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RESUMO

Introducao: Ao buscarem assisténcia médica, pacientes com
fibromialgia buscam alivio para seus sintomas, mas também
uma “legitimacé&o” do seu padecimento como real e, portanto,
sua experiéncia precisa ser considerada sob uma perspectiva
fenomenologica. Obijetivo: Analisar os itinerérios terapéuticos
construidos por pessoas com diagnostico de fibromialgia (FM) ao
percorrer o sistema de salide até chegar a um centro de reabilitagao
na cidade de Jo&o Pessoa, Paraiba. Métodos: Realizou-se estudo
descritivo, de abordagem qualitativa, baseada na técnica de
analise de conteudo, a partir de entrevistas abertas com pacientes
atendidas no Centro de Reabilitagdo e Tratamento da Dor. Para
a interpretagéo, foram utilizados dois referenciais teéricos inter-
relacionados: o Sistema de Cuidado a Saude e o conceito de
Itinerarios Terapéuticos (IT). Resultados: Foram entrevistadas 15
mulheres de 44 a 60 anos, em cujos discursos identificaram-se trés
nucleos semanticos ou IT: a percepcéo do problema através dos
sintomas e do seu impacto; o processo diagndstico, que demorou,
em média, 10 anos; o conjunto de experiéncias sucessivamente
frustradas no sistema de salude até chegar ao centro de
reabilitagao, cujo acesso foi demorado, e marcado por experiéncias
negativas na relacao médico-paciente. Conclusao: As narrativas
evidenciaram o sofrimento relacionado a FM e seus itineréarios
na busca de diagnéstico e tratamento, com um dificil acesso ao
servico especializado e de reabilitagdo, assim como denotaram um
desafio pela busca de muitos médicos, com resultados geralmente
frustrantes. Estas evidéncias podem subsidiar o planejamento de
atencdo mais adequada a pessoa fibromidlgica.
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ABSTRACT

Introduction: When seeking medical care, patients with
fibromyalgia seekrelieffor their symptoms, butalso a “legitimization”
of their suffering as real, and therefore their experience needs to
be considered from a phenomenological perspective. Objective:
To analyze the therapeutic itineraries constructed by people
diagnosed with fibromyalgia (FM) as they go through the health
system until they reach a rehabilitation center in the city of Jodo
Pessoa, Paraiba. Methods: A qualitative, descriptive study based
on the content analysis technique was carried out based on open
interviews with patients attended at the Center for Rehabilitation
and Pain Treatment. For interpretation, two interrelated theoretical
references were used: the Health Care System and the Therapeutic
Itineraries (IT) concept. Results: Fifteen women between the ages
of 44 and 60 were interviewed, whose speeches identified three
semantic nuclei or IT: the perception of the problem through the
symptoms and their impact; the diagnostic process, which took an
average of 10 years; the set of experiences successively frustrated
in the health system until reaching the rehabilitation center, whose
access was delayed, and marked by negative experiences in the
doctor-patient relationship. Conclusion: The narratives evidenced
the suffering related to FM and its itineraries in the search for
diagnosis and treatment, with difficult access to the specialized
and rehabilitative service, as well as denoting a challenge for
the search of many physicians, with generally frustrating results.
These evidences may support the planning of more adequate
attention to the people with fibromyalgia.
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INTRODUGAO

E necessédrio reconhecer a importancia da experiéncia da sin-
drome de fibromialgia na perspectiva do usudrio do sistema de
saude, considerando que a questdo saide/doenga é um processo
integral pelo qual corpo, mente e contexto social ndo podem ser
separados'. No caso da fibromialgia, além de o usudrio buscar ali-
vio para seus sintomas, procura também uma “legitima¢do” do
seu padecimento como uma enfermidade real®. Nesse sentido, é
fundamental o reconhecimento da centralidade das narrativas
dos usudrios com problemas cronicos que cursam com dor de-
bilitante de evolugdo prolongada, e como eles narram o caminho
desde o aparecimento dos sintomas até a chegada a um servigo de
saude onde conseguem ter suas demandas atendidas.

E neste contexto que o referencial teérico de “Itinerdrio
Terapéutico” é aplicado. Para conhecer os itinerarios terapéuti-
cos, é necessario envolver os conceitos de Modelos Explicativos
e de Sistemas de Aten¢do a Saude propostos por Kleinman®. Este
estudioso conceitua “itinerdrio terapéutico” como os caminhos em-
preendidos pelos individuos para resolver seus problemas de satde.

Assim, levando em consideragdo a complexidade de fatores
relacionados a fibromialgia, tanto no diagndstico e na aborda-
gem terapéutica pelos profissionais de satde, quanto na vivéncia
da doenga, percebe-se a necessidade de estudos voltados a com-
preensdo da problemdtica vivenciada por estes usudrios no seu
percurso no sistema de satde.

O objetivo deste estudo foi analisar os itinerarios terapéuticos
construidos por pessoas com diagndstico de fibromialgia ao per-
correr o sistema de satde da cidade de Jodo Pessoa, Paraