 anos. Obtiveram
como resultados que relacionamentos de apego seguro e autoestima elevada representam
fatores de protecdo para a qualidade de vida de mulheres com fibromialgia, enquanto o
contrario emergiu para apegos inseguros e baixa autoestima. A compreensdo dos
componentes psicologicos que contribuem para a fibromialgia pode melhorar a eficacia das
intervencgoes.

Na sequéncia, Rowe et al. (2019) buscaram avaliar crenga, atitudes, qualidade de vida
e adesdo ao tratamento de 409 participantes com fibromialgia recrutados nacionalmente, por
meio de organizagdes de apoio, que responderam o Perfil de Saide Multidimensional — Indice
de Funcionalidade de Satde (MHP-H), Short-Form-36 Health Survey (SF-36v2) e Medidas
de adesdo do paciente ao Medical Outcomes Study (MOS) - Itens gerais de adesdo. Tiveram
como resultados nos modelos de mediagdo, a crenga no sistema de saide e no pessoal de
saude, e a eficicia na satde exerceu efeito indireto por meio da adesdo ao tratamento na
qualidade de vida mental e fisica. As crengas e atitudes adaptativas em saude estiveram
relacionadas a uma maior adesdo ao tratamento; por sua vez, a uma melhor qualidade de vida.
Crencas de saude desadaptativas e atitudes de desconfianga em relacdo a provisdo de satde
em nivel médico e sistémico estdo negativamente relacionadas a adesdo ao tratamento e a
consequente qualidade de vida relacionada a saude fisica e mental em pessoas com
fibromialgia.

Todo material encontrado nos bancos de dados dessa revisdo foi escrito por diversas
categorias profissionais; dentre essas, grande maioria por médicos, seguidos por
fisioterapeutas, enfermagem, educador fisico, nutricionistas, psicologos, cirurgido dentista.
Isso evidencia o conhecimento cientifico voltado para o olhar biomédico. Aponta — também —
a necessidade de aprofundamento das discussdes voltadas para ocampo interdisciplinar para o
cuidado integral de uma pessoa com sindrome fibromialgica.

Somente trés artigos foram escritos por enfermeiros; outros, centraram as discussoes
nas diversas praticas de exercicios fisicos e seus resultados na diminui¢do da dor cronica
generalizada. Dois estudos — de Lorena e Lorena Sobrinho (2015) e de Miranda ef al. (2016) —
abordaram a metodologia com abordagem participativa. A maioria dos estudos constituiram-
se de ensaio clinico randomizado internacionais, seguido por estudo transversal, caso

experimental. Evidenciando uma lacuna sobre o objeto e a tematica abordados neste estudo.
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2 REFERENCIAL TEORICO

Como o objeto de estudo esta voltado para a Qualidade de vida, satde e autocuidado
de pessoas com fibromialgia, participantes do grupo terapéutico interdisciplinar, vivenciando
o contexto pandemia COVID-19, entende-se que a transicdo estd presente no processo
situacional e organizacional na pandemia por COVID-19. Portanto, optou-se pela teoria da
Transicao de Afaf Ibrahim Meleis, a fim de fundamentar o processo de transi¢ao pelo qual as
participantes vivenciaram, bem como os enfrentamentos no dia a dia: experiéncias e
contextos envolvidos, desconfortos, inquictacdes e sentimentos. Nesse sentido, fez-se uma

sucinta abordagem sobre esta teoria, destacando sua importancia para o fendmeno do estudo.

2.1 Biografia de Afaf Ibraim Meleis

Afaf Ibrahim Meleis nasceu em 19 de marco de 1942 em Alexandria — Egito — e desde
crianca possui lacos com a enfermagem (IM, 2014). Filha da enfermeira Soad Hussein
Hassan, ¢ considerada a Florence do Oriente Médio, pois foi a primeira pessoa no Egito a
obter o grau de Bacharel em Ciéncias da Enfermagem pela Universidade de Syracuse, e a
primeira enfermeira do Egito que obteve o grau de mestre e doutora de uma universidade
egipcia (IM, 2014).

Meleis — influenciada pelo compromisso e dedicagdo de sua mae — gradua-se em
Bacharel em Ciéncias da Enfermagem, na Universidade de Alexandria, em 1961; em busca de
uma melhor qualifica¢do de p6s-graduagao, mudou-se para os EUA. Em 1964, obteve, o titulo
Master of Science (MS); dois anos apo6s, em Sociologia Master Arts (MA) e, em 1968,
Philosophiae Doctor (PhD) em Psicologia Médica e Social. Todos pela Universidade da
California, Los Angeles (IM, 2014; MELEIS, 2010).

Depois de obter seu PhD, Meleis passou os 34 anos seguintes como membro do corpo
docente da Universidade da California, primeiro em Los Angeles entre 1966 ¢ 1971, atuando
como instrutora da pratica e como professora assistente; depois, em Sdo Francisco,
desenvolveu a Teoria da Transi¢do (IM, 2014; MELEIS, 2010).

Em 2002 ela foi nomeada a Margaret Bond Simon Dean Reitora de Enfermagem, e

tornou-se reitora por dois mandatos da University of Pennsylvania School of Nursing e
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Diretora do Centro Colaborador da OMS para Lideranga em Enfermagem e Obstetricia de
2002 a 2014, além de exercer outras além de exercer outras fun¢des, como: membro honorario
do Royal College of Nursing, no Reino Unido; integrante da American Academy of Nursing;
e do Institute of Medicine da Filadélfia (IM, 2014; MELEIS, 2010). Atualmente, presta
consultoria em educacdo de doutorado para enfermeiras nacional e internacionalmente e
professora visitante em muitas universidades ao redor do mundo. Reconhecida
internacionalmente pelos seus trabalhos em teoria de enfermagem e satide da mulher, também
se concentra na estrutura e organiza¢cdo do conhecimento em enfermagem na saude global,
principalmente nas transi¢des de satide do imigrante (IM, 2014; MELEIS, 2010).

As principais obras publicadas por Meleis sdo: Theoretical Nursing: Development and
Progress; Women's Work, Health and Quality of Life; Caring for Women Cross Culturally e
Transitions theory: middle-range and situation-specific theories in nursing research and
practice. Recebeu numerosas honrarias e prémios em reconhecimento do seu papel como
ativista em todo o mundo em questdes das mulheres e foi premiada com a Medalha UCSF em

2020.

2.2 Teoria de Transicao de Afaf Ibraim Meleis

Em meados dos anos 1960 enquanto trabalhava em seu PhD, a enfermeira e socidloga
Afaf Ibraim Meleis inicia o interesse pelas transi¢des, ao vivenciar a formagao de grupos de
apoio constituidos por enfermeiros € membros leigos das comunidades, cuja finalidade eram
ajudar o individuo; familia a enfrentar as diversas experiéncias de desenvolvimento ou
problemas de satde através de apoio e ou ensino. Esses grupos, especificamente, auxiliavam
individuos e familiares a lidar com os novos eventos que exigiam novas responsabilidades
parentais como: perda de um membro da familia ao receber um diagndstico devastador,
condigdes cirirgicas como mastectomia e colostomia, ou outras experiéncias entendidas como
fora do comum (MELEIS, 2010).

Meleis questionou a natureza das transigdes e a experiéncia humana das transi¢oes. Ao
mudar seu interesse de pesquisa de populagdo para a saude dos imigrantes, passa olhar para
trds e questionar "transi¢cdes" como um conceito. Ao conhecer Norma de Massey na
Universidade de Nova Zelandia, passa a desenvolver — com ela — o conceito de transi¢do que

foi publicado em 1985 (IM, 2014; ALLIGOOD; TOMEY, 2011).
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Transicdo ¢ a passagem de uma fase da vida, condicdo, ou status para outra [...]
refere-se tanto ao processo como aos resultados da complexa interacdo entre pessoa
e ambiente. Pode envolver mais do que uma pessoa e esta inserida num determinado
contexto e situagdo. As caracteristicas da transicdo incluem o processo, a percepg¢ao
da alteragdo e os padrdes de resposta (CHICK; MELEIS, 1986, p. 239-240).

A transi¢ao ¢ um processo continuo, ao mesmo tempo limitado, ocorrendo a todo o
momento e abrangendo o desenvolvimento, fluxo ou dinamismo de um estado para outro e
independe de sua duracdo. Ao longo da vida, a pessoa experimenta fases de mudangas,
marcadas por momentos de instabilidade, alteragdes de um estado para outro, que sao
procedidos e sucedidos por momentos de estabilidade. As experiéncias ndo sdo vivenciadas
igualmente pelos individuos, mesmo em condig¢des parecidas, pois cada individuo percebe e
sente de forma diferente as mudancas e o processo de transi¢do, pois varios graus de
subjetividade estdo envolvidos nesse processo (MELEIS, 2013; CHICK; MELEIS, 1986).

Inicialmente Meleis foca seus trabalhos em transigdes ineficazes pela relagao de
insuficiéncia de papel, sendo definido como qualquer dificuldade no conhecimento e no
desempenho de um papel, sentimentos € objetivos associados com a maneira como este
comportamento insuficiente ¢ percebido pelo individuo, ndo ocorrendo dominio para
gerenciar a nova condi¢do adequadamente. A partir dai, definiu a transi¢do saudavel como o
dominio de comportamentos, sentimentos envolvidos com o novo papel e identidade (IM,
2014; MELEIS, 2012, ALLIGOOD; TOMEY, 2011).

Em 1994 Meleis, juntamente com Karen Schumacher, estudante de doutorado na
Universidade de California em Sao Francisco, fizeram extensas pesquisas e realizaram uma
revisdo tedrica sobre transi¢cdes: evidenciaram a multiplicidade de transi¢des existentes
levantando 310 artigos focados em transi¢des (IM, 2014; ALLIGOOD; TOMEY, 2011). Em
2000, Meleis e seus colaboradores desenvolveram a teoria das transi¢des, considerada de
médio alcance, tendo o modelo focado nos processos transicionais que estdo intimamente
ligados aos eventos do ciclo vital do ser humano (LIMA, 2016, ALLIGOOD; TOMEY,
2011).

Os seres humanos, ao passarem por mudangas em suas vidas, vivem processos de
transicdo que, invariavelmente, influenciam sua satde e bem-estar, bem como sua satde e
necessidades de cuidados (MELEIS, 2015). No que concerne a sua natureza, as transi¢des

podem ser de diferentes tipos: desenvolvimental, situacional, saide doenca e organizacional

(MELEIS, 2015).



45

A natureza desenvolvimental estd relacionada a mudan¢a no ciclo vital, a natureza
situacional. Estd associada a acontecimentos que implicam alteragdes de papéis. A natureza
saude doenca ocorre quando as alteragdes no estado de bem-estar para o estado de doenga ¢ a
natureza organizacional ocorrem no contexto ambiental do cliente e sdo geradas a partir de
mudangas a nivel do contexto social, politico, econdomico e intraorganizacional (MC EWEN,
2016; MELEIS, 2010). Neste estudo, o foco da atencdo estd na transi¢cdo situacional e
organizacional (ambiental), por fornecer uma estrutura para descobrir, compreender e
interpretar como as pessoas fibromidlgicas vivenciam as mudangas e respondem as situagdes
ocasionadas pela pandemia COVID-19.

As transigOes situacionais compreendem adi¢do ou subtracdo de pessoas no meio,
requerendo — para cada circunstancia — a defini¢cao ou redefinicdo de papéis dos envolvidos
(SCHUMACHER; JONES; MELEIS, 1994). Na transicdo organizacional, ¢ preciso
considerar trés fases: entrada, passagem e saida, implica intervir ao nivel da antecipacao, a
continuidade do cuidado e a intervengdo ou avaliagdo (MELEIS, 2010). Com relagdo a
natureza dos padrdes das transi¢des, essas podem ser: simples, multipla, sequencial,
simultanea, relacionada e nao relacionada (MC EWEN, 2016; MEILES, 2010). Neste estudo,
que o evento de transicdo em um periodo de pandemia envolve um padrio multiplo de
transi¢do, pois hd, em uma mesma situacdo, mais de um tipo de transicio (MC EWEN, 2016;
MEILES et al., 2000).

As propriedades da natureza das transigdes compreendem o intervalo de tempo (ou
espago temporal marcado a partir da instalacdo dos primeiros sinais que precedem a transi¢ao
até o periodo de estabilidade), processo (ou envolvimento, ¢ o grau de inclusdo da pessoa no
processo de transicdo, sofrendo influéncia do nivel de conscientiza¢do), quer o evento que
causa a transi¢do, seja antecipado ou ndo, quer o evento que seja de curto ou longo prazo, a
transicdo € um processo, desconexdo (ou mudanca e diferenca, pois todas as transi¢des
surgem de uma mudanga, e resultam em mudanga).Talvez a caracteristica mais penetrante da
transi¢do seja a desconexao associada ao rompimento das ligacdes das quais dependem os
sentimentos de seguranga da pessoa, consciéncia (envolvida com percep¢ao, conhecimento e
reconhecimento de uma vivéncia de transi¢do, sendo um fendmeno pessoal, ndo estruturado),
situagoes criticas (ou pontos criticos € eventos, surgem quando uma transi¢ao esta associada a
um marcante acontecimento, como nascimento, diagnostico de uma doenca, morte). Essas
propriedades estdo interrelacionadas em um processo de transicdo (IM, 2014; MEILES,

2010).
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As condigdes facilitadoras e inibidoras das transigdes, relacionam-se aos individuos ou
a familiares (pessoal), comunidade, sociedade e globalmente envolvidos, e correspondem aos
fatores que podem influenciar de maneira, positiva ou negativamente, a qualidade da
experiéncia do processo de transi¢ao (MELEIS, 2010). Neste estudo, percebe-se a importancia
do empowerment das pessoas fibromidlgicas para superagdo das condigdes inibidoras que
podem surgir a partir do evento critico que desencadeou a mudancga - pandemia COVID-19,
pois mudangas requer a quebra de lagos relacionais, implicam em vulnerabilidade, fragilidade
e instabilidade que podem alterar o nivel de satide e qualidade de vida.

Os padrdes de resposta sdo os ultimos componentes desta teoria estando relacionados
aos comportamentos observaveis e ndo observaveis durante a transi¢do. Os indicadores de
processo para transi¢do saudavel sdo: o sentir-se ligado, localizando e sendo situado,
buscando e recebendo apoio e adquirindo confianca. Os indicadores de resultado sdo:
dominio, identidade fluida e integrativa, desenvoltura, interacdo saudavel, bem-estar
percebido (MELEIS; TRANGENSTEIN, 2010).

O sentir-se e estar ligado estd envolvido com a necessidade de uma relacdo consciente
do individuo com a mudanga e com os participantes que o auxiliam nessa situa¢do. Buscando
e recebendo apoio refere-se a interacdo entre os diferentes constituintes englobados no
processo de transi¢ao. Localizando e sendo situado esta relacionado a compreensdo de como e
por que estdo nesta condicdo, de onde vieram e quem, 0 que sdo € que representam. A
confianga permite a ampliacdo dos niveis de confianga nos envolvidos no processo de
transicdo, sendo visivel a adaptagdo ao novo contexto de saude (MELEIS, 2010). Os
indicadores de resultado sdo usados para comprovar se uma transi¢ao ¢ saudavel ou nao,
possibilitando a avaliagdo da evolugdo do desenvolvimento de competéncias que sao
confrontados com os resultados esperados (MELEIS; TRANGENSTEIN, 2010).

Muitas condi¢des influenciam as respostas @ mudanga, a qualidade da transigdo
experiéncia e os resultados da transicdo (MELEIS, 2015). A finalizagdo do processo de
transi¢do ocorre quando o individuo evidenciar dominio, demostrando habilidades que
favoregam o desempenho da transi¢cdo com sucesso (MELEIS, 2010). As intervengdes podem
ser preventivas ou terapéuticas: esclarecem fungdes, competéncias e aprendizados,
identificam marcos € mobilizam apoio.

A Figura 2 sintetizada abaixo do modelo Teorico de Meleis serviu de suporte a

realizacdo deste estudo.



Figura 2 — Adaptagdo da representagdo Transicdo: uma teoria de médio alcance
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3 METODOLOGIA

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

pesquisa de natureza qualitativa.

3.1 Fundamento Metodoldgico

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa e faz parte de um estudo maior
desenvolvido na abordagem de Pesquisa-acdo Participativa. A pesquisa qualitativa retrata o
maior niumero possivel de elementos existentes na realidade estudada, ou seja, tem como
finalidade interpretar o fendmeno que observa. Caracteriza-se como método ndo estatistico, o
qual identifica e analisa profundamente dados ndo mensuraveis, tais como sentimentos,
sensagoes, percepgdes, pensamentos, intencdes, entendimentos de razdo, significados e
motivacdes. Possibilita — ainda — a obtencao de dados através da subjetividade do relato dos
participantes, com proposicao que ndo ¢ facilmente a ponto de ser captada em equacoes,
médias, estatistica, ou seja, sdo informagdes que ndo podem ser quantificadas (MINAYO,
2012).

Esta modalidade de pesquisa tem como foco os individuos e seus ambientes em suas
complexidades; baseia-se, portanto, na premissa de que os conhecimentos sobre os sujeitos
somente se constroem com a descri¢do da experiéncia humana, tal como ela ¢ vivida e definida
por seus proprios atores (POLIT; BECKER; HUNGLER, 2011).

Ao trabalhar com o universo de significados, aspiragdes, crengas, valores e atitudes,
corresponde a um espaco mais profundo das relagdes, processos e fendmenos que ndo podem
ser reduzidos a operacionalizacdo de variaveis (MINAYO, 2012). Isso posto, vé-se que o
entendimento sobre os individuos s6 ¢ possivel com a descrigdo da vivéncia humana, e que
esse tipo de pesquisa destaca a compreensdo da experiéncia humana como ela ¢ vivida,
coletando e analisando materiais narrativos, subjetivos (POLIT; BECKER; HUNGLER,
2011).

O Internacional Collarporation for Participatory Health Research (ICPHR, 2013)

descreve que abordagem participativa; além de atuar na perspectiva colaborativa, ajusta-se a
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responder as demandas do campo da satde. Esse tipo de pesquisa envolve, equitativamente,
todos os parceiros no processo de cuidado no desenvolvimento da pesquisa, reconhecendo os
pontos fortes e singulares que cada participante traz. Apresenta-se como uma mudanga de
paradigma investigativo por permitir a cocriagdo de conhecimento cientifico, favorecendo as
politicas de saude, ou seja, que estas sejam mais bem adaptadas as comunidades e grupos de
pessoas (ICPHR, 2013; BRITO; MARTINS, 2012).

Segundo Le Boterf (2009), a PP possui seis fases: discussao do projeto de pesquisa;
definicdo do quadro tedrico (objetivos, conceitos, métodos etc.); delimitagdo da regido a ser
estudada; organizagdo do processo de pesquisa (instituicdes e grupos a serem associados,
distribuicdo de tarefas, partilha das decisdes etc.); selegdo e formagdo dos pesquisadores ou
grupos de pesquisa; elaboracdo do cronograma de operacdes.

Por sua multiplicidade, a PP possibilita o uso de varios modelos, ja que, por sua propria
natureza, ela é flexivel e, como tal, se adapta a diferentes situagdes concretas, conforme os
objetivos perseguidos, os recursos disponiveis e 0 contexto sociopolitico em que se desenvolve.
E importante — no entanto — distinguir a PP de pesquisas que se valem apenas da observagao
participante (BRANDAO; STECK, 2006). Este tipo de pesquisa foca na construgdo do
conhecimento pela, sendo esse elaborado a partir do contexto de vida dos grupos e pessoas no
estabelecimento de prioridades e estratégias com os envolvidos. Assim, permite valorizar a
experiéncia e histéria de vida como estratégia de resolucdo de problemas e de aprendizagem
(BRITO; MARTINS, 2012).

A abordagem participativa (PP) tem aderéncia ao objeto de estudo considerando que as
vivéncias das participantes no grupo terap€utico interdisciplinar que estimulam o
empowerment das participantes, ja que todos participam do planejamento, desenvolvimento,
das estratégias, das oficinas de educacdo em saude cujo temas sdo oriundos dos participantes,
em aten¢ao as demandas, necessidades de saude e interesses comuns dos grupos.

Sendo assim, a investigagdo participativa ¢ uma forma de empowerment, uma vez que
a participagdo leva a transformacdo (LE BOTERF, 2009) o que, na expressdo de Freire
(2020), conhecimento € poder, permitindo a reflex@o das pessoas, de modo a modificarem seu

estilo de vida e criarem estratégias para melhorar sua condi¢ao de saude.
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3.2 Cenario do estudo

O cendrio do estudo foi o Laboratério de Fisiologia Aplicada a Educacao Fisica do
Instituto de Educacdo Fisica e Desportos da Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
(LAFISAEF-IEFD/UERJ). A entrada no cenario da pesquisa ocorreu a partir da carta de
apresentacao e liberacao da Instituicdo. O laboratdrio de Fisiologia Aplicada a Educagao Fisica
¢ um espago interdisciplinar, de promogao a saude e d4 apoio e contribui para a producao ¢ a
difusdo do conhecimento nas tematicas afins, contribuindo para minimizar os fatores de risco,
prevencao e agravos das doencas cronicas.

As atividades desenvolvidas no grupo terapéutico interdisciplinar realizadas pelo
LAFISAEF tém como objetivos promover melhorias na qualidade de vida das pessoas
fibromialgicas, promover saude, dar apoio e contribuir para a producdo e difusdo do
conhecimento, tém duragdo de nove meses.

Neste laboratorio, funcionam varios projetos, de ensino, extensdo e pesquisa;
reunidos, transformaram em um Programa de Extensdo intitulado Praticas Corporais de
Satde, ligado a Promog¢ao da Saude. Suas atividades sdo desenvolvidas de forma integrada,
por professores e instrutores técnicos do Instituto de Educacdo Fisica e dos Desportos da
UERJ, pela Psicologia, Fonoaudiologia, Medicina e enfermagem, que neste momento

encontram-se suspensas as atividades devido a pandemia COVID-19.

3.3 Participantes da Pesquisa

As participantes da pesquisa foram pessoas egressas do grupo terapéutico
interdisciplinar de fibromialgia, as quais cumpriram as trés etapas (adaptagdo; transi¢do e
espaco plural) de educag@o em saiude no periodo de 2017 a 2019, selecionadas de acordo com
os seguintes critérios de inclusdo: mulheres com diagnostico de fibromialgia, maiores de 18
anos, sem distingdo de sexo, etnia e crenga religiosa, com capacidade cognitiva, lucidas,
orientadas, independentes em condi¢des de responder as perguntas. Além de possuir
prontuario completo, com dados pessoais, endereco e telefone funcionando para os devidos

contatos da pessoa que participou em cada ano.
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Foram excluidas as que ndo concluiram as etapas do projeto, as que ndo atenderam as
chamadas telefonicas, as que mudaram de endereco, mesmo que provisoriamente, no
momento da pandemia e perderam o contato com o LAFISAEF. O convite foi individual a
todas as inscritas no projeto de Fibromialgia referente ao periodo de 2017 a 2019, por meio de
contato telefonico para participar do estudo, voluntariamente. Apods a confirmacdo do
interesse, foram explicadas todas as ag¢des do estudo e agendado dia e horario para a realizacao
de videochamada, para realizacao da entrevista.

Ao nao localizar participantes pelo contato descrito no prontuario, foi realizada uma
nova selecdo até o alcance do maior nimero possivel de pessoas cadastradas. Como, em
alguns casos, ndo foi possivel o contato por mudanga de nimero, ou por ndo conseguir
atendimento nos dias agendados, selecionaram-se sete participantes de cada ano, totalizando

21pessoas respondentes que confirmaram participagdo integral.

3.4 Aspectos éticos da pesquisa

Esse estudo foi desenvolvido em consonancia aos aspectos éticos e legais da
resolucdo 466/2012, do Conselho Nacional de Saide (CONSELHO NACIONAL DE
SAUDE, 2013), que trata sobre as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisa em
Seres Humanos. Apos ser analisado pelo Comité de Etica da UERIJ, recebeu o registro
CAAE n°41883220.4.0000.5282 (Anexo 01).

No momento da abordagem por telefone, foram explicados — as participantes — os
objetivos do estudo, sendo encaminhado através de Whats App e ou e-mail o Termo de
consentimento Livre Esclarecido (TCLE) salvo em pdf, para ser lido, datado e assinado e
devolvido por e-mail da pesquisadora previamente disponibilizado. As duvidas dos
participantes foram esclarecidas por meio de contato telefonico, assegurando o sigilo € o
anonimato. As participantes foram identificadas pelo cddigo alfanumérico: Participante (P1),
(P2), (P3) [...] até¢ (P21), seguido do ano. Foi também explicado a elas os possiveis riscos
como, invasao de privacidade; levantamento de questdes sensiveis neste periodo de pandemia
COVID-19, sentimentos nunca até entdo revelados, constrangimento durante gravacdes de
dudio e video e cansaco ao responder as perguntas. Todos os procedimentos foram tomados
para minimizar esses riscos, € cada uma foi informada de que a sua participacdo no estudo ndo

serd remunerada nem implicard gastos e elas poderiam desistir em qualquer momento.
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Os beneficios relacionados a pesquisa foram: Contribuir para equipe interdisciplinar
maior esclarecimento sobre os impactos das agdes interdisciplinares na vida das pessoas com
fibromialgia, além de oportunizar um novo momento para esclarecimento da participante sobre
a fibromialgia e as a¢des que promovem a autonomia e melhoram a qualidade de vida e satde
durante a pandemia COVID-19, além de beneficiar as areas de conhecimento profissional,

educacional e cientifico.

3.5 Técnica de producio de dados

A coleta de dados foi produzida por meio de levantamento de prontudrios e entrevista

semiestruturada por videochamada.

3.5.1 Selecdo dos prontuarios

Foram selecionados os prontudrios de 2017 a 2019 levantando faixa etéria, etnia, faixa
salarial, ocupacdo, grau de escolaridade, local de residéncia, patologias associadas.

O acesso ao LAFISAEF/UER]J para coleta de dados dos prontuarios foi realizado em
um dia previamente agendado como o coordenador do laboratério e orientadora, pois, o
mesmo nado estava em funcionamento devido ao periodo de pandemia COVID-19. Diante do
cenario de incertezas para o retorno das atividades, os dados foram fotografados com

smartphone e arquivados digitalmente.

3.5.2 Entrevista por videochamada

As entrevistas semiestruturadas foram realizadas por contato telefonico por
videochamadas e gravadas pelo aplicativo AZ Screen Recorder(aplicativo gratuito para
Android, ndo requer acesso root, sem limite de tempo, sem marca d'agua, com ac@o para iniciar e

parar a gravacao), oportunizando maior dados de informagdes, sendo realizada em um local
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reservado para melhor captacdo do som e conforto do participante. Em seguida, foram
transcritas por aplicativo Transcricdo Instantanea (aplicativo gratuito para Android, usado
para capturar falas e sons que sdo transcritos em texto na tela, arquivados e transferidos
digitalmente).

As gravagoes e as transcrigdes das entrevistas serdo guardadas pela pesquisadora e em
arquivo digital por cinco anos conforme recomenda a resolucao 466/12 do Conselho Nacional
de Saude e posteriormente serdo destruidas (BRASIL, 2012).

As entrevistas semiestruturadas passaram a ser amplamente utilizadas nos ultimos
anos e o “interesse estd associada a expectativa de que € mais provavel que os pontos de vista
de entrevistados sejam expressos em uma situagdo de entrevista com um planejamento aberto
do que em uma entrevista padronizada ou em um questionario.” (FLICK, 2009, p. 141).

Foi realizada entrevista por videochamada, com cinco questdes abertas visando nortear
a entrevista, a saber: percep¢ao do nivel de saude, qualidade de vida antes da pandemia,
seguida das mudangas na qualidade de vida e saide dos participantes com o inicio da
pandemia COVID- 19; os efeitos atuais na qualidade de vida, saude e o desenvolvimento do
autocuidado em tempos de pandemia COVID-19 e expetativas para melhoria da qualidade de

vida e satde ap6s a pandemia COVID-19.

3.6 Organizacao, classificacio, categorizacio dos dados

As entrevistas realizadas foram transcritas na integra, preferencialmente no mesmo dia
em que ocorreram, buscando ndo perder os detalhes das expressdes e sentimentos vivenciados.
Em seguida foi realizada leitura atenta do contetdo transcrito para compreender as
caracteristicas do discurso, suas contradigdes, hesitagdes, dificuldades em se expressar,
sentimentos inquietantes.

Os dados foram organizados em ordem cronologica e realizada a leitura exaustiva,
exploracdo do material e iniciado o tratamento dos resultados obtidos. Pautados nos objetivos
da pesquisa, foram feitos recortes das entrevistas gerando as unidades de registros (UR) de
cada uma, apods a identificagdo das UR e a contagem da frequéncia dessas unidades, sendo —
posteriormente — reunidas pelas caracteristicas comuns e nomeadas as categorias analiticas

(BARDIN, 2011).
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O método de analise dos dados seguiu o de Analise de Conteudo que, segundo Bardin
(2011) ¢ um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes visando obter, por
procedimentos, sistematicos e objetivos de descricao do contetido das mensagens, indicadores
que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condigdes de produgdo/recepcao
destas mensagens.

Esta técnica é composta por trés etapas: a) a pré-analise; b) a exploracdo do material;
¢) o tratamento dos resultados e interpretacao. A primeira etapa esta descrita como a fase de
organiza¢do, que pode utilizar varios procedimentos, tais como: leitura flutuante, hipoteses,
objetivos e elaboragdo de indicadores que fundamentem a interpretagdo. Na segunda etapa, os
dados sdo codificados a partir das unidades de registro (UR) (BARDIN, 2011). A ultima e
terceira etapa ¢ caracterizada pela organizagdo e categorizagdo dos dados, que consiste na
classificagdo dos elementos segundo suas semelhancas e por diferenciagdo, com posterior
reagrupamento, em fun¢ao de caracteristicas comuns (BARDIN, 2011).

Em continuidade e pautado no objeto e objetivos do estudo, os resultados foram
interpretados com base na literatura pertinente e foram feitos recortes de cada entrevistas, o
que gerou 486 unidades de registros (URs). Em sequéncia, procedeu-se a identificacdo das
URs e a contagem frequencial simples e o percentual registrado no quadro de unidades de
registros e categorias analiticas (Apéndice F).

Apo6s leitura incessante de todas as informagdes, essas foram organizadas pelas
caracteristicas comuns emergentes, as quais foram agrupadas e nomeadas as categorias
analiticas. A primeira categoria intitulada, Qualidade de vida, saude de pessoas com
fibromialgia e o conviver antes da pandemia emergiu a partir da identificagdo de 90 URs. A
segunda categoria 4 pluralidade de sentimentos e sensag¢oes no viver em tempos de transi¢do
da COVID-19 emergiu a partir da identificagdo de 113 URs. A terceira categoria intitulada
Resiliéncia e a transi¢do da saude em tempos de pandemia emergiu a partir da identificacao

de 283 URs.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 Caracterizacao do perfil sociodemografico, clinico dos participantes

Os participantes da pesquisa foram 21 pessoas, que participaram das trés etapas do
processo de educacdo em saude com o grupo terapéutico interdisciplinar no periodo entre
2017 a 2019. O Quadro 3, tabulados no Programa Excel mostra as caracteristicas e o perfil

sociodemografico e clinico dos participantes.

Quadro 3 - Caracterizaggo dos participantes do estudo (continua)
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Fonte: A autora, 2020.
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Das 21 participantes do estudo, todas sdo do sexo feminino. Estudos epidemiologicos
apontam que a prevaléncia maior da FM ¢ no sexo feminino, conforme observado nos estudos
de Jiang et al. (2020), Conte MS et al (2018) e Wallace ¢ Wallace (2015) em que a maioria
dos pacientes com fibromialgia (FM) sdo do sexo feminino, em fase adulta e no auge de suas
carreiras. Corroborando esses estudos, Souza et al. (2018) apontam que a prevaléncia da SFM
estd ligada predominantemente ao sexo feminino, de cada dez pacientes com fibromialgia,
sete a nove sao mulheres, € ocorre na quinta década da vida.

A faixa etaria compreendeu entre 43 ¢ 72 anos, sendo que duas encontram-se entre 40
a 49 anos, cinco entre 50 a 59 anos, 10 entre 60 a 69 anos e quatro com mais de 70 anos. A
idade média entre elas foi de 62,47 anos. Os estudos de Wallace e Wallace afirmam que 60%
dos casos diagnosticados de fibromialgia ocorrem na faixa etdria entre 30 e 49 anos e os
outros 35% aos 20 anos ou apds os 50 anos, raramente se manifesta na adolescéncia.

A Sociedade Brasileira de Reumatologia (2019), refere a fibromialgia como um
adoecimento bastante comum, afetando 2,5% da populagdo mundial, sem diferencas entre
nacionalidades ou condi¢des socioecondmicas. Geralmente afeta mais mulheres do que
homens e aparece entre 30 e 50 anos de idade, embora existam pacientes mais jovens e mais
velhos.

Quanto a cor da pele, das 21 participantes, 19(dezenove) se autodeclararam brancas,
uma parda e uma negra, sendo verificados os mesmos achados no estudo de Miranda (2016) e
Conte et al. (2018) no qual 85% das mulheres acometidas por fibromialgia sdo brancas.
Configura-se uma coincidéncia, pois, a probabilidade do desenvolvimento da FM ndo esté
relacionada a etnia (OLIVEIRA et al., 2017).

Em relacdo ao nivel de escolaridade, 04(quatro) participantes possuem o ensino
fundamental incompleto, 02(duas) participantes com ensino fundamental, 03(trés)
participantes com ensino médio, 03(trés) participantes com ensino médio incompleto,
0l(uma) participante com ensino superior incompleto, 06(seis) com ensino superior e
02(duas) com pos-graduagao.

Sabe-se que a escolaridade desempenha papel importante nas condi¢des de satde, por
influenciar estilo de vida, acesso a informagdes sobre promocdo da satde, prevencdo de
doencas, entendimento sobre processos de adoecimento e adesdo aos tratamentos
(BERTOLIN, 2013).

Das 21 (vinte e uma) participantes, todas sdo residentes no municipio do Rio de
Janeiro, 04(quatro) participantes relataram mudangas de domicilio durante a pandemia,

visando facilitar o deslocamento e reorganizagao da vida familiar.
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Em relacdo a situacdo laboral, 07(sete) participantes estdo aposentadas, 1(uma)
encontra-se de licenca médica, 05(cinco) participantes desempregadas, 08(oito) empregadas,
atuando profissionalmente como odontdloga, doceira, fotografa, costureira, advogada, caixa
de supermercado, professora e psicologa. Em relacdo a religido, 08(oito) participantes sao
catolicas, 07(sete) sdo espiritas, 02(duas) sdo evangélicas e apenas quatro ndo possuem
religido.

O estudo realizado por Biccheri, Roussiau ¢ Mambet-Dou¢ (2016) sobre o impacto da
espiritualidade nas estratégias de enfrentamento e na qualidade de vida de pacientes com
fibromialgia, mostrou que tanto o enfrentamento focado no problema quanto o enfrentamento
por meio da busca de suporte social sdo varidveis mediadoras que possibilitam um vinculo
indireto entre espiritualidade e qualidade de vida.

Em se tratando da faixa salarial das participantes (renda familiar), 09(nove)
declararam renda entre 1 a 2 salarios minimos (R$1.100,00 a R$2.200,00), tendo por base o
salario minimo de janeiro 2021), 09(nove) declararam renda entre 2 a 4 salarios minimos
(R$2.200,00 a R$4.400,00) e 03(trés) declararam renda superior a 4 salarios minimos
(>R$4.400,00).

A sindrome de fibromialgia desencadeia uma condi¢ao de incapacidade funcional pela
dor e fadiga, e muitas pessoas acometidas nao conseguem continuar a desempenhar suas
fungdes no trabalho, como relatado pela participante fotografa, que devido ao peso dos
equipamentos, tem sua jornada de trabalho afetada. Somam-se a isso os esfor¢os durante o
trabalho o que piora o quadro algico.

O estudo de Mattos (2015) apontou que o trabalho tem sido um dos fatores
desencadeantes para o aumento dos indices de fibromialgia, adoecimento que provoca dores e
impacta ndo somente os doentes mais o ambiente de trabalho, as relagcdes sociais, levando a
um sofrimento coletivo. Em relacdo as comorbidades associadas a fibromialgia, 12(doze)
participantes possuem hipertensdo arterial sistémica (HAS), 06 (seis) possuem diabetes
mellitus (DM), 11 (onze) dislipidemias, 01 (uma) obesidade, 10 (dez) depressao, 08 (oito)
ansiedade, 02 (duas) doengas mentais, 01 (uma) hipotireoidismo, 18 (dezoito) doengas
musculo esqueléticas e outras doencas reumatoldgicas. A fibromialgia pode contribuir para o
desenvolvimento de fatores de risco cardiovasculares como o sedentarismo, obesidade e
doencas advindas desta ultima, como dislipidemia, resisténcia a insulina e hipertensao arterial
(ZANETTI et al., 2015). Além das dores cronicas, a SFM ¢ acompanhada também de

distirbios psicologicos como ansiedade e depressdo. A associagdo de fibromialgia e distarbios
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depressivos pode ser explicada pela sobreposi¢do de sintomas (insonia, sono superficial e
fadiga cronica) (GOES et al., 2017).

O estudo realizado por Lichtenstein et al. (2018) incluiu 14.296 pacientes com SFM e
71.324 controles pareados por idade e sexo. Os resultados mostram que pacientes e controles
com SFM tinham idade média de 55 anos; 92,4% eram mulheres sendo que o IMC era maior
em comparagdo aos controles (29,1 vs. 28,0 kg / m2, respectivamente; p <0,001), indicando
também que pacientes com SFM parecem estar propensos a desenvolver o Diabetes Mellitus
concomitantemente, independente de qual condigao foi descoberta.

Pacientes obesas com SFM apresentaram niveis mais elevados de dor, atividade da
doenca e depressdo. O IMC foi significativa e positivamente correlacionado com as
manifestagdes clinicas da SFM (KOCYIGIT; OKYAY, 2018). A obesidade, por elevar o nivel
de dor das pessoas que vivem com fibromialgia, impacta negativamente na qualidade de vida
(KOCYIGIT; OKYAY, 2018). Na revisdo sistematica, Cafiete et al. (2020) referiram que a
obesidade teve impacto negativo nos pacientes com fibromialgia na avaliagdo da dor e
mostrou que os pacientes com maior nimero de comorbidades e/ou comorbidades mais graves
relataram piores impactos da fibromialgia na fung¢do, avaliagao global do paciente (PGA), dor,
fadiga, incapacidade para o trabalho e qualidade de vida.

Com relagdo ao tempo de diagndstico da SFM, 14 participantes relataram ter SFM ha
mais de dez anos, trés participantes entre sete € nove anos € quatro participantes entre dois a
trés anos. Como a SFM possui manifestagdes clinicas que podem ser confundida com outros
processos de adoecimento como o hipotireoidismo, hiperparatireoidismo primario,
polimiosite, o diagnostico pode ser tardio, favorecendo ao inimeras agravamento do quadro,
principalmente de depressado, ansiedade e distirbios do sono.

No momento atual de pandemia, Tadic et al. (2020) revelaram que a hipertensao
arterial representou uma das comorbidades mais comuns em pacientes com COVID-19; sua
prevaléncia variou entre 10% e 34%. A infeccdo de SARS-CoV-2 em pessoas que vivem com
diabetes possivelmente desencadeia condicdes de maior estresse, maior liberacdo de
hormonios hiperglicémicos —, por exemplo, glicocorticoides e catecolaminas — levando a
niveis elevados de glicose no sangue e variabilidade anormal de glicose (PAL; BHANSALI,
2020).

Diante do exposto, para além das condigdes de satde limitadas por causa da
fibromialgia, as participantes do estudo — pelas varias comorbidades relatadas e de estudos
atuais sobre os riscos de complicacdes graves da COVID-19 em pessoas com doengas

cronicas nao transmissiveis, principalmente hipertensao arterial e diabetes mellitus — fazem
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parte de um grupo vulneravel e de maior risco. Com elas devem ser adotadas medidas de

protecdo e prevenc¢do de complicagdes neste momento tdo impar devido a pandemia.

4.2 Categoria 1: Qualidade de vida, saude de pessoas com fibromialgia e o conviver

antes da pandemia

Esta categoria emergiu a partir de 90 URs (Apéndice F), representando 18,51% do
total analisado como: “6tima”, “boa”, “as dores estavam diminuidas”, “pratica de atividades
fisicas”, “participagdo no grupo interdisciplinar”, “escolha de alimentos mais saudaveis”,
“terapia”, “consultas em dia”. Essa pesquisa se deu com o propodsito de responder a
indagacdes relacionadas aos aspectos da qualidade de vida e saude das pessoas que
participaram do grupo terapéutico interdisciplinar de educag¢do em saude, e a percepgao sobre
a saude antes da pandemia.

As pessoas que vivem com fibromialgia passam por uma transi¢do quando precisam se
adaptar as novas circunstancias como, por exemplo, as impostas pela pandemia COVID-19,
para incorporar essas mudangas em sua vida. A transi¢do ¢ um conceito chave, pois influéncia
diretamente o processo de viver das pessoas envolvidas no processo de transi¢do situacional e
ambiental.

Nesse sentido, valoriza-se os depoimentos das participantes sobre suas escolhas que
podem influenciar na qualidade de vida e saude, evidenciando seu olhar, seu estado
psicologico.

Questionou-se como estava sua saide antes da pandemia.

[...] hoje eu ja sei, se eu sinto que esta na hora de parar (o trabalho de casa) (...), eu
paro tudo... me deito na cama e vou dormir... antes ndo, eu tinha que fazer tudo
primeiro, tinha que terminar, era assim... (p2)

No grupo, eu aprendi a me conhecer melhor. Agora se tenho cinco coisas para
fazer... sendo tiver bem... s6 faco 2, 3, 1. Nao me sinto obrigada, meu filho ja
entende...e ajuda muito... eu s6 cozinho...porque isso ele nao sabe. (p3)

[...] eu so sentia alguma coisa quando entrava em crise ¢ eu tinha os pontos eu ja
sentia (...) é porque eu estava fazendo os exercicios, abria e fechava as pernas
naquelas cadeirinhas.... era dificil eu faltar...aqueles pontos que doiam um
pouquinho mais, ¢ s6 parar (...) daqui a pouco eu ja estava legal. (p13).
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Pelos depoimentos, percebe-se que as participantes entendem seus limites e
conseguem realizar mudancas em seus modos de agir, remetendo ao autoconhecimento
adquirido. Observa-se que que elas tém consciéncia do limite imposto pelo proprio corpo que
sofre influéncia e ¢ refletido pela dor. Nessas duas situagdes, observa-se a condi¢do de
transicdo. Trata-se de um processo continuo, abrangendo o desenvolvimento de um estado
para o outro, como foi relatado pelas participantes ao referirem a mudancas de
comportamento apds a conscientizagao de sua condi¢ao de satide ao viver com fibromialgia.

Nesse sentido, relembrando os encontros, em que cada participante compartilhava suas
experiéncias, num didlogo aberto ¢ de intensa reflexdo, todos envolvidos com as questdes
levantadas, se reconhecendo, se identificando com os problemas, foi possivel identificar que
as atividades realizadas no grupo interdisciplinar de educagdo em saude levaram as
participantes identificarem os elementos estressores, que contribuem para a piora dos
sintomas. Nesse espaco aprenderam técnicas tanto no aspecto do exercicio fisico, quanto
psicoldgicas, para controlar e aliviar a dor, retratando estratégias de producdo e praticas de
autocuidado.

As experiéncias relatas demostraram que o apoio do grupo foi fundamental, pois, as
participantes, conseguiram, através do autoconhecimento, impor limites no seu dia a dia,
superando os desafios didrios. Como bem descreveu Couto et al. (2020), destacando quanto
maior a capacidade das pessoas com fibromialgia para se investirem de poder, melhor a
qualidade de vida.

Os estudos de Ericsson e Mannerkorpi (2016) e Oliveira et al. (2019) destacam a
importancia do empoderamento para o autocuidado, através da consciencializagdo que
abrange o conhecimento/reconhecimento de si na nova situacdo. Corroborando o ocorrido no
grupo interdisciplinar, espaco de oportunidade de conhecimento, de aprendizagem,
autoconhecimento, autoeficacia, habilidades para reconhecer os possiveis gatilhos que
desencadeiam a dor.

Cada pessoa reconhece e relata como amenizar a sua situacdo e faz escolhas para

controlar a dor, como pode ser constado nos depoimentos a seguir:

Eu entrei no grupo estava péssima. Muito ruim... Esse meu problema (fibromialgia,
artrite). Dores, dores, dores, ao longo do tempo, as atividades fizeram bem. Fazia
caminhada ao redor do Maracand, tomava sol na varanda, as dores diminuiram bem,
eu estava boa. (P5)

Durmo bem agora... as dores 80% melhoraram, pequenas dores.... a fase pior ¢ no
inverno.... tenho todos os meus exames e consultas em dia, fago parte também do
tratamento e acompanhamento no Hospital Pedro Ernesto (HUPE). (P10)
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A dor esta no corpo, na memoria, na historia de vida contada pelas participantes do
estudo que vivenciam esse processo, que ¢ longo e precisa ser apreendido para vencer os
desafios impostos pelo adoecimento. Acompanhada de lesdo real, a dor reflete mudangas na
concepeao de vida das pessoas, destacando os prejuizos reais no corpo, a possivel ameacga, ou
alguns termos de tal dano, mesmo ndo estando no corpo, ndo sendo visivel, ¢ percebido e
descrito como estando nele, pelo doente. Assim, a dor ¢ uma vivéncia desconfortavel, sensivel
e emocional (SBR, 2019). Nestes relatos, entendem-se um pouco mais sobre o sofrimento
diario vivenciados pelas participantes e a importancia das praticas de educagdo em saude
realizada pelo grupo interdisciplinar, ao sentirem capazes de atuar de forma positiva em sua
vida, realizando atividades que favorecem e amenizam o que elas vém experimentando ao
longo dos anos, como a melhora do quadro agudo e cronico de dor, melhora o sono, os
beneficios dos raios solares,” aumentando a producao da vitamina D e fortalecendo o sistema
imunoldgico.

Os depoimentos refletem as oportunidades que as participantes vivenciaram ao longo
do tempo no grupo interdisciplinar de educagdo em satide em que cada integrante da equipe
interdisciplinar: nutricionistas, psicOlogas, médica, enfermeiras, educadores fisicos
juntamente com as participantes através de trocas de saberes oportunizaram a construgdo de
novos saberes, escolhas, valores para a melhoria da qualidade de vida de uma pessoa com
fibromialgia.

A dor ¢ um fator limitante na fibromialgia; no entanto, existem atitudes que podem ser

adotadas pelas pessoas e que favorecem o bem-estar conforme trechos a seguir:

[..] as professoras de 14 falaram, (Dona P8), a senhora chegou arrastando o pé, agora
jé levanta o pé. De 10 exercicios, so fago cinco. Fica a vontade, senti uma melhora
sensivel... com a dor no quadril. (P8)

Eu conseguia levantar da cama sem estar toda rigida...tomava sol na laje do meu
prédio... Fazia alongamento e caminhada 3 x por semana, ja tinha diminuido a
massa, ndo vou mentir, adoro massas, mas ja conseguia regular. Como iogurte,
frutas... procuro me alimentar bem. (P4)

Ja estava 14 nos aparelhos, ja me sentindo melhor, andando melhor, j4 estava
conseguindo ir da minha casa at¢ a UERJ a pé, ia e voltava a pé. Antes eu ndo
consegui. Tinha que pegar 6nibus, saltar em frente, ir 14 fazer o exercicio e voltar de
onibus. (P7)

Os relatos evidenciam que, antes da pandemia, a pratica de atividade fisica atrelada a
mudancas de habitos alimentares, melhoram o estado de satde, e a oportunidade de participar

de um grupo de educacao em satde favoreceu a tomada de consciéncia para as mudangas na



64

vida das pessoas que precisara se adaptar a essa condi¢do, sob diferentes dimensdes tanto,
fisica, como também social e emocional.

Oliveira et al. (2019), apontam para a necessidade de um estilo de vida ativo e que a
atividade fisica representa um fator positivo nos dominios da qualidade e bem-estar em
pessoas que vivenciam esse processo.

Observa-se que as participantes diferem o olhar sobre seu estado de satide e em
relagcdo as dificuldades em realizar as praticas de atividade fisica: duas sdo sedentarias, com
mais de 70 anos; outra, com 43 anos. Ressalta-se o tempo em que ja realizam as atividades
fisicas antes do inicio das praticas no grupo e ao tempo de diagnoéstico de fibromialgia.

A literatura mostra que o exercicio fisico regular contribui para a melhoria da saude
geral, o que facilita o enfrentamento da dor, fadiga e outros sintomas relacionados a
fibromialgia (ERICSSON; MANNERKORPI, 2016).

Os depoimentos evidenciam que, antes da realizagdo dos exercicios fisicos, as
articulagdes estavam rigidas, e estas dificuldades apareciam no caminhar e ao subir no 6nibus.
Com os exercicios fisicos realizados ao longo dos anos, os relatos sdo de melhora sensivel
com a diminuig¢ao dador, da rigidez e do condicionamento fisico. Outro aspecto relevante a ser
considerado ¢ que a equipe respeita as limitagcdes e dificuldades de cada pessoa do grupo,
estimulando continuar e vencer as dificuldades.

Com relagdo aos exercicios fisicos realizados pelas participantes, destaca-se a
importancia do alongamento. Este sdo exercicios voltados para o aumento da flexibilidade
muscular, promovendo o estiramento das fibras musculares, que aumentam de comprimento,
aumentando a flexibilidade, que ¢ a maior amplitude possivel de uma articulagdo,
promovendo também reducdo das tensdes musculares, relaxamento do corpo, maior
consciéncia corporal, movimentos mais soltos e leves, ativam a circulacdo, previnem lesdes,
preparam o corpo para atividades fisicas (MATSUDO; LILLO, 2019).

O estudo de Assumpgao et al. (2017) apontam que exercicio de alongamento muscular
quando comparado com treinamento de resisténcia na fibromialgia, ¢ a modalidade mais
eficaz na melhora da qualidade de vida, principalmente no que diz respeito ao funcionamento
fisico e a dor, e o treinamento resistido foi a modalidade mais eficaz na redugdo da depressao.

Certamente, as dificuldades relatas pelas participantes em realizar as atividades
propostas, tem influéncias ndao somente pela idade, mas a dificuldade de exercitar
constantemente o corpo, como também, pela existéncia de outros fatores limitantes, tais como,

tendinite, distirbios do metabolismo dsseo e doengas respiratorias agudas.
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Em outro momento, as participantes direcionam o olhar para a pratica de terapias

alternativas:

Fazia meditagdo com a professora la do grupo...era aula de relaxamento e meditagao.
Adorava, me fazia bem.... as dores diminuiram bastante... reduzi a medicagdo, mas
estou acima do peso... eu preciso melhorar. (P15).

Eu me conscientizei. Por causa das terapias que eu faco. Fago yoga... Eu fico mais
feliz. (P20)

Os relatos demonstram que elas conseguiram aprender nas praticas de educagdo em
saide em grupo, novos olhares para o autocuidado, conseguindo dar um novo sentido, se
libertando das altas doses de analgésicos, dos medicamentos, realizando praticas que visam ao
bem-estar, o relaxamento e energia positiva. As praticas de relaxamento produzem alivio das
tensdes fisicas, mentais € emocionais, a meditagdo que ¢ uma pratica de harmonizagao dos
estados mentais e consciéncia, leva ao desenvolvimento do autoconhecimento e a consciéncia
e a pratica de yoga que ocorre através de exercicios respiratorios, meditagdo e posturas que
visam incentivar o relaxamento, reduzindo o estresse. Estas praticas incentivam e apoiam as
participantes na conscientizacdo do seu estado de satde proporcionando maior adesdo ao
tratamento, através do entendimento da necessidade de mudancas.

A literatura tem demonstrado a importancia das terapias alternativas, como o estudo de
Van Gordon ef al. (2016) explicam que as estratégias de tratamento mais eficazes para FM
devem adicionar e integrar abordagens ndo farmacoldgicas, como atencdo plena, terapia de
relaxamento e psicoeducacdo. Outras terapias também sdo indicadas para pessoas com
fibromialgia com a acupuntura, hipnoterapia, terapia manual, intervengdes comportamentais.

Schweiger et al. (2020) recomendam a acupuntura por ser um tratamento ciclico e
sequencial, ou mesmo concomitante com diferentes abordagens, para melhorar a eficacia e a
adesao dos pacientes ao tratamento de longo prazo.

Com a pandemia do coronavirus as autoridades sanitarias recomendaram a
permanéncia do isolamento social, a higiene das maos, evitar o contato no rosto entre outras
maneiras de prevencdo para ndo se infectarem e muito menos transmitirem o virus. Sendo
assim, as orientagdes, aulas e curso online surgiram para dar continuidade a vdrias situacdes
para o cuidado do corpo e mente, como por exemplo, a meditagdo. Em consequéncia do
tratamento da dor crdnica, ansiedade, estresse, depressdo, insonia, visando reequilibrar os
individuos para melhorar a qualidade de vida, pois conseguem realizar suas atividades diarias

com mais empenho, por estarem mais dispostos e com mais energia.
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A literatura mostra alguns tipos de meditagdes. A que tem-se destacado para atencdo a
saude de pessoas que vivenciam a fibromialgia ¢ a meditacdo mindfulnes, por ser uma técnica
comportamental baseada na consciéncia sensorial ndo reativa, os estudos comprovaram que
atenua a dor e melhora a satide mental, por fornecer uma abordagem de tratamento
complementar eficaz por meio de varios processos neurais, psicologicos e fisiologicos;
especialmente quando combinada com outras técnicas confidveis, como, exercicios; terapia
cognitivo-comportamental (ADLER-NEAL; ZEIDAN, 2017, AMUTIO et al., 2018;
PRABHAKAR et al., 2019).

As pessoas que vivem com fibromialgia que participaram do grupo educativo
apresentam a capacidade de adaptar-se as suas mudangas, entretanto, devido a doenga,
comorbidades, risco de adoecer por COVID-19 ou vulnerabilidades, experimentam um
desequilibrio em sua vida, necessitando de apoio interdisciplinar para alcangar uma transi¢ao
saudavel.

Para o momento atual da pandemia, a coordenadora do projeto de fibromialgia tem
oferecido as participantes exercicios fisicos por video para o grupo de participantes da
fibromialgia por meio de videos gravados e por lives divulgadas no grupo de WhatsApp, na
tentativa de reduzir o desconforto fisico, estimulo a pensamentos mais positivos.

A possibilidade de manter-se em contato com os profissionais de Educacdo Fisica
integrantes ¢ um indicador de uma experiéncia de transi¢do positiva, pois favoreceu o vinculo,
a confiancga e elas puderam sentir-se ligadas e conectadas com a coordenacao que estimulam a
consciéncia critica da realidade de vida em que estdo vivenciados.

Segundo Islam et al. (2020), a midia social desempenha um papel significativo durante
pandemias como o COVID-19, pois permite que as pessoas compartilhem noticias e
experiéncias pessoais € pontos de vista uns com os outros em tempo real, globalmente. Mas ¢
preciso estar atento, ao aumento do compartilhamento de informagdes incorretas.

Os proximos relatos refletem a escolha alimentar.

Hoje eu sei que tem alimentos que ndo fazem bem. Antes eu comia so6 na rua, ndo
gosto de comer sozinha....eu escolho o que comer, sempre coloco verduras, legumes,
carne ndo muita e ndo tomo mais refrigerante... agora no fim de semana, quando
da.... nem sempre, minha filha faz comida. como a gente aprendeu la com a Lucia.
(P6)

Eu fago minha comida, ndo gosto de comida de rua. (P12)

Com o grupo da fibromialgia a gente comega a ter mais aten¢do nos alimentos que
podemos fazer uso. (P19)
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Procuro fazer doce de banana em casa, de goiaba, as vezes ma¢a em calda ou pera
em casa, quando da vontade de comer um doce, € o feito em casa... eu vou tentando
adequar a alimentagdo. (P16)

E possivel entender que as participantes refletiram sobre os temas debatidos no grupo
de educagdo em saude, o que aprenderam e conseguiram rever seus modos de se alimentar
fazer as mudangas necessarias, em prol do bem-estar ¢ da saide.

Uma experiéncia marcante foi a estratégia de educagdo em saiude, com a equipe
interdisciplinar, sob a coordena¢@o da nutricionista. Essa promoveu a Oficina denominada de
Master Chef, em que as pessoas sdo convidadas a elaborar uma receita saudavel e trazer para
degustacdo em conjunto com todos. Nesse sentido, foi possivel revisitar os rotulos dos
alimentos, a quantidade de carboidrato, so6dio, gorduras saturadas, os conservantes, entre
outros. Com isso, além de conhecerem os alimentos pouco saudaveis, refletiram sobre a
propria alimentagdo, os alimentos saudaveis que beneficiam o organismo, estimulando a
alimentagdo com consciéncia, favorecendo a reducdo do peso e refletindo a conscientizagao
alimentar através da correcdo dos erros alimentares mais frequentes.

A Portaria n° 424 de marco de 2013 redefine as diretrizes para a organizagdo da
prevencdo e do tratamento do sobrepeso e obesidade como linha de cuidado prioritaria da
Rede de Atencdo a Satde das Pessoas com Doengas Cronicas, trazendo como componente da
aten¢do basica varias acdes, dentre elas: realizar agdes de promocao da saiude e prevengdo do
sobrepeso e da obesidade de forma intersetorial e com participagdo popular, respeitando
habitos e cultura locais, com énfase nas acdes de promog¢do da alimentacdo adequada e
saudavel e apoiar o autocuidado para manutenc¢do e recuperacao do peso saudavel (BRASIL,
2013a).

Além disso, a Sociedade Brasileira de Reumatologia (2015), recomenda outros
cuidados com a alimentacao para redu¢dao do consumo de acucar, sal, gorduras e alcool e
aumentar a ingestdo de fibras, frutas, vegetais e liquidos, a fim de evitar o aparecimento de
outras doengas cronicas e 0 excesso de peso.

Nesse periodo de transicao entre o processo de cuidar da saide e a pandemia, no qual
as pessoas precisaram mudar suas rotinas cotidianas e muitos passaram por um desequilibrio,
por serem ser humano com necessidades especificas e por estarem em constante interacao
com o ambiente, que ¢ influenciado por fatores internos (crencas, situacdo socioecondmico) e
externos (politicas sociais, catastrofes naturais), podem favorecer ou ndo uma boa transicao.
Portanto, ¢ necessario que novas maneiras para gerenciar as atividades didrias sejam

implementadas, para que a transicdo ocorra de maneira mais saudavel. A exemplo disso,
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podemos citar, o acompanhamento por midias sociais, de acordo com o Programa a ser
divulgado, cujas participagdes podem ser coletivas, sem ser presencial.

E a equipe interdisciplinar deve ser o agente facilitador no gerenciamento da transi¢ao
neste momento de pandemia COVID-19, contribuindo para a continuidade de agdes
favoraveis a satde através do incentivo a novos conhecimentos e habilidades a serem
instituidas na rotina diaria estimulando o autocuidado e adequacdo para o convivio social em

tempos de pandemia.

4.3 Categoria 2: A pluralidade de sentimentos e sensa¢cdes no viver em tempos de

transicio da COVID-19

Esta categoria 2 ¢ representada por 113 Urs (Apéndice F), 23,25% do total analisado
como: “isolamento”, “solidao”, “conectada virtualmente”, *“jogos virtuais”, “programas e
séries de TV”, “terapia online”, “Participacdo do grupo de atividade fisica na praga, videos
gravados e enviados por WhatsApp”, “voltei a cozinhar”, “live com nutricionista e terapeuta”,
“estudando novamente”, “fazendo pintura/desenho”, “cuidando de netos”, “oragdes didrias”,
a partir das experiéncias das participantes, expressando as mudancas no modo de agir e os
sentimentos experimentados.

Apesar de um acontecimento ser avaliado como um estressor a partir da interpretagdo
e do juizo dos recursos de coping disponiveis de um individuo, o contexto de pandemia tem se
mostrado um estressor comum, uma vez que promove incertezas, ameacas a vida e
desestabilizacdo de rotinas. (ENUMO et al., 2020)

O processo de transi¢do das pessoas que vivem com fibromialgia ¢ gerado pela
situacao de isolamento social, incertezas sobre a doenca COVID-19, mudancas no modo de
agir em sociedade e na forma de desenvolver as atividades diarias, que resultam em
modifica¢des na sua vida, saude, relacdes e no ambiente. As situacdes vivenciadas por estas
pessoas podem facilitar ou inibir mudangas em suas vidas, que sdo influenciadas pelas
relagdes familiares, experiéncias anteriores, acesso ao servigo de saude, temperamento,
comorbidades, estes sao analisados atenciosamente como momentos de transicdo, como pode
ser constatado.

O inicio da pandemia desencadeou diferentes sentimentos e sensagoes.
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Nao muito, mas foram os dias mais terriveis para mim, eu fiquei deprimida a ponto
de ndo sair da cama, minha amiga que sempre estd comigo, ligou... insistiu... veio
aqui em casa... me fez levantar, me deu algo para comer... agora nem lembro direito
o que foi... acho que foi um lanche...levou para médico, ele me deu mais um
remédio. (P 8)

No inicio fiquei ansiosa porque final de semana fecha tudo .... sair na rua, era medo
de todo mundo, mas ficar em casa foi bem tranquilo. (P17)

[...] com dois filhos adultos em casa, o mais velho estava indo para Sdo Paulo para
trabalhar 14, de repente fica em casa, e eu tinha que ter pensar na alimentagao gerou
uma crise de ansiedade, fiquei mal, na primeira vez na vida eu tomei o Rivotril, e
consegui segurar a onda, mais calma...[...] (P1)

Com isso, atingindo as dimensdes psiquicas € emocionais das participantes:

O pior de tudo isso na pandemia é que eu tenho depressdo, sindrome do panico, meu
Deus da vontade de sumir... ndo quero falar. (P4)

Tive palpitacdes... dificuldade de respirar... estava entrando em crise de ansiedade.
sozinha em casa... pensando em tudo o que estava acontecendo....ficar isolada. (P16)

Comegou com muito nervosismo... eu estava demorando para dormir... as dores
pioraram...o lado direito pioraram, comegou passar para o lado esquerdo...foi assim
gradualmente... eu sentia que estava com inflamagdo, pescogo agora estd doendo
direto... ndo tem lado mais. (P13)

Os impactos referidos pelas participantes no inicio da pandemia, revelam o quanto a
incerteza, o desconhecimento sobre a doenca COVID-19, o isolamento social, fechamento do
comeércio € a preocupacado pela manutengdo da vida acarretaram o nivel de satide e bem-estar.

O estudo de Cavalli et al. (2020) avaliou as mudancas nos resultados relatados pelos
pacientes antes e depois do periodo de bloqueio em uma coorte de pacientes com FM. Os
resultados encontrados foram que as restrigdes impostas pelo bloqueio durante a pandemia de
COVID-19 tiveram um impacto variavel no bem-estar dos pacientes com FM. Para algumas
pessoas, esse periodo interrompeu um delicado equilibrio fisico e psicossocial e resultou no
agravamento da gravidade da doenca. Para outras pessoas, esse periodo trouxe a oportunidade
de introduzir mudancas benéficas no cotidiano e nos habitos de trabalho, que resultaram em
melhorias no bem-estar.

Para Meleis (2010), preparar-se antecipadamente para uma mudanga facilita a
experiéncia de uma transi¢cdo, remetendo para esse estudo, significa que, as mudangas nao
ocorridas no inicio da pandemia, o despreparo pode inibir esse processo de transi¢do, e as
consequéncias desta falta de preparacdo e compreensdo foram evidentes nas falas das

participantes ao relatarem como foram inicialmente surpreendidas.



70

O inicio da pandemia foi cercado de muitas dividas e incertezas, influenciou de forma
negativa a qualidade da experiéncia do processo de transi¢ao das participantes, foi como um
“soco no estomago, vocé ndo espera que algo assim acontecesse”, como relatou a participante
(P9). Morin (2020) assegura que “a pandemia do coronavirus e o isolamento social nos impde
desconstrugdes pela crenca em verdades absolutas na ciéncia, da obstinagdo por garantias e
certezas e da pesquisa sem controvérsias”.

De igual maneira, Barros et al. (2020) referiram que — no Brasil — inimeras pessoas
que se ja se sentiam tristes, deprimidas, ansiosas, isoladas, com insdOnia, isoladas, com
diagnéstico de depressdo, com a chegada e o transcorrer da pandemia, os efeitos foram
intensificados.

A pressdo imposta com o inicio da pandemia gerou instabilidade emocional, levando
ao agravamento do quadro de saude das participantes, que relataram o aumento da depressao,
sindrome do panico, estresse, dificuldades para dormir, aumento das dores, incertezas sobre o
futuro e a crise de ansiedade que levou a participante P1 a tomar seu primeiro medicamento
tranquilizante.

A transicdo em tempos da COVID-19, ocorreu de maneira tdo intensa na sociedade,
levando a um estado de angustia, tristeza, ansiedade e inquietude, e pessoas com mais idade,
como a maioria das participantes deste estudo, que possuiam uma rotina didria moldada para
atender suas necessidades, que sdo muitas, por terem mais de uma comorbidade e
principalmente a fibromialgia que desencadeia varios pontos de dor, traz uma ruptura que
precisa ser fortemente trabalhada para que este momento de transi¢do transcorra com a
insercdo didria de novas atitudes que favorecam a melhoria da qualidade de vida nesta
situagdo tao impar para a humanidade.

Para Meleis (2010), experimentar a transi¢ao exige alterar comportamentos, ter novos
conhecimentos, mudar os significados ligados ao acontecimento, alterar a concepg¢do do
préprio no contexto social, com reorientagao e redefinicdo do modo de ser e de estar de quem
vive a transi¢ao.

A literatura aponta os problemas enfrentados em pessoas que vivenciam a fibromialgia
e diferentes situacdes, como em um ensaio clinico randomizado de Aguilera, Compai e
Feixas (2019) com 141 participantes com Transtorno Depressivo Maior, dos quais 22%, ou
seja, 31pacientes com depressao e fibromialgia, pareados com a mesma idade, sexo e nimero
de episodios depressivos, e, com 31 pacientes com depressdo, mas sem diagndstico de

fibromialgia, os resultados indicaram que pacientes deprimidos com fibromialgia
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apresentaram niveis mais elevados de sintomas depressivos, maior rigidez cognitiva e menor
diferenciagdo cognitiva do que aqueles sem fibromialgia.

De igual maneira, outro estudo transversal de Isik-Ulusoy et al. (2019) que avaliou o
temperamento afetivo de pacientes com FM e investigou sua associagdo com depressao e
niveis de ansiedade e achados clinicos. Envolveu 38 pacientes com FM e 30 controles
saudaveis e obtendo como resultado que os temperamentos depressivos, ansiosos e
ciclotimicos foram significativamente maiores em pacientes com FM do que em controles
saudaveis.

Percebe-se nos depoimentos das participantes P1 e P13 que o quadro algico sofreu
alteragdo devido ao estado de ansiedade, nervosismo, levando ao desequilibrio que precisa ser
controlado para que o uso abusivo de medicamentos psicotropicos ndo acontega. De igual
maneira, no estudo transversal, com 45.161 brasileiros, de Barros et al. (2020) revelaram a
dimensdo do impacto da pandemia e do isolamento social sobre aspectos da satide mental ¢ da
qualidade do sono da populagdo no contexto brasileiro, ressaltando que o maior impacto
ocorreu em adultos jovens, mulheres, pessoas com antecedentes de depressao.

Outros sentimentos referidos podem confirmar algumas repercussdes da pandemia na

vida das participantes.

Um sofrimento sem fim...toma...toma...remédio ndo melhora. Tem dia que a dor esta
suportavel. Tem dia que nem levanto da cama, e fico sem poder sair de casa, tomar
sol, fazer exercicios, fica muito dificil. (P14)

Quando estou tensa, preocupada, sinto dor pelo corpo todo... mas a gente se
acostuma com ela.... mas tem dia que ndo tenho vontade de sair da cama. (P16)

[...] em relacdo a dor sentia que tinham aliviado bastante. Com a pandemia, pronto,
voltou tudo, nada de novo. (P13)

A dor que as participantes estdo referindo ¢ que antes da pandemia elas sentiam a
mesma dor e dificuldades de levantar, relacionando com os momentos de tensao e depois com
a chegada da pandemia a dor que tinha aliviado bastante, com as atividades realizadas com o
grupo, voltou novamente. A ansiedade relatada pelas participantes ¢ alvo também de destaque
em varios estudos. Lorena et al. (2016), referem a ansiedade, o medo e mudancas na rotina
das pessoas com fibromialgia podem agravar os sintomas da sindrome. E quanto maior a
intensidade da dor relatada, pior a qualidade de vida.

Ressalta-se que a pandemia causada pelo coronavirus, tem sido alarmante, com o

numeros de mortes, complicagdes e sequelas, com isso, as pessoas convivem com a perda de
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familias, de amigos e companheiros de trabalho, cresce o medo do virus e as suas
consequéncias exacerbando os sintomas de ansiedade

Umucu e Lee (2020), ao realizarem estudo com 269 individuos com deficiéncias
autorreferidas e condi¢des cronicas, descreveu sobre os niveis percebidos de estresse e os
mecanismos de enfrentamento relacionados ao COVID-19, tendo como resultados alcancados
pelas andlises de correlacdo que o estresse percebido relacionado ao COVID-19 foi
positivamente associado as estratégias de enfrentamento, incluindo autodistracdo, negacao,
uso de substancias, desligamento comportamental, desabafo, planejamento, religido e culpa.
Além disso, os resultados da regressdo hierarquica demonstraram que enfrentamento ativo,
negacdo, uso de suporte emocional, humor, religido e autoculpa foram associados ao bem-
estar dos participantes apoOs o controle de caracteristicas demograficas e psicoldgicas.

Em relagdo a dor, um estudo transversal realizado por Hruschak et al. (2021) com a
finalidade de analisar varidveis psicossociais e relacionadas a dor em um periodo de
pandemia, apontou o aumento geral significativo na intensidade e interferéncia na dor, em
comparagdo com antes do distanciamento social, e varios fatores demograficos,
socioecondmicos e psicossociais foram associados a maior intensidade da dor e interferéncia
durante o distanciamento social.

Ainda assim, as participantes continuaram referindo sobre as mudancas mudou na

pandemia.

Mudou muito. E a gente sente muita falta de exercicios em casa eu fago alguma
coisa, mas, caminho um pouco no play, fago alguma coisa, mas ndo ¢ igual. Ndo ¢é a
mesma coisa... a gente também tem que se adaptar, com essa nova situagao, que esta
chegando. (P10)

Me senti completamente desenergizada...totalmente... (P17)

Os relatos sao por demais reveladores das mudangas que ocorrem em um periodo de
transi¢do, da pandemia COVID-19. Hé ruptura das suas rotinas didrias, a dificuldade em dar
continuidade nos exercicios fisicos, baixa energia, falta de estimulo, diferentemente das
situagdes ocorridas quando realizadas no grupo interdisciplinar, em que era valorizado cada
nova etapa alcancada.

As transi¢des sdo antecipadas por um acontecimento marcante; ao experienciar essas
novas situagdes, surge um potencial de desajustamento, que requer enfrentamento e
estratégias (MELEIS, 2010). Assim remetendo para as dificuldades relatadas pelas

participantes estdo além das impostas pelo adoecimento, estando atreladas a dificuldade de
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adaptar-se a nova forma de viver e conviver em sociedade ¢ a0 mesmo tempo cuidar da sua
saude.

Em outro momento, as participantes referem que:

E uma coisa assim que a gente ndo sabe explicar, a gente sai na rua e ¢ tudo
diferente, tem que ter... aglomeragdo ndo pode, e a gente vé€ pela televisdo essa
aglomerag@o, gente sem mascara. (P9)

O que causou mais impacto em mim, eu ndo ter alegria para fazer meus trabalhos
diarios, tipo arrumar e limpar uma casa, arrumar, fazer meus artesanatos, isso, me
travou, mexeu comigo. Muito... muito... muito. (P14)

Percebe-se que o inicio da pandemia afetou o estado de satide das participantes, ha a
percepgao que sua vida mudou, um estranhamento, como se estivessem paralisadas e neste
momento nao se sentem estimuladas, mas sim, desanimadas para realizar atividades que até
entdo eram prazerosas. De igual maneira, a mesma situacdo foi referida no estudo de
Szwarcwald et al. (2020), em que os sintomas da COVID-19, problemas em relacdo ao
desadnimo e as perdas socioecondmicas afetaram o estado de satide da populagao brasileira.

Os depoimentos que seguem demonstram outras preocupagoes:

Eu agora estou muito preocupada, porque o filho da minha sobrinha estd no CTI
com Covid. (P11)

Sofro muito, mas devemos buscar forgas em Deus para vencer cada dia, sou idosa e
tudo fica mais dificil... (P6)

Porque a vida é o que temos de mais importante.... que Deus continue nos
abengoando. Por isso, sempre fago oracdes. (P2)

Sou grata a Deus por tudo, pela minha familia, pelos meus amigos, pelo meu
trabalho...enfim por tudo... tenho orado muito. (P9)

S6 agradecer a Deus! E pedir salvagdo, nas oragdes, todo dia as 18 horas faco oragéo
no grupo que participo. (P3)

Os relatos demonstram preocupagdo com entes queridos adoecidos pelo coronavirus, e
a religiosidade aparece como uma expressdao da fé no momento em que a condi¢cdo de vida
estd sendo duramente posta a prova do bem-estar e salvagdo, tanto para os que estdo
infectados ndo sucumbirem como, também, para o que permanecem sauddveis ndo se
infectarem pelo virus.

Para as participantes P2, P3, P6 e P9, a f¢é estd presente na realidade da vida, dos dias
de confinamento social e tem estimulado pensamentos positivos e a aceitagdo deste momento

de pandemia.
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A religiosidade e a espiritualidade aparecem como um papel importante no alivio do
sofrimento durante a pandemia, influenciando os desfechos da satide mental, niveis mais
baixos de preocupacdo e medo, bem como crescimento espiritual, minimizando as
consequéncias do isolamento social, conforme aponta os resultados do estudo de Lucchetti et
al. (2020).

Koenig (2020) também aponta que — neste momento de pandemia em que 0s servigos
religiosos presencialmente ndo sejam possiveis devido as restrigdes — pessoas de fé muitas
vezes podem se reunir virtualmente participando de oragdes que neste momento podem
ajudar, sdo transmitidos ao vivo. Os relatos a seguir contextualizam outras realidades da

pandemia.

A minha familia ndo entende... me sinto so... muita tristeza....eu choro muito....

(P11)

E muito triste vocé sentir dores terriveis em tudo seu marido chegar e dizer vocé nao
fez nada hoje... seu filho dizer que nio te entende... isso ddi na alma.... 0 apoio que
preciso ndo encontro naqueles que mais amo.... do6i muito isso. (P14)

A falta de compreensdo na familia, pelos entes queridos foi destacada e demostra, de
alguma forma, que os familiares ndo compreendem a doenca, e estas sentem-se sozinhas, o
que acarreta ainda mais dificuldades para superar este momento. As situacdes reveladas acima
mostram que a realidade do atual momento remete para um tipo de dor que nao ¢ somente
fisica, mas a dor da falta de entendimento ou a dor da incompreensao.

Um comentdrio diferente se destaca no meio desse periodo de transicdo.

Eu estou bem.... a pandemia até que mudou minha vida para melhor... agora tenho
duas casas... Uma na Tijuca e outra em Botafogo....voltei a estudar e a fazer coisas
que sempre gostei.... como desenhar.... (P4)

Observa-se o otimismo da participante, uma realidade bem diferente para esse
momento. O otimismo favorece a maneira de viver e de ressaltar os bons aspectos diante a
dura realidade da pandemia, favorecendo a autoestima. Sechi et al. (2020) revelam que a
autoestima elevada representa fatores de protecao para a qualidade de vida das mulheres que
vivenciam a FM.

Considerando que a COVID-19 ¢ um estressor novo e em alta evolugdo para todos,
pessoas com doengas cronicas e deficiéncias podem ter-se beneficiado com a adogdo de uma

estratégia de enfrentamento da negacao. Pessoas com doencas cronicas e deficiéncias podem
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ver a negacao como uma forma de escapar da dura realidade de enfrentar a pandemia de
COVID-19 (UMUCU; LEE, 2020). Se este for o caso, ¢ preciso estar atento com a
exacerbagdo do otimismo, da tranquilidade excessiva e despreocupagao com o risco de
adoecimento pela COVID-19, pois podem ser sinais de que € preciso ajuda profissional para
vencer a barreira da negacdo (UMUCU; LEE, 2020).

Novos momentos reconfiguram e sdo organizados assim:

A gente esta no grupo do WhatsApp...., ela manda coisa importante do grupo da
fibromialgia, dudio de meditago para gente e video de exercicios. (P13)

Aprendo com os videos que ela manda.... e os dudios também de meditagao... (P8)

Eu vou te confessar, eu s6 fago mais os exercicios que salvo, eu fago, mas depois eu
acabo esquecendo, os audios ficam no celular, as vezes até somem... (P7)

Os depoimentos acima, retratam um novo momento vivenciado pelas participantes,
impulsionado a partir do distanciamento social instituido devido a pandemia. Elas referem que
as midias sociais, tem facilitado o apoio, a comunicacdo e criado oportunidades para
continuarem a desenvolver varias atividades que foram interrompidas com o inicio da
pandemia, como as praticas de meditacdo, atividade fisica e o retorno do contado com as
pessoas através dos grupos de WhatsApp.

Nesse direcionamento da comunicacado, Islam et al. (2020) afirmam que midia social
desempenha um papel significativo durante pandemias como da COVID-19, pois permite que
as pessoas compartilhem noticias, bem como experiéncias pessoais € pontos de vista uns com
os outros em tempo real, globalmente. Mas ¢ preciso estar atento ao aumento do
compartilhamento de informagdes incorretas, em tempo real.

A OMS (2020) também recomendou medidas e praticas de preservacdo da satde
mental e da qualidade do sono, sendo primordial que estas medidas sejam disponibilizadas
pelos servicos online para atencdo a pacientes necessitados de cuidados quanto as condigdes
emocionais € mentais. Mesmo sendo um grupo de ajuda e apoio as pessoas, existem

distor¢des que podem surgir conforme o relato a seguir:

[...] mas s6 falar dos problemas ndo ajuda muito.... ndo tenho paciéncia no grupo do
zap.... s0 reclamagdo...ndo gosto de falar...mas estou la..leio algumas
bobagens...mas aprendo também. (P4)

Mesmo com o posicionamento de repreensdo com uso indevido do WhatsApp, a

depoente considerou o aprendizado divulgado em outros momentos. Estratégias de promocao
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da saude direcionadas a ado¢do ou manuten¢do de comportamentos positivos relacionados a
saude devem ser utilizadas para lidar com o aumento do sofrimento psicoldgico durante a
pandemia (STANTON et al., 2020).

Os depoimentos abaixo retratam outros momentos:

Faco parte do grupo de terapia online.... maravilhosa... a gente aprende muito.... (P7)

Assisto muita live, com a Katia Yanaguivara, ela ¢ um doce de pessoa... ensina tanta
coisa boa... para te dar energia. (p3)

Eu faco parte do grupo de fibromialgia eu e a fibro no facebook... aprendo muito...
tem muita gente com o mesmo problema. (p.17)

Acompanho séries de Tv sobre viagens... acho que nunca visitei tantos lugares na
vida.... lugares que nem sabia que existia. (p.13)

Cada uma das participantes aprendeu a se reinventar e¢ a utilizar os recursos
necessarios para se manter saudavel e com as pistas divulgadas na Internet, a pandemia,
também trouxe boas oportunidades. Elas referiram participar das midias sociais, com as
terapias alternativas, como meditacdo, releitura e interpretagdo da vida nas aulas ministradas
por meio do canal do Youtube, compartilhadas pelo grupo de terapia interdisciplinar de
fibromialgia, por indicag¢do de terapeutas, e por lives divulgadas no grupo de WhatsApp, que
as ajudaram a superar o momento de transi¢do com menos desconforto fisico, estimulo a
pensamentos mais positivos.

Todas essas possibilidades de novas aprendizagens e do retorno as terapias
interrompidas com o inicio da pandemia levam as participantes a experimentar novas formas
de cuidar da saude mesmo a distancia, o que favorece o reequilibrio e a melhora do quadro de
dor, do sono, da fadiga.

Meleis et al. (2000), referem que os indicadores de processo de uma transi¢do ocorrem
a qualquer momento. Nos relatos acima, podemos identificar a necessidade de sentir-se
conectada, continuar se conectando com amigos, fazer novos contatos, manter a conexao com
rede interpessoal e a recuperagdo do controle sobre sua vida. Da mesma maneira, os aspectos

da nutri¢ao sao lembrados.

Acompanho a live com nutricionista... aprendo muito... ela morou fora do Brasil...
traz muitas novidades... (P14)



77

A nutri¢do ¢ um dos aspectos fundamentais para que as pessoas entendam o resgate € a
necessidade de repensar a saide associada a energia vital e ao vigor fisico no sentido da
alimentacao saudavel.

Os hébitos e as praticas alimentares tém-se tornado importantes determinantes das
DCNT no pais; dessa maneira, € preciso valorizar a educacio alimentar para o despertar desse
tipo de consciéncia alimentar, o que leva a pensar em todas as etapas e processos pelos quais
os alimentos passam, desde a producdo, passando pelo transporte, conservagao, manuseio,
preparo ¢ nas escolhas de alimentos que trazem maiores beneficios a saude (MALTA;
MORAIS NETO; SILVA JUNIOR, 2011; BRASIL, 2012).

Essas novas oportunidades de aprender e de sentir-se integrante de um grupo
melhoram o nivel de saude das participantes, que vivenciaram dias dificeis conforme foi
relatado ao longo dessa categoria. O uso adequado de internet, tecnologia e midia social torna-

se muito importante neste periodo; consequente, novas oportunidades virdo.

4.4 Categoria 3: Resiliéncia e a Transicdo da Satide em tempos de pandemia

A categoria 03 representa 283 URs (Apéndice F), 58,22 % representando: “sim”, “as
vezes”, “ndo”, “fago exercicios sentada”, “ faco exercicios em pé”, “ Caminhada bem cedo,
sem aglomeracdo”, “tomo sol pela manha”, “ desanimo em exercitar”, * falta estimulo para
fazer atividade fisica”, “medo de ir a academia”, “vontade de conversar com as pessoas”,

2% ¢ 2 ¢ 29 <¢

“preservar”, “ medo, por se grupo de risco”, “me sinto sufocada”, « tristeza por tantas mortes

13

noticiadas”, “ remédio/medicagdo”, “iniciarei o uso de cannabis”, “ dores generalizadas
voltaram”, “ansiedade diminuiu”, “me conformei com o isolamento”, “estou bem/feliz”,
“Mudei/melhorei”, “voltando a fazer as antigas rotinas”, “compaixdo/amor ao proximo”,
“quero que a vacina COVID-19 chegue logo”, “ninguém me segura”, “vou operar”, “voltar a
fazer atividade fisica em grupo”, “ir ao teatro”, “ir ao cinema”, ““sair para jantar”, “viajar”,
“conviver”, “sempre me alegrar”, “se demorar a retornar vou voltar a estaca zero”, “voltar a
trabalhar”, “gratidao por estar viva”, “S6 Deus nos protegera”, expressando a percep¢ao dos
impactos ¢ mudangas ocorridas no estado de satide das participantes ao longo a pandemia
COVID-19.

A transicdo nesse momento inicia com o entendimento sobre a doenca COVID-19

(conscientizagdao) que envolve mudancas na rotina didria, caracterizado pelas diversas acdes
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adotadas ao longo dos primeiros meses de pandemia, e todas as situacdes demandadas para
cumprir as recomendacdes da vigilancia sanitaria. A oportunidade de aprender novas maneiras
de cuidar da satide aumenta as possibilidades de melhoria da qualidade de vida das pessoas
com fibromialgia.

No entanto, ¢ essencial compreender como cada uma das participantes vive e vivera o
seu cotidiano por um motivo, com um proposito € com uma visao de problema diferente. E
cada uma serd capaz de se organizar, mas apesar de todos os mecanismos de defesa
disponiveis, estamos vivendo um momento que ¢ quase impossivel, ndo se sentir atingido por
uma situagdo que nos deixe expostas e vulneraveis, ou ainda, influenciado por uma situagao
que abale a saude fisica, mental, espiritual, as questdes que perpassam a economia do planeta
e a sobrevivéncia da espécie humana. E nesse momento, entdo que precisamos compreender a
resiliéncia e os modos pelos quais, as pessoas se desenvolvem em busca de um equilibrio e
enfrentam seus problemas reais.

Cada pessoa se prepara para retornar o autocuidado nesse momento de pandemia:

Exercicios eu ndo vou dizer que eu fago todo dia, que ndo vou mentir, tem dia que
de manha levanto e fago aqui na cama. Tem dia que ndo fago, levanto com a
intencdo de fazer logo as coisas ¢ acabo ndo fazendo. (P5)

Fago aqueles exercicios com a bolinha...vou apertando a bolinha de massagem...
fago com uma mao, fagco com a outra... para ndo travar. (P13)

Eu vou te confessar, eu s6 fago mais os exercicios que salvo, eu fago, mas depois eu
acabo esquecendo, os audios ficam no celular, as vezes até somem... (P10)

Eu fago exercicios, eu fico fazendo um pouquinho de exercicios todo dia, nos pontos
que eu vejo que estdo doendo, mesmo sentindo dor eu fago os movimentos...
[..]Jrecebo os videos, passo do celular para TV, se for coisa de ficar em pé eu fico,
como as professoras da equipe fazem com as alunas. (P19)

O pescoco... olha s6... ja acordo de manha fazendo os movimentos ensinados na sala
de ginastica... (P11)

Eu fazia até exercicios pela televisdo... fazia nesses programas educativos, e foi um
periodo até de tranquilidade, na vida, em que consegui viver melhor com a
fibromialgia [...] (P18)

Os depoimentos remetem para 0 momento atual, mesmo no confinamento observa-se
que esse aprendizado foi internalizado, assim como, elas entenderam que o adoecimento por
FM requer movimentos didrios e treinos para trabalhar grupos musculares que dao
sustentabilidade e equilibrio para o corpo. Cada vez mais € preciso apoiar, incentivar e

participar de programas de interven¢do para promogao de estilo de vida ativo.
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Os relatos acima indicam que as participantes estdo experimentando um aumento em
seu nivel de confianca, voltando a realizar atividades fisicas em casa, cuidando da
alimentacdo e do autocuidado. Diante da dimensdo da natureza do processo de transicao,
desenvolver a confianga, demonstra um conhecimento cumulativo, compreensdo da vida na
pandemia e senso de sabedoria resultante de suas experiéncias vividas (MELEIS et al., 2000).

A superagdo das dificuldades encontradas no cotidiano por causa restrigdes impostas
pela pandemia COVID-19 ocorre a partir de elaboragdes adaptativas durante o periodo de
transicao tendo origem em processos internos e externos, na relagdo entre fatores de risco e de
protecdo: a esse produto de elaboragdes da-se o nome de resiliéncia. A resiliéncia ¢ entendida
com o agir com pensamentos ¢ comportamentos flexiveis para enfrentar de forma estratégica
e com menor impacto negativo diante das adversidades, sendo construida por meio das
crencas mais profundas. Envolve atitudes, conceitos e agdes que podem ser geradas pelas
pessoas frente aos problemas e superando-as (SOBRARE, 2020).

Em outras palavras, enfrentar a realidade dura e refletir sobre ela sem perder a razdo, o
entusiasmo e a fé, ndo ¢ uma constante, mas pode ser fortalecida e pode contribuir para o
avanco da satde e o alivio do sofrimento. E isso refere-se a capacidade de lidar com situagdes
dificeis, estressantes e traumaticas, mantendo ou restaurando o funcionamento normal,
permitindo bom nivel de satde e facilitando e acelerando a cura com qualidade de vida e
sensacio de bem-estar apesar do tipo de adoecimento cronico (BABIC et al., 2020).

Uma das participantes relatou que realizava também atividade fisica na Praga Saes
Pefia, inscrita em projeto do municipio do Rio de Janeiro, e que estas atividades também
foram suspensas no inicio da pandemia. Sem a previsao de retorno, também criaram um grupo

pelo WhatsApp.

Eles criaram um grupo de WhatsApp, e as atividades foram gravadas pelos
professores. Achei 6timo, porque eu pude conhecer os outros professores dos outros
dias.... tem professor muito bom... que a gente ndo conhecia.... aqui em casa...na
sala...tenho uma academia...um ball com tudo o que preciso para as aulas...
peso...caneleira...tenho uma barra que fiz...dessas para alongar..e eu sempre
fago...quase todos os dias. (P3)

Nesse sentido, verifica-se que a transi¢do para realizacao de atividade fisica em casa ¢
um processo que vai ocorrendo dia apds dia, a partir da adaptagcdo a nova situagdo de acordo
com a evolucdo das caracteristicas pessoais e clinicas de cada participante. Remetendo a
teoria da transicao, nesta circunstancia, Meleis (2010) esclarece que a transi¢ao ¢ um processo
lento, com duragdo varidvel ao longo do tempo, que implica ajustamento da pessoa a nova

condi¢do, dotando-a de novas capacidades para organizar, gerenciar e realizar as atividades.
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A pandemia também gerou mudangas no convivio social:

Tinha que caminhar. Tenho que descer para caminhar, chego 14 embaixo varias
pessoas sem mascaras, inclusive os porteiros, chego 14 embaixo moradores sem
mascaras enfiados na portaria, aquilo me irrita. Nao vou, eu sou toda cheia de
problemas, se eu pego essa doenca eu estou lascada. Nao tenho ninguém para cuidar
de mim... Tenho que fazer os exercicios com os videos enviados em casa. (P2)

Percebe-se, que o comportamento social inadequado gera estresse e outros sentimentos
negativos na participante. Percep¢do de risco, medo, a irritabilidade, soliddo estdo presentes
na fala e referenda o video como estratégias para o retorno as atividades fisicas.

Os processos que explicam essas mudangas negativas e positivas estd a influéncia no
treinamento de aceita¢do, que amortece o individuo contra o impacto das situagdes dificeis da
vida (HERVAS, 2011). Assim explica Cleland (2020), o pessimismo patolégico nos coloca
em uma condi¢do de entrega e desisténcia, retirando das pessoas toda a responsabilidade
individual de buscar o proprio destino. Em contrapartida, o otimismo realista ¢ capaz de
manter as pessoas vivas € em batalha.

Nessa perspectiva, a resiliéncia ¢ importante, pois, trabalha a adaptagao, flexibilidade e
habilidade de se manterem estruturados e superarem as adversidades sem se deixarem ser
vencidos por uma ameaga, ou por uma crise, € aos poucos superando as dificuldades diarias,
poderdo levar vantagens no enfrentamento de processo de adoecimento.

A exemplo disso, podemos citar os casos de dores e incapacidades geradas pela FM
nos casos do stress, o frio, a ansiedade, o panico. Aprender a lidar com as diferentes situagdes
de risco, e tentar adaptar-se a elas voltando ao seu estado de normalidade, favorece o
enfrentamento de outros desafios que podem surgir, € os sujeitos superam os obstaculos como
no caso, de uma pandemia, por exemplo.

Uma outra situagdo ¢ a escolha da alimenta¢dao conforme os relatos que seguem:

Dando atengdo ao produto que a gente compra, o porqué da selecdo dos alimentos,
isso eu olho bastante, dando preferéncia ao pao integral, arroz integral, frutas e
verduras. (P14)

Ontem eu comi frutas a noite, por causa do calor, com o grupo da fibromialgia a
gente aprende mais, eu comecei a ter mais atengdo. SO de ter aprendido foi um
momento de visdo de autocuidado mais intenso, e isso ajudou bastante nesse
momento da pandemia. (P1)

De acordo com os depoimentos, que ha uma preocupacdo com as escolhas dos
alimentos, autocuidado aprendido no grupo interdisciplinar e mantido durante a pandemia,

mas a escolha por alimentos industrializados também tem ocorrido.
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A literatura aponta que os hébitos alimentares das pessoas com fibromialgia sdo
importantes para melhoria na sintomatologia da doenca que ocorre através da ingestdo de uma
dieta equilibrada e saudavel. As dietas com baixo teor de gordura, com altos niveis de fibras,
frutas, vegetais, vitamina C, betacaroteno, minerais, antioxidantes, liquidos e a reducao do
consumo de agucar, sal e alcool, a fim de evitar o aparecimento de outras doengas cronicas, na
diminuicao das dores e o excesso de peso (SIENA; MARRONE, 2010, SBR, 2019).

Em contrapartida, o depoimento abaixo demonstra outra realidade:

[...] meu filho ndo faz comida...tenho comprado tudo pronto...congelado....ndo
consigo cozinhar. (P18)

Viarios estudos durante a pandemia apontam que os comportamentos alimentares
mudaram, houve o aumento do consumo de alimentos industrializados. Exemplo disso ¢ o
estudo de Sidor and Rzymski (2020), em que aumento do IMC foi associado ao consumo
menos frequente de vegetais, frutas e legumes durante a quarentena e maior adesdo a carnes,
laticinios e fast-food.

No Brasil, o resultado de um estudo apontou que as estratégias publicitarias adotadas
pela industria de alimentos durante a pandemia de COVID-19 sdo utilizadas para gerar
demandas de mercado, influenciar a decisdo de compra do consumidor, que pode levar os
individuos a maior vulnerabilidade ao consumo excessivo de alimentos ultraprocessados
(RODRIGUES; MATOS; HORTA, 2021). E manter o incentivo para o consumo de alimentos
saudaveis durante a pandemia de Coronavirus (COVID-19) € primordial para manter a saude.

Virias estratégias podem ser adotadas para uma alimentacdo saudavel em tempos de
pandemia, conforme sugerida: prefira alimentos in natura como base da alimentacdo, 6leos,
gorduras e agucares devem ser utilizados em pequenas quantidades, evite o consumo de
alimentos ultraprocessados, planeje seu dia, reserve um tempo para o preparo de sua
alimentagdo, valorize a compra de alimentos organicos, seja critico as mensagens e dados
veiculados sobre alimentacao em propagandas (ASBRAN, 2020).

Mudando para outras formas de autocuidado, as participantes referiram:

Eu faco terapias alternativas, eu faco Cromoterapia, Reike... medita¢do...pomadinha
daqui dali. (P8)

Voltando a fazer em casa... tai chi chuan ... com videos... (P2)
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As Praticas Integrativas Complementares (PICS), s3o tratamentos que utilizam
recursos terapéuticos baseados em conhecimentos tradicionais, direcionados para prevenir
doengas como depressao, hipertensao etc. Evidéncias cientificas tém apontado os beneficios
resultantes de tratamentos integrados entre o convencional e as praticas integrativas e
complementares e devido a sua importancia vem sendo destacado em diferentes estudos.
(OMS, 2003; BRASIL, 2009)

A busca das pessoas por novas formas de se cuidar — para além, do uso de farmacos —
impulsionou a inclusdo no Brasil para um maior nimero de modalidades de terapia a Politica
Nacional de Praticas Integrativas e Complementares em Satide — PNPIC pela publicagdo da
Portaria GM n° 849/2017 alterada pela Portaria n® 702, de 21 de margo de 2018, essas novas
possibilidades de terapias sdo oferecidas pelo SUS, visando atender a necessidade de saude
percebida na conformacdo do perfil epidemioldgico para a escala de doencas de ordem
cronica no Brasil, dentre elas: aromaterapia, arteterapia, ayurveda, biodanga, bioenergética,
constelacdo familiar, cromoterapia, hipnoterapia, homeopatia, medicina
antroposofica/antroposofia aplicada a satde, medicina tradicional chinesa (acupuntura),
meditacdo, musicoterapia, ozonioterapia, plantas medicinais (fitoterapia), quiropraxia,
reflexoterapia, reiki, shantala, terapia comunitaria integrativa, terapia de florais, termalismo
social/crenoterapia e yoga.

A cromoterapia € uma pratica que procura estabelecer e restaurar o equilibrio fisico e
energético, promovendo a harmonia entre corpo, mente e emogdes, pois o desvio da energia
vibratdria do corpo ¢ responsavel por desencadear patologias. O Reike ¢ uma pratica de
imposicdo de maos que usa a aproximagao ou o toque sobre o corpo da pessoa com a
finalidade de estimular os mecanismos naturais de recuperagdo da saude, promovendo a
harmonizagdo entre as dimensdes fisicas, mentais e espirituais. A medita¢do ¢ uma pratica de
harmonizagdo dos estados mentais € da consciéncia, presente em inumeras culturas e
tradicoes. Também ¢ entendida como estado de Samadhi, que € a dissolucao da identificagdo
com o ego e total aprofundamento dos sentidos, o estado de "éxtase" (BRASIL, 2017;
BRASIL, 2018).

Nesse direcionamento das praticas integrativas, Langhorst et al. (2013) apontam a
eficacia das terapias de movimento meditativo (ioga, tai chi) na melhora do sono e fadiga. E
Huston e McFarlane (2016) trouxeram evidéncias razoaveis de beneficios do tai chi na
melhoria da qualidade de vida de pacientes com cancer, fibromialgia, hipertensdo e

osteoporose. Tem também como beneficios gerais de satide e condicionamento fisico na
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melhora do equilibrio e da capacidade aerdbica em pessoas com condicionamento fisico
insuficiente.

O retorno da realizacdo de atividades de praticas integrativas pelas participantes,
mostra que o tempo ¢ um forte aliado neste momento transi¢do para pessoas com
fibromialgia, permitindo que algumas questdes internas fossem resolvidas, culminando com o
retorno da pratica de atividades que promovem o bem-estar.

As participantes, ao relatarem as novas formas de cuidar da satde, demostram que
novos comportamentos foram se desenvolvendo, sendo descobertos, esclarecidos e renovados
em resposta a transi¢do, e estratégias foram desenvolvidas pela interagdo e reflex@o, o que nos
remete como uma forma de desenvolver a resiliéncia, de se preparar para os enfrentamentos
do adoecimento ou de se se prevenir.

Oportunizar momentos de reflexdes, para intervir em areas sensiveis, promovendo
uma transi¢do saudavel para as pessoas com fibromialgia, nesse periodo de pandemia, ¢é
fundamental, como a valorizacdo e estimula¢do da continuidade das praticas de meditagdo e
outras terapias visando a melhora da dor, do sono, da fadiga, da irritabilidade, diminui¢do dos
pensamentos negativos.

A transi¢do ¢ marcada pela criacdo de novos sentidos e percepgdes, que ao serem
comparados dao sentido as experiéncias, sendo realizadas como forma de ‘“situar-se” em
relagdo ao tempo, espaco e relagdes, permitindo explicar e talvez justificar como ou por que
individuos vao, onde estdo e quem sdo (MELEIS ef al., 2000). Continuando, as participantes
estdo neste momento em uma nova transi¢do, dando novos sentidos a vida, retornando as
antigas atividades, mas de maneira diferente, ressignificando a vida, diante dessa nova
situacao desafiadora.

Os depoimentos trazem:

Chega um momento que a gente ndo aguenta ficar em casa, a minha fuga era ir na
padaria...... muda um pouco o plano...ja da uma arejada. (P15)

[..] na rua, quando vejo alguém se aproximando, ja dou distdncia. Ando

paramentada, com Oculos, méscara e levo alcool em gel. Fago exatamente como
manda o figurino. A mascara € 100% tricoline. (P19)

A gente tentar amenizar a nossa cabecinha.... sendo ¢ sé tristeza...s6 noticias ruins...

(P2)

Os relatos mostram o quanto o convivio social é importante para as participantes,

sentir-se livre, movimentar-se para além do domicilio, como descrito por uma participante



84

“dar uma arejada”. A percep¢do também, que é preciso pensar em outras coisas, além da
pandemia foi revelada “dividir nossa cabecinha”, mostrando que a vida continua e novos
pensamentos devem ser valorizados. A piora do quadro de saude relatada por uma das
participantes ¢ demostrada quando fala que sente ‘“cansago, tremedeira, tontura, mente
confusa, fadiga”, demostrando que para esta participante este momento de transi¢do tem se
tornado dificil, precisando de apoio, ajuda, seja de familiares, amigos e /ou de profissionais de
saude.

Uma pesquisa de opinido realizada no Brasil sobre a percep¢do do isolamento social
durante a pandemia de COVID-19 por Bezerra et al. (2020), com 16.440 respondentes, tendo
os dados analisado no software Stata 13, apontou que o aspecto mais afetado entre pessoas
com maior escolaridade e renda (45,8%) foi convivio social. Os problemas financeiros
provocam maior impacto (35%) para pessoas de baixas renda e escolaridade, os que praticam
atividade fisica revelaram menores niveis de estresse 13%, bem como uma maior normalidade
no sono 50,3%.

Para as participantes do estudo, o convivio social foi bastante afetado, o que gerou
inicialmente estresse, desconforto, mas falas sobre o retorno do convivio social mesmo a
distancia através do uso de tecnologias que aproximam as pessoas, com o uso da internet,
além de promover contato entre pessoas, promove agdes sociais como o compartilhamento de
uma série de listas que visam aproximar pessoas, facilitar a vida durante a quarentena e a
melhorar a qualidade de vida.

O proéximo relato de uma participante mostra o inicio do uso de cannabis para o alivio

das dores neste periodo de pandemia:

Eu vou comecar a tomar cannabis... tenho estudado bastante sobre o assunto... faco
parte do grupo no facebook também...tenho falado para as meninas do grupo...
ficarem atenta...ndo tem muita divulgagdo...ja consegui receita... (P3)

A busca por uma terapia que possa diminuir as dores provocadas pela fibromialgia, foi
relatada ndo somente por esta participante, mas esta chamou ateng¢ao, pois seu relato trouxe o
empenho em estudar mais profundamente sobre a cannabis, a participar de grupo para
conhecer e saber o que as pessoas com fibromialgia estdo falando sobre o tema, a estimular as
colegas do grupo interdisciplinar a se informarem também, demostra que para essa
participante existe a vontade, de lutar para minimizar as dores sentidas, viver a vida com mais

felicidade e autonomia.
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A exemplo de um estudo sobre o uso do cannabis medicinal, realizado com 367
pacientes com fibromialgia por Sagy et al. (2019) concluiu que a cannabis medicinal parece
ser uma alternativa segura e eficaz para o tratamento dos sintomas da fibromialgia, tendo a
intensidade da dor (escala de 0 a 10) reduzida de uma mediana de 9,0 na linha de base para
5,0 (p<0,001) e 194 pacientes (81,1%) obtiveram resposta ao tratamento e padronizagdo dos
compostos e regimes de tratamento ¢ necessaria.

Os conflitos familiares também foram relatados neste periodo de pandemia.

Eu tive COVID-19, meu filho teve e a namorada também. Assim no comego foi com
muita dor de cabega, mal-estar, mais ansiedade que gera. O fato de vocé pensar que
esta infectado, ¢ muito ruim. Meu filho e eu até brigamos, por causa disso. Nos
estivamos no limite de um estresse de permanecer trancafiando, se cuidando e de
repente ter isso, acho que isso foi a gota d’agua. Brigamos extrapolamos nossos
limites... em casos de pandemia... como a gente pode chegar ao extremo ¢ a gente
entende o que acontece com violéncia. Nos temos que estar atento, porque caso
contrario, é facil realmente sair do prumo. (P1)

Esse relato configura um ponto critico, que sdo os conflitos familiares, desencadeado
pelo adoecimento por COVID-19, o que tem gerado muita ansiedade, descontrole devido as
incertezas e o acimulo de situacdes estressoras, como o medo e das possiveis consequéncias,
representado componentes dificultadores do processo de transi¢dao saudavel.

Virios estudos neste periodo de pandemia tém revelado o aumento da violéncia
doméstica, interpessoal devido as restricdes pandémicas, pois o isolamento social requer que
as familias permanegam em suas casas em contato intenso e continuo, levando a condigdes
estressantes. Como revelou o estudo de Usher ef al. (2020) em que o medo e a incerteza
associados as pandemias fornecem um ambiente favoravel que pode exacerbar ou desencadear
diversas formas de violéncia.

E o adoecimento por COVID-19, gerou inimeros sentimentos e sofrimentos. Como

mostra o depoimento abaixo:

A minha ansiedade, foi grande, ficou muito grande, eu passei, a ansiedade batida
porque eu me contaminei. Eu tinha perdido uma paciente idosa na sexta feira, mas
no sabado tive um mal-estar, fiz o teste e deu positivo, pensei contaminei pessoas
idosas, fiz isso, fiz aquilo, onde é que eu peguei, vocé fica se sentindo culpada,
sozinha trancada no quarto, querendo colo, e ndo pode. Meu filho teve febre, mas o
resultado s6 veio depois do Natal a gente botou protegdo, ficamos distante um do
outro, depois deu positivo para ele. (P1)

A ansiedade, o sentimento de culpa, os inimeros questionamentos sobre como, onde
se contaminou, o isolamento do isolamento reflete o quanto foi sofrido adoecer por COVID-

19, por uma participante que possui outra comorbidade que lhe traz desconforto diarios.
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Ressalta-se que o depoimento traz a fragilidade, o desconforto, a preocupacdo com o outro, a
incerteza, doloroso sentimento de culpa.

O depoimento abaixo retrata como a participante tem percebido a pandemia.

Olha uma coisa que tem batido muito: essa pandemia veio para dar um sacode, é
realmente trazer mais leveza para minha vida, o que eu penso, pego uma mochila
cheia, boto nos ombros...eu quero carregar tudo, a ndo.... ¢ isso , eu digo que cu
tenho o meu proprio chicote, é entdo, a situagdo agora ¢ pensar em qualidade de
vida. (P3)

Os significados trazidos no relato acima dao conta de que este momento vivido ao
longo da pandemia oportunizou reflexao sobre a vida, suas escolhas e a busca de melhoria na
qualidade de vida. As estratégias de autocuidado realizadas pelas participantes apontam para
uma transi¢ao saudavel dentro de suas possibilidades, como a realizacao de atividades fisicas,
praticas de terapias integrativas, adapta¢do as novas regras de convivio social (uso mascara,
alcool gel 70%), novas terapias medicamentosas, retorno a consultas para atender outras
necessidades de satde.

Algumas participantes ainda relatam medo de adoecer por COVID-19, a experiéncia
ao ter COVID-19, conflitos familiares e a piora do quadro de dor e desconfortos, demostrando
o impacto da pandemia em suas vidas. Iniciando a flexibiliza¢do do isolamento social no pais,

algumas participantes retornaram ao trabalho, como descrito abaixo:

Quando eu comecei a voltar, eu comecei a voltar a ficar estressada.... ¢ teve aquela
questdo de biosseguranca, faz isso faz aquilo, organiza, isso, aquilo, quando eu
comecei a sair, foi quando me deu muita ansiedade, essa volta... no sentido de
protegdo e de como higienizar tudo. (P.1)

[...] eu vendo Natura, saio de casa para entregar...Aqui mesmo, perto de casa... tenho
que trabalhar...completar a renda...sou aposentada...e o dinheiro ndo da. (P19)

As participantes passam por uma nova adapta¢do, para uma vida que segue, ao
retornarem ao trabalho.
Outras participantes esperam retornar as atividades que foram suspensas com o inicio

da pandemia:

Quando retornar... ninguém me segura. vou fazer tudo o que ndo estou podendo
fazer agora... voltar a academia...sair para fazer compras, almogar fora. (P3)

Quero que meu filho me leve ao teatro...adoro ir ao teatro. (P18)

Voltar a ir ao cinema, jantar fora... ¢ muito bom... (P4)
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Porque a vida ¢ o que temos de mais importante.... que Deus continue nos
abencgoando. (P11)

Quando acabar quero retornar tudo, vou ligar para o médico, vou levar alcool em
gel, mascara, vou levar uma usando e outra na bolsa... me prevenir, e tentar ficar
mais afastada, ndo ficar aglomerar... equilibrando o meu tratamento vai ajudar
mais... eu vou ter mais energia para fazer os exercicios aqui. (P. 13)

Nos relatos das participantes indicam o desejo do retorno as atividades de lazer, as
consultas médicas, que devido a pandemia foram comprometidas ou interrompidas.

A preocupagdo com a saude e com a restricdo da liberdade pessoal, demostrada pelas
participantes, aponta que estiveram ao longo da pandemia dispostas a obedecer a restrigdes
rigidas de higiene e distanciamento social. Essa se faz presente nas falas como algo
incorporado no dia a dia e que possivelmente se fara presente na vida das participantes por um
longo tempo.

A pandemia causou transformagdes na qualidade de vida das pessoas, em muitos
casos, ndo foi possivel manter a atividade de lazer, pois teatros, cinemas, parques foram

fechados, sem data certa para retorno.

Assim que puder retornar, eu quero retornar. Quero retornar com mascara, alcool
gel. Com toda prevengdo, mas eu quero retornar...atividade fisica... porque isso faz
muita falta para nos. (P8)

Eu me conscientizei. Por causa das terapias que eu fago. Eu fico mais feliz. Gratidao
por estar viva. (P1)

Espero que tudo retorne, normalmente vai custar muito, acho que normal em 2021
eu acho que ndo volta ao normal, a gente tem que ir se adaptando aos pouquinhos e
os cuidados continuam. (P12)

Os sentimentos também foram apresentados pelos participantes como sendo outro
aspecto que mudou ao logo do processo e expressaram a aceitacdo das mudancas ocorridas
neste periodo de pandemia, mas desejam retornar as atividades esportistas e de artes, como
descritos acima. Retratando os indicadores de resultado: identidade fluida e integrativa,
desenvoltura, interagdo saudavel, bem-estar percebido (MELEIS; TRANGENSTEIN, 2010).

E os cuidados de saude:

Vou operar catarata...aproveitar que ainda tenho plano de saude...ano que vem nao
vou mais poder pagar.... ganho pouco...vendo Natura...a ajuda aqui em casa ¢é
pouca...S6 Deus nos protegera. (P19)

Ja fiz meus exames de mamografia, ultrassonografia, ja estdo prontos, mas nao
consegui marcar, estou dando um tempo. (P17)
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As participantes relataram acima que continuam cuidando de sua satde ao longo da
pandemia realizando exames, programando cirurgia; esperando um melhor momento para
agendar consulta e levar os resultados, demostram ainda a preocupagdo de exposicao a
COVID-19.

A espera pela vacinagdo contra COVID-19 ¢ relatada pelas participantes:

Quando a vacina para Covid chegar, tudo vai melhorar. (P7)

Ha uma expectativa grande com a vacinacao... ndo sei... (P9)

O inicio da vacinagdo marca o momento de retomada da vida em sociedade, mas ainda
com reservas, cuidados de protegdo, revisitando as suas prioridades e buscando entender o que
pode mudar no hoje e a possibilidade de retorno de inimeras atividades e servigos que até o
momento permanecem fechados.

Para as participantes, o fim da pandemia ¢ esperado como um periodo de retorno a
vida em sociedade, que trard grande alegria e felicidade. Mas, ainda temos um longo caminho
para entendermos tudo isso. A pandemia vai deixar sequelas nas vidas de todos. E na vida das
participantes do estudo que sofreram inlimeras transformagdes, muitas positivas, mas algumas
negativas, com perdas irreparaveis que ficardo escritas em suas historias, ja marcadas pelo
sofrimento devido ao seu processo de adoecimento, que venha o “novo normal”.

Refletindo sobre todos os depoimentos das participantes até aqui, percebe-se que, ao
aceitar, reconhecer estas mudangas e adaptar-se, desenvolver a resiliéncia, situar-se na
vivéncia desse processo de transicdo, o tempo foi um forte aliado, permitindo que as
participantes, expressassem sobre os condicionantes facilitadores e condicionantes inibidores
sobre as medidas de preventivas e de enfrentamento a doenga COVID-19.

Dentre os condicionantes facilitadores temos: o retorno as praticas de atividade fisica,
a pratica de terapias integrativas, a adaptacdo a novas regras de convivio social, o uso da
internet e rede social, a busca por novas terapias medicamentos, as, acesso aos servigos de
saude a espiritualidade e crenca. E os condicionantes dificultadores foram: a falta de apoio
familiar, os conflitos familiares, o0 medo de adoecer por COVID-19, o adoecimento por
COVID-19, a piora do quadro da dor, ansiedade e estresse.

Trata-se de uma doenga nova e ha necessidade de criar requisitos que possam auxiliar
nossos recursos adaptativos frente a guerra invisivel do coronavirus e suas variantes, aprender
a tolerar o que tem surgido na vida de todos os seres humanos do planeta. Os modos de

enfrentamento do inimigo invisivel, como o coronavirus, ndo depende apenas de adaptagdo
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em nosso estilo de vida, e sim adaptacdo subjetiva em nosso modo de ser, na maior
profundidade possivel e de enxergar nossa existéncia no mundo. Essa forca fard surgir e
alimentara a esperanca por dias melhores.

Um esquema representativo para esse momento transi¢do das participantes deste

estudo ¢ apresentado na Figura 3.

Figura 3 — Condicionantes facilitadores e inibidores do processo de transi¢do das pessoas egressas do grupo

terapéutico interdisciplinar de fibromialgia LAFISAEF/UERJ

Condicionantes Facilitadores Condicionantes Inibidores

Atividade Fisica Falta de apoio familiar

Praticas terapias Integrativas Conflitos familiares

Adaptagio a novas regras

Medo de adoecer por COVID-19
convivio social

A doecimento por COVID-19
Novas terapias medicamentosa

Piora do quadro da dor
Uso internet/rede social
ansiedade
Crenca e espiritualidade
estresse

Acesso a servicos de saide

Fonte: A autora, 2020.

Esta categoria retrata um momento claro de reorganizacdo da vida, de sentir-se situado
no tempo, espaco e relagdes por meio de relatos de mudancas significativas nos
comportamentos de estilo de vida; muitos desses devem ser estimulados e mantidos apos a
pandemia.

De acordo com Meleis (2012), os componentes estruturais relacionam-se aos
conceitos, pressupostos e proposicoes de uma teoria, € os componentes funcionais indicam
uma descri¢cdo que analisa a relacdo das pressuposi¢des com 0s conceitos € as proposicdes da
teoria. Sendo selecionados e adaptados aqueles pressupostos bdsicos e significativos

encontrados neste estudo, conforme descrito abaixo:

1 — A transi¢do ¢ um conceito chave, pois influencia diretamente o processo de viver
das pessoas com fibromialgia envolvidas no processo de transicdo situacional e

ambiental.
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2 — As pessoas que vivem com fibromialgia passam por uma transi¢do quando

precisam se adaptar as novas circunstancias como as impostas pela pandemia COVID-

19, para poder incorporar essas mudangas em sua vida.

3 — O processo de transicdo das pessoas que vivem com fibromialgia ¢ gerado pela

situagdo de isolamento social, incertezas sobre a doenca COVID-19, mudangas no

modo de agir em sociedade e na forma de desenvolver as atividades didrias, que
resultam em modificacdes na sua vida, saude, relagdes e no ambiente.

4 — As situagdes vivenciadas por estas pessoas podem facilitar ou inibir mudangas em

suas vidas, que sdo influenciadas pelas relagdes familiares, experiéncias anteriores,

acesso ao servico de saude, temperamento, comorbidades, estes sdo analisados
atenciosamente como momentos de transicao.

5 — As pessoas que vivem com fibromialgia — que participaram do grupo educativo —

apresentam a capacidade de adaptar-se as suas mudangas; entretanto, devido a doenga,

comorbidades, risco de adoecer por COVID-19 ou vulnerabilidades, experimentam um
desequilibrio em sua vida, necessitando de apoio interdisciplinar para alcancar uma
transi¢ao saudavel.

6 — A equipe interdisciplinar deve ser o agente facilitador no gerenciamento da

transi¢do neste momento de pandemia COVID-19, contribuindo para a continuidade

de agoes favoraveis a saude através do incentivo a novos conhecimentos e habilidades

a serem instituidas na rotina didria estimulando o autocuidado e adequacdo para o

convivio social em tempos de pandemia.

7 — O processo de interacdo entre equipe interdisciplinar e pessoas que vivem com

fibromialgia deve ser organizado em tempos de pandemia COVID-19, através do uso

dos diversos recursos da internet com o proposito de conduzir a ac¢do visando
promover, restaurar ou facilitar o autocuidado.

Diante do exposto e das andlises e interpretacdes dos achados nas 03 categorias
analiticas, foi possivel elaborar uma representacdo do processo de transi¢ao das pessoas
egressas do grupo terapéutico interdisciplinar de fibromialgia que desenvolveram atividades no
periodo de 2017 a 2019, tomando-se por base o modelo transacional de Meleis (2010)

conforme Figura 4 abaixo:
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Figura 4 — Representagdo do processo de transi¢ao das pessoas egressas do grupo terapéutico interdisciplinar de

fibromialgia LAFISAEF/UERJ
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CONSIDERACOES FINAIS

Os achados encontrados nas entrelinhas dos depoimentos das participantes do estudo
deixam claro as situacdes vividas, a maneira como cada uma venceu o seu cotidiano antes da
pandemia, mostrando como foi a experi€ncia com a transicado da COVID-19 e as relagdes com
a qualidade de vida, saude e autocuidado expressos de acordo com os modos de ser, com o
olhar peculiar individual e com a visao de mundo, apontando os desafios e enfrentamentos de
conviver com fibromialgia em plena pandemia.

O presente estudo apresentou como objetivo geral: Analisar a satde das pessoas que
vivem com fibromialgia, participantes do grupo terapéutico interdisciplinar em relagdo a
qualidade de vida, saude e do autocuidado no periodo de transi¢do da pandemia COVID-19. E
objetivos especificos: Identificar os aspectos da qualidade de vida e saude das pessoas
egressas do grupo terapéutico interdisciplinar antes da pandemia Covid-19; Descrever como
as pessoas que vivem com fibromialgia egressas do grupo terapéutico interdisciplinar
desenvolvem o autocuidado, no periodo de transi¢do, da pandemia COVID-19 e Discutir as
expectativas e efeitos na vida dessas pessoas em tempos de pandemia COVID-19.Portanto,
chegando ao final desta Dissertagdo pode-se afirmar que todos os objetivos foram alcancados.

A Teoria das Transigoes de Afaf Ibraim Meleis ajudou a orientar o alicerce tedrico
deste estudo a fim de aprofundar as questdes que envolvem o periodo de transi¢ao situacional,
saude doenca e organizacional em um periodo de pandemia e contribuiu para ampliar a
compreensdo das experiéncias vivenciadas pelas participantes com fibromialgia na transi¢ao
entre o periodo inicial da pandemia e ao longo desta. A teoria apresenta elementos
importantes, os quais ajudam a entender o movimento da equipe interdisciplinar de educagao
em saude no periodo de pandemia. Dessa maneira, o referencial da Teoria das Transigdes,
podera auxiliar o grupo em uma melhor percepg¢do aos pacientes para a reorganizagdes,
adaptacdes em suas vidas.

Foi possivel conhecer as caracteristicas do perfil socioecondmico e de satide do grupo
em questdo. E assim definido: todas as participantes sdo do sexo feminino, sendo faixa etaria
predominante entre 60 a 69 anos. Em relacdo a renda financeira, a maioria declarou receber
entre um a quatro salarios-minimos, com base no salario-minimo vigente em 2021 no valor de
R$ 1.100,00. Quanto a ocupagdo, sete participantes estdo aposentadas, cinco desempregadas,
uma licenciada e apenas oito permanecem empregadas. Em relagdo a religiosidade, quatro

participantes declaram nao possuir religido, as demais declararam possuir alguma religido,
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dentre elas: catolicismo, espiritismo e evangélico. Em relagdo a raga, 19 sdo brancas, uma
parda e uma negra. Quanto ao grau de escolaridade das participantes, oito possuem ensino
superior; trés ensino médio completo; trés, incompleto; duas, ensino fundamental completo e
quatro, incompleto. Sobre o tempo de diagnoéstico da fibromialgia, a maioria tem entre seis €
vinte anos de diagnostico. Em relagdo as patologias associadas, houve a predominancia da
hipertensao arterial sistémica, depressao, diabetes mellitus e dislipidemias.

Pelas caracteristicas, observou-se que as participantes vivem em um contexto
socioecondmico com baixos saldrios, poucas possibilidades de ascensdo social, devido ao
nivel de escolaridade e idade. Apenas oito possuem nivel universitario, no entanto, a renda ¢é
pequena diante da situa¢do do adoecimento e comorbidades que possuem, e felizmente
conseguiram participar das atividades de educagdo em saude em um servico gratuito, sendo
possivel as participantes receberem as informagdes para o autocuidado, rastreando suas
memorias e ressignificando seus modos de viver para o enfrentamento da pandemia.

Em relacdo a entrevista semiestruturada realizada por videochamada, foi inédita, as
participantes foram contactadas inicialmente para o agendamento do dia e horario, e algumas
participantes criaram expectativas para o encontro marcado, relatando que estavam ansiosas
para conversar, para participar da entrevista e demostraram-se bem a vontade durante a
entrevista, relatando com detalhes cada momento vivido desde o inicio da pandemia.

A primeira categoria denominada Qualidade de vida, saude de pessoas com
fibromialgia e o conviver antes da pandemia, observa-se, nos relatos das participantes, que o
grupo terapéutico interdisciplinar conseguiu criar competéncias, habilidades e estimulos para
mudanca de comportamentos a favor da qualidade de vida e satde, levando-as refletir sobre
suas proprias demandas de saude e nesse caso, conseguiram apreender o autocuidado, a se
autoconhecer, controlando as suas necessidades corporais, fisicas, dominando as escolhas
alimentares mais saudaveis para o equilibrio e bem estar, melhorando a dor, percebendo o
corpo e seus limites, evitando situagdes extremas que as levassem a crises algicas.

Na segunda categoria intitulada, A pluralidade de sentimentos e sensagoes no viver em
tempos de transi¢do da COVID-19, mostra as mudancas rapidas na vida das participantes do
estudo com o inicio da pandemia, retratada com o aumento do quadro algico, cercado por
davidas, incertezas, inquietagdes, medo, insonia, ansiedade e depressdo. O medo relatado
pela maioria das participantes foi de adoecer por COVID-19 e de apresentarem a forma grave
da doenca, pois possuem varias comorbidades, além da fibromialgia.

A terceira categoria, denominada de Resiliéncia e a Transi¢do da Saude em tempos de

pandemia, apresenta nos relatos um momento de renovacao e ressignificagdo, de busca por
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novas maneiras de viver e agir durante a pandemia, o retorno as atividades fisicas, mas agora
em seus lares, a reorganiza¢do da vida diaria com os limites instituidos, a adaptacdo a nova
forma de convivio social, a busca por novas terapias medicamentosas € terapias integrativas,
novas escolhas alimentares, o apoio familiar e as novas formas para se comunicar, relacionar,
aprender oportunizadas pelo uso da internet, a fé, a solidariedade e a reciprocidade ocorreram
intensamente neste periodo. Revelam ainda o desejo do retorno as atividades de lazer, de
atividades fisicas em grupo, as consultas médicas, preocupagdo com a saude, a espera da
vacinagao contra COVID-19, retorno a vida em sociedade, mas com os mesmos cuidados
instituidos ao longo da pandemia, como um periodo que trard grande alegria e felicidade.
Também retratou conflitos familiares, adoecimento por COVID-19, medo, ansiedade e
estresse indicando que a adaptacdo das participantes com fibromialgia passou — inicialmente —
por dois periodos de aceitacdo; o primeiro, a aceitacdo do isolamento social e as novas regras
impostas; o segundo, a aceitacdo de mudangas necessarias em sua vida para vivenciar esse
periodo de pandemia, demostrando resiliéncia, ao se adaptaram as mudangas exigidas neste
periodo, otimistas por acreditarem e direcionarem seus comportamentos e atitudes para se
protegerem e ndo adoecerem por COVID-19 e mantendo o cuidado diario de sua saude.

O estudo apontou que ¢ possivel incentivar atitudes que visem a melhoria do nivel de
saude diante de um cenario com a pandemia, principalmente com a utilizagdo da internet
como meio de veiculacdo de informagdes, seja por videos educativos sobre a importancia da
alimentacdo saudével, da pratica de atividade fisica, das praticas integrativas (meditacdo,
reike, yoga, cromoterapia e outras) seja por videos, /ive, videochamadas, estabelecimento de
vinculos positivos que possam empoderar as participantes para as agdes que visem o bem
estar e o autocuidado. A qualidade de vida também recebeu reforco, com a manutengao do
contato por grupo de WhatsApp criado pela equipe interdisciplinar de educagdo em satde
para dar suporte durante o periodo em que as atividades se encontram suspensas.

O estudo ndo termina aqui, existe outras possibilidades e futuros estudos podem ser
direcionados para a compreensao das diversidades e complexidades na transi¢do situacional,
saude doenca e organizacional para o enfrentamento de situagdes limites, como uma
pandemia, por exemplo, para o empowerment das pessoas, por meio de pesquisas em
diferentes grupos interdisciplinares de cuidado em saude.

O grupo terapéutico interdisciplinar de educacdo em satde pretende continuar
intervindo na realidade de vida das pessoas, diante das situagdes imposta pela pandemia e
suas drasticas consequéncias, visando apoiar a fase negativa, depressiva por motivos distintos

e ainda assim, secundarios a pandemia. Caberd ainda, promover mudancas significativas na
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vida das pessoas para uma transi¢do saudavel, inclusiva, avaliando a necessidade de apoio
para novas atividades a serem instituidas e que ajudem a vencer os sentimentos de culpa, o
medo, externalizado de modo pouco adaptativo.

Este estudo abre para outras possibilidades na perspectiva interdisciplinar € no
aprofundamento da tematica, no desenvolvimento de outros estudos direcionado pela
Pesquisa-acao Participativa, com dados comparativos, novos resultados com outras pesquisas
ja realizadas. Além disso, ¢ possivel despertar o interesse de outros alunos e das pessoas em
geral para o autocuidado

Mesmo com as limitagdes presentes pela pandemia COVID-19, do fechamento da
Universidade desde marco de 2020, das entrevistas realizadas por videochamadas, os
depoimentos mostraram que foi possivel analisar as perspectivas didrias das participantes, ¢
mesmo assim suas vozes ecoaram produzindo impactos gerados com as novas regras sociais e
pelo isolamento social, que levaram a mudanca no estilo de vida frente as adaptacdes
necessarias no dia a dia.

Destaca-se a importancia de estudos voltados para acdes interdisciplinares no cuidado
a pessoa que vivem em situagdo de cronicidade em saude, principalmente pela oportunidade
da reflexdo da importancia do uso das tecnologias de informag¢do e comunicagdo ndo somente
em tempos de pandemia. Ele também oportuniza que sejam revistas estratégias de producao
de cuidado, recriando o autocuidado por meio das midias virtuais visando alcangar mais
pessoas com fibromialgia que ndo possam participar de um projeto de educagdo em saude
interdisciplinar presencialmente.

Ao longo deste estudo, devido as medidas impostas pelas autoridades sanitarias com o
fechamento da Universidade e do LAFISAEF, inicialmente ocorreu dificuldade para acessar
os prontudrios das participantes do grupo terapéutico interdisciplinar, mas, assim que foi
liberado acesso o responsavel pelo laboratério e minha orientadora me acompanharam nesta
etapa. Um grande desafio foi realizar as entrevistas por videochamada, pois as participantes
estavam em suas residéncias e manter a escuta aberta, sem interromper a distancia requereu
muita atencao e foco.

Como limitagdo do estudo, sinaliza-se que o tempo destinado para cada entrevista em
algumas situagdes foi limitador, sendo necessario interromper a entrevistada para que nova
pergunta fosse realizada e o baixo sinal de internet interferiram na boa qualidade da

videochamada, sendo necessario reinicia-la.
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Acredita que esse estudo podera contribuir, com o ensino, extensdo e pesquisa, uma vez
que as participantes foram protagonistas e ganharam voz expressando suas realidades de vida
e permitindo que outros se reconhecam enquanto pares.

Ressalta-se a importancia da manutengdo da estratégia da oficina, dindmica de grupos e
capacitacdo para os profissionais da saide para que cada um sinta-se motivado a desenvolver
grupos de cuidado nos seus locais de trabalho, a fim de replicar, potencializar e ampliar a

discussdo com outros pessoas ¢ em outros espagos de trabalho considerando o momento ¢ as

possibilidades.
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado (a) a participar como voluntario (a) da pesquisa intitulada Qualidade de vida.
saide e autocuidado de pessoas que vivem com fibromialgia no contexto da pandemia COVID-19. Este
estudo tem por objetivos: Identificar os aspectos da qualidade de vida e saude das pessoas que participaram
do grupo terapéutico interdisciplinar antes da pandemia COVID-19; Descrever como as pessoas com
fibromialgia egressas do grupo terapéutico interdiseiplinar desenvolvem o autocuidado. no periodo de transicio,
da pandemia COVID-19 ¢ Discutir as expectativas ¢ efertos na vida dessas pessoas em tempos de pandemia
COVID-19. Vocé foi selecionado(a) porque atendeu aos critérios de selecio para esta pesquisa, como ter o
diagnéstico da fibromialgia e ter participado de pelo menos 06 encontros do grupo interdisciplinar
terapéutico do LAFISAFEF. Sua participacdo ndo ¢ obrigatdria. A qualquer momento, vocé podera desistir de
participar e retira-se da pesquisa conduzida por Maria Eunice Amaral Dantas. mestranda do Curso de Pés-
Graduagdo em Enfermagem da Faculdade de Enfermagem da UERIJ. sob a orientagio da Prof® Dr.* Lina
Marcia Migueis Berardinelli. Os riscos causados pela pesquisa serdo minimos, ndo maiores que o do
cotidiano ¢ ndo ultrapassam os beneficios. sendo garantido o seu direito de ndo responder as perguntas
enunciadas durantea entrevista. Os possiveis riscos sdo: Invasdo de privacidade; levantamento de questdes
sensiveis neste periodo de pandemia Covid 19, sentimentos nunca revelados, constrangimento durante
gravacdes dedudio e video e cansaco ao responder as perguntas. O beneficio relacionado a sua participacdo
serd de confribuir para equipe interdisciplinar maior esclarecimento sobre os impactos das acdes
mterdiseiplinares na vida das pessoas com fibromialgia. além de oportunizar um novo momento para
esclarecimento da participante sobre a qualidade de vida ¢ sande durante a pandemia COVID-19. Sua
participacdo sera conduzida pela técnica de entrevista por video chamada e suas respostas serdo gravadas em
smartphone para posterior transericdo. Os dados obtidos serdo confidenciais e serdo divulgados somente em
meio académico e sua participacdo serd sigilosa. Caso vocé concorde em participar desta pesquisa, assine ao
final deste documento. Seguem os telefones e o endereco institucional do pesquisador responsavel e do
Comité de Etica em Pesquisa — CEP, onde vocé podera tirar suas duvidas sobre o projeto ¢ sua participacio
nele, agora ou a qualquer momento. Contatos do pesquisador responsavel: Maria Eunice Amaral Dantas -
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. E-mail: nice dantas(@yahoo.com.br —
Telefone: (21) 988944940. Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador
responsavel, comunique o fato 4 Comissdo de Etica em Pesquisa da UERJ: Rua Sdo Francisco Xavier, 524,
sala 3018. bloco E. 3° andar, -Maracana - Rio de Janeiro, RJ, e-mail: etica@uerj.br - Telefone: (021) 2334-
2180. horario de funcionamento. de segunda a sexta. das 10h as 16h.

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

Rio de Janeiro. de de
Assinatura do (a) participante:
Assinatura(s) da pesquisadora(s):

MMRAeecedavion WM&L
Maria Eanice Amaral Dantas - - - - " -
Mestranda Enfermagemn — PPGENF Lmﬁ_’Mﬂrcm Miguets Berardinelil
Mat. UERJ 191060 Prof* Associada da ENF/UERJ- Mat. 033663-6

Pesquisador(a) Responsivel pelo Projeto Orientadora da Pesquisa
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APENDICE B - Carta de solicitagio para a entrada no campo
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Carta de solicitacao para a entrada no campo

Tlustrissimo Sr. Responsavel Dr. Prof JOSE SILVIO DE OLIVEIRA BARBOSA

Eu. Lina Marcia Miguéis Berardinelli, professora Pés-Doutora do Departamento de
Enfermagem Médico-Cirirgica da Faculdade de Enfermagem da Universidade do Estado do
Rio de Janeiro. na condicdo de orientadora, apresento Maria Eunice Amaral Dantas,
mestranda do Curso de Pds-Graduacdo em Enfermagem da Faculdade de Enfermagem da
Universidade supracitada. com a finalidade de desenvolver a pesquisa intitulada Qualidade
de vida e saide de participantes com fibromialgia do grupo terapéutico
interdisciplinar: estudo documental participative entre 2017 e 2019. O objetivo geral:
Analisar a satide das pessoas com fibromialgia que participaram do grupo interdisciplinar
terapéutico em relacdo a sua qualidade de vida, saide e do autocuidado neste periodo de
pandemia. Os Objetivos especificos sao: Identificar mudancas na qualidade de vida e sande
das pessoas que participaram do grupo terapéutico de educacdo em saide no periodo de
2017 a 2019: Descrever como as pessoas fibromialgicas que participaram do grupo de
educacio em saude. no periodo de 2017 a 2019 desenvolvem o autocuidado. em tempos de
pandemia COVID-19 e Discutir os efeitos atuais na qualidade de vida e sainde dessas
pessoas em tempos de pandemia COVID-19. : Estudo documental retrospectivo. qualitativo,
participativo. Os procedimentos adotados para producdo de dados serdo a partir de
prontuarios, entrevistas semiestruturadas.  Ressalta-se que devido a situacdo sanitaria do
pais. e da cidade do Rio de Janeiro. as entrevistas serdo realizadas por video chamadas.
previamente agendadas por telefone com as participantes previamente selecionadas. Os
critérios de elegibilidade serdo: Participantes que possuem prontuario completo. com dados
pessoais. enderegco e telefone funcionando para os devidos contatos da pessoa que
participou em cada ano. referentes aos ultimos 03 anos (2017 a 2019). que frequentaram no
minimo 06 encontros, sem distingdo de sexo. etnia e crenca religiosa. com capacidade
cognitiva, lucidos. orientados. independentes e com autonomia para responder todas as
perguntas. além de demonstrar interesse de participar voluntariamente. Serdo excluidos os
participantes com menos de 06 participagdes no grupo de fibromialgia e aqueles com
agravamento do quadro clinico apresentem déficit de atencdo e/ou cognicio afetada.
Ressaltamos que os dados coletados serdo mantidos em absoluto sigilo de acordo com a
Resolugdo n® 466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS/MS). que trata da pesquisa
envolvendo Seres Humanos. Pedimos autorizagdo para o desenvolvimento desta pesquisa no
LAFISAEF/IEFD/UERJ e também. para que o nome desta institui¢cdo conste no relatério final,
bem como futuras publicacdes em eventos e periddicos cientifico.

Na certeza de contarmos com o aceite e colaborag¢do de VS* enquanto responsavel
pelo LAFISAEF/IEFD/UERIJ. agradecemos antecipadamente a atencéo. ficando a disposigéo
para quaisquer esclarecimentos adicionais que se fizerem necessarios.

Rio de Janeiro. 10 de dezembro de 2020.
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Rk oouce Uy oo WWFL
Maria Eunice Amaral Dantas . . - ——
Mestranda Enfermagemn — PPGENF Lin, “Mﬂﬂ“m Migueis Berardinelli
Mat. UERT 191060 Prof* Associada da ENF/UERJ- Mat. 033663-6
Pesquisador(a) Responsavel pelo Projeto Orientadora da Pesquisa

Se desejar qualquer informacdo adicional sobre este estudo, envie uma mensagem: Maria
Eunice Amaral Dantas. E-mail: nice_dantas(@yahoo.com.br Telefone: (21) 988944940

Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel,
comunique o fato 4 Comissio de Etica em Pesquisa da UERJ: Rua Sio Francisco Xavier.
524. sala 3018. bloco E. 3° andar. - Maracana - Rio de Janeiro. RJ. e-mail: etica@uerj.br -
Telefone: (021) 2334-2180, horario de funcionamento. de segunda a sexta. das 10h as 16h.
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APENDICE C - Carta de Autorizacdo Institucional
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Carta de Autorizacio Institucional

PESQUISA: Qualidade de vida e saude de participantes com fibromialgia do grupo terapéutico

mterdisciplinar: estudo documental participativo entre 2017 e 2019,

Responsaveis pela pesquisa: MARIA EUNICE AMARAL DANTAS ¢ LINA MARCIA MIGUEIS
BERARDINELLIL

Eu, JOSE SILVIO DE OLIVEIRA BARBOSA, responsavel pelo Laboratério de Fisiologia Aplicada &
Educacdo Fisica do instituto de Educacio Fisica e Desportos da Universidade do Estado do Rio de Janeiro
(LAFISAEF-IEFD/UERT). declaro que fui mformado dos objetivos da pesquisa acima. e concordo em
autorizar a execugio da mesma nesta instituigdo, coleta de dados de prontuarios de participantes do grupo
de fibromialgia e entrevistas semiestruturadas. Caso necessario, podemos revogar esta autorizagio, a
qualquer momento, se comprovadas atividades que causem algum prejuizo a esta instituigdo ou ao sigilo
da participacdo dos integrantes desta instituicdo. Declaro. ainda. que nio recebemos qualquer tipo de
remuneragdo por esta autorizacdo, bem como os participantes também ndo o receberdo. E asseguramos
que possuimos a infraestrutura necessaria para o realizacio/desenvolvimento da pesquisa. A pesquisa s0
terd inicio nesta instituicio apés apresentacio do Parecer de Aprovacio por um Comité de Etica em

Pesquisa em Seres Humanos.

Rio de Janeiro, 10 de dezembro de 2020.

m“g

Y e K - Q
Josk -Sdua de Oin eira B::bo,gﬁ'* f {.:n"
Resp. LAFISAEF/TEFD/UERJ &
Mat. UERJT 5744-8
CREMERJ 52 23616-6

CREF1-026291

Se desejar qualquer informacio adicional sobre este estudo. envie uma mensagem: Maria Funice Amaral
Dantas. E-mail: nice_dantas@vahoo.com.br Telefone: (21) 988944940
Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel, comunique o fato a

Comissao de Etica em Pesquisa da UERJ: Rua Sao Francisco Xavier, 524, sala 3018, bloco E. 3° andar, -
Maracand - Rio de Janeiro, RJ. e-mail: etica@uerj.br - Telefone: (021) 2334-2180. Nosso horario. de

segunda 4 sexta, das 10h as 16h.
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APENDICE D - Roteiro para Analise Prontudrio
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Roteiro para Analise Prontuario

Dados de Identificacao:

Nome (Iniciais):

Sexo:

Idade:

Etnia:

Residéncia:

Nivel de escolaridade:

Situacao Laboral: Profissao: ____ Ocupacao: _

Religido:

Renda familiar aproximada:

Doengas associadas:

Tempo de Diagnostico da Fibromialgia:




APENDICE E — Questionario de Entrevista
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Questionario de Entrevista

1— Como estava sua saude antes da pandemia?
2- 0O que mudou na sua vida com a chegada da pandemia?

3— Como esta sua saude atualmente?
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4— Tem conseguido colocar em pratica o que aprendeu no grupo terapéutico interdisciplinar?

5— Quais sao suas expectativas apos a pandemia?
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Unidades de Registro e Categorias Analiticas

C6 | Temas da P P(P|P|P|(P|P|P|P|P|P|P|P|P P|N| % Tot

di Unidade de 1 1 1 1 1 1 1 1 UR| URs al

go | Identificacdo O |1 (2|3 |4 |5]|6 |7 1]s Ent

U re

R vist

as

A | otima 1 2 410,82 |3

%
B boa 1 1 310,61 |3
%

C As dores 1 1 1 2 71144 |6
estavam o,
diminuidas

D Praticava 11 (3] 1]1]1[1]|]1 1 1 1 2 |1 1 1 112 5,76 21
atividade 8 %
fisica: yoga,
ginastica,
caminhada,
tai shi,
alongamento

E Participava pfrfrfrfrfrfry1r |11 |1|1|1]1]|1 112 (43221
do grupo 1 o,
interdisciplin
ar

F Escolhia  os 1 1 1 1 1 1 8 | 1,64 |8
alir.nentos %
mais
saudaveis

G Terapia 1 2 1 1 I |1 1205 |10

1%

H Mantinha 1 1 1 1 1 9 11,85 |9
consultas o,
médicas em
dia
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isolamento 2 6,17 | 21
%

Soliddo 1 0,82 | 4
%

Conectada 1 6,79 | 21

(WhatsApp, %

facebook,

videochamad

a)

Jogos virtuais 0,82 | 4
%

Programas e 2,05 | 9

séries de TV %

Participagao 1 0,82 | 4

do grupo de %

terapia online

Participacao 1 0,41 |2

do grupo de o

atividade

fisica na

praga, videos

gravados e

enviados por

whatsaap

Voltei a |l 0,02 | 4

cozinhar %

Live com | 1 1,23 | 6

nutricionista, %

terapeuta

Estou 0,20 | 1

estudando %,

novamente

Fazendo 0,41 |2

pintura/ o,

desenho

Cuidando de 0,20 | 1

netos %

Oragdes 2,46 | 8

diarias o

preservar 1 1,02 | 4
%

Medo, por ser | 1 2,05 |9

grupo de

%
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risco

0 me sinto 1,23 | 5
sufocada o

1 Tristeza por 3,49 | 15
tantas mortes %
noticiadas

2 Remédio/med 6,37 | 17
icagdo %

3 Iniciarei o 0,20 | 1
uso cannabis %

4 Dores 1,64 | 8
generalizadas o,
voltaram
(tipo
agulhada,
acordo toda
rigida)

5 Surgiram 0,61 |3
outras o
doengas

6 Ansiedade 0,82 | 4
diminuiu %

7 Me 0,61 |3
conformei o,
com [
isolamento

8 Estou muito 0,41 |2
bem/feliz o,

9 Mudei/melho 1,85 | 8
rei %

10 | Voltando a 1,64 | 8
fazer algumas o,
rotinas
antigas

11 | Compaixdo/a 1,85 | 7
mor ao o
proximo

12 | Quero que a 2,67 | 11
vacina  para %,
Covid chegue
logo

13 | sim 1,87 | 9

%
14 | Asvezes 1,02 | 5

%
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15 | Ndo 0,61 |3
%

16 | Fago 2,46 10
exercicios %
sentada

17 | Fago 1,23 | 6
exercicio em %
pé segurando
a
cadeira/barra
no banheiro

18 | Caminhada 0,61 |3
bem cedo, %
sem
aglomeragao

19 | Todo sol pela 1,02 |5
manha %

20 | Desanimo de 1,44 |7
me %
exercitar/preg
uigosa

21 | Falta 1,64 | 8
estimulo para %
fazer
atividade
fisica

22 | Medo de ir na 0,41 |2
academia %

23 | Vontade de 3,08 | 15
conversar %
com as
pessoas

24 | Ninguém me 1,85 | 9
segura %

25 | Vou operar 0,20 | 1

%

26 | Voltar a fazer 2,05 | 7
atividade %
fisica em
grupo

27 | Ir ao teatro 1,02 | 5

%
28 | Ir ao cinema 1,23 4
%

29 | Sair para 0,20 | 1

jantar

%
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30 | viajar 2 1,02 | 4
%

31 | conviver 3 2,26 | 8
%

31 | Sempre me 0,41 | 2
alegrar %

33 | Se demorar a 1 0,41 |2
retornar  vou %
voltar estaca
Zero

34 | Voltar a 0,20 | 1
trabalhar %

35 | Gratidao por 1 1,23 | 5
estar viva %

36 | S6 Deus nos 3 1 4,11 | 12
protegera %

TOTAL: 486
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Categoria 1: Qualidade de vida, satide de pessoas com fibromialgia e o conviver antes da

pandemia

UNIDADES DE N % | N | Tota| %
REGISTRO/S IGNIFICACAO URs | URs | Ent 1 URs
URs

Otima 4 0,82% | 3

Boa 3 0,61% 3

As dores estavam diminuidas 7 1,44% 6

Pratica de atividades fisicas: yoga, 28 5,76% | 21

ginastica, caminhada, tai shi, alongamento 90 18,52 %
Participagdo no grupo interdisciplinar 21 4,32% 21

Escolha dos alimentos mais saudaveis 8 1,64% 8

Terapia 10 2,05% 10

Mantinha consultas médicas em dia 9 1,85% 9
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Categoria 2: A pluralidade de sentimentos e sensacdes no viver em tempos de transicao

da COVID-19
- UNIDADES DE| N’ % | N°| Tota | %
; REGISTRO/SIGNIFICACAO URs | URs | Ent 1 URs
>
; URs
é Isolamento/ansiedade 30 6,17% 21
g . | Solidao/tristeza 4 [ 082% | 4
% E Conectada virtualmente (WhatsApp, face book, 33 6,79% 21
8 % videochamada)
g 3 Jogos virtuais 4 0,82% 4
§ .g Programas e séries de TV 10 2,05% 9
-;c': -g Terapia online 4 0,82% 4 113 | 23,26%
% § Participacdo do grupo de atividade fisica na praga, 2 0,41% 2
TE é videos gravados e enviados por WhatsApp
B & | Volteia cozinhar 4 0,02% | 4
: - Live com nutricionista, terapeuta 6 1,23% 6
E Estou estudando novamente 1 0,20% 1
E” Fazendo pintura/ desenho 2 0,41% 2
E Cuidando de netos 1 0,20% 1
Z Oragdes diarias 12 2,46% 8




Categoria 3 - Resiliéncia e Transicao da Satide em tempos de pandemia.

Categoria 03: Resiliéncia e a transicdo da Saiide em tempos de pandemia

UNIDADES DE N % N Total %

REGISTRO/SIGNIFICACAO URs Urs Ent Urs Urs
Preservar 5 1,02% 4
Medo, por ser grupo de risco 10 | 2,05% 9
Me sinto sufocada 6 1,23% 5
Tristeza por tantas mortes noticiadas 17 | 3,49% 15
Remédio/medicacao 31 6,37% 17
Iniciarei o uso cannabis 1 0,20% 1
Dores  generalizadas  voltaram  (tipo 8 1,64% 8
agulhada, acordo toda rigida)
Surgiram outras doengas 3 0,61% 3
Ansiedade diminuiu 4 0,82% 4
Me conformei com o isolamento 3 0,61% 3
Estou muito bem/feliz 2 0,41% 2
Mudei/melhorei 9 1,85% 8
Voltando a fazer algumas rotinas antigas 8 1,64% 8
Compaixdo/amor ao proximo 9 1,85% 7
Quero que a vacina para Covid chegue | 13 | 2,67% 11
logo
Sim 9 1,87% 9
As vezes 5 1,02% 5
Nio 3 0,61% 3
Fago exercicios sentada 12 | 2,46% 10 28 28,22%
Fago exercicios em pé segurando a 6 1,23% 6
cadeira/barra no banheiro
Caminhada bem cedo, sem aglomeragao 3 0,61% 3
Todo sol pela manha 5 1,02% 5
Desanimo de me exercitar/preguicosa 7 1,44% 7
Falta estimulo para fazer atividade fisica 8 1,64% 8
Medo de ir na academia 2 0,41% 2
Vontade de conversar com as pessoas 15 | 3,08% 15
Ninguém me segura 9 1,85% 9
Vou operar 1 0,20% 1
Voltar a fazer atividade fisica em grupo 10 | 2,05% 7
Ir ao teatro 5 1,02% 5
Ir ao cinema 6 1,23% 4
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Sair para jantar 1 0,20% 1
Viajar 5 1,02% 4
Conviver 11 2,26% 8
Sempre me alegrar 2 0,41% 2
Se demorar a retornar vou voltar estaca 2 0,41% 2
Zero

Voltar a trabalhar 1 0,20% 1
Gratiddo por estar viva 6 1,23% 5
S6 Deus nos protegera 20 | 4,11% 12
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ANEXO - Parecer consubstanciado com aprovacdo do CEP

UERJ - UNIVERSIDADE DO Plataforma
ESTADO DO RIO DE JANEIRO; %,Qfoﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Qualidade de Vida e saude de participantes com fibromialgia do grupo terapéutico
interdisciplinar: estudo documental participativo entre 2017 e 2019.

Pesquisador: Maria Eunice Amaral Dantas

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 41883220.4.0000.5282

Instituigao Proponente: Faculdade de Enfermagem da UERJ

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 4.510.144

Apresentacgao do Projeto:

Trata-se de um projeto de dissertacdo de mestrado pelo programa de Pés-graduagdo em Enfermagem da
Faculdade de Enfermagem da UERJ. A pesquisa pretende investigar a qualidade de vida de pessoas que
participam do grupo terapéutico interdisciplinar de acompanhamento e tratamento de fibromialgia no
Laboratério de Fisiologia Aplicada a Educacéao Fisica, do Instituto de Educacéo Fisica e Desportos da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (LAFISAEF-IEFD/UERJ) no periodo de 2017 a 2019. O trabalho
tem a ambicdo de analisar a qualidade de vida dos doentes atendidos pelo referido grupo e,
complementarmente, verificar como lidaram com os cuidados adicionais impostos pela pandemia da Covid
19. Como material de analise serdo investigados os prontudrios de pacientes previamente selecionados e

realizadas entrevistas com roteiro semiestruturado.

Objetivo da Pesquisa:

Segundo a prépria proponente, seu objetivo é “identificar mudancas na qualidade de vida e saude das
pessoas que participaram do grupc terapéutico de educacdo em saude noc periodo de 2017 a 2019;
Descrever como as pessoas fibromialgicas que participaram do grupo de educacdo em saude, no periodo
de 2017 a 2019 desenvolvem o autocuidado, em tempos de pandemia Covid 19 e Discutir os efeitos atuais
na qualidade de vida e salde dessas pessoas em tempos de pandemia Covid-19.”
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Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Os resultados da pesquisa podem fornecer importantes insumos para o aperfeicoamento do trabalho
realizado pelo grupo de acompanhamento cujos participantes funcionardo como informantes.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa com evidente impacto aplicado, sua proponente € uma experiente profissional do campo da saude
e, a julgar pela documentagdo apresentada, esta com respaldo, apoio e acompanhamento institucional e
profissional no campo da pesquisa

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Carta de apresentacdo, TAI, Folha de rosto, Orgamento, TCLE, Questionario condizentes com as normas

éticas da Resolucgdo 466/12.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Ante o exposto, a COEP deliberou pela aprovacédo do projeto, visto que nao ha implicacdes éticas.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Faz-se necessario apresentar Relatério Anual - previsto para janeiro de 2022. A COEP devera ser informada
de fatos relevantes que alterem o curso normal do estudo, devendo o pesquisador apresentar justificativa,
caso o projeto venha a ser interrompido e/ou os resultados ndo sejam publicados.

Tendo em vista a legislacdo vigente, o CEP recomenda ao(a) Pesquisador(a): Comunicar toda e qualquer
alteragao do projeto e/ou no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, para analise das mudancas;
informar imediatamente qualquer evento adverso ocorrido durante o desenvolvimento da pesquisa; o comité
de ética solicita a V.S.2 que encaminhe a esta comissdo relatérios parciais de andamento a cada 06 (seis)
meses da pesquisa e, ao término, encaminhe a esta comissdo um sumario dos resultados do projeto; os

dados individuais de todas as etapas da pesquisa devem ser mantidos em local seguro por 5 anos.
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DC_P 14/12/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1676423 pdf 15:58:34
Projeto Detalhado / Projeto__Maria_Eunice_Amaral__Dantas.p| 14/12/2020 | Maria Eunice Amaral Aceito
Brochura df 15:55:34 Dantas
Investigador
TCLE / Termos de TCLE.pdf 14/12/2020 |Maria Eunice Amaral Aceito
Assentimento / 15:52:39 Dantas
Justificativa de
Auséncia
Qutros CartaapresentacaolL AFISAEF . pdf 14/12/2020 | Maria Eunice Amaral Aceito

15:37:36 Dantas
TCLE / Termos de TAIl. pdf 14/12/2020 | Maria Eunice Amaral Aceito
Assentimento / 15:35:14 Dantas
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO_MARIA_EUNICE. 07/12/2020 |Maria Eunice Amaral Aceito
pdf 09:09:45 Dantas

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

Endereco:
Bairro: Maracana
UF: RJ

Telefone:

Municipio:
(21)2334-2180

RIO DE JANEIRO, 26 de Janeiro de 2021

Assinado por:

ALBA LUCIA CASTELO BRANCO

(Coordenador(a))

Rua S&o Francisco Xavier 524, BL E 3%and. S1 3018

CEP: 20.559-900
RIO DE JANEIRO

Fax: (21)2334-2180 E-mail:

etica@uer] br

Pagina 03 de 03



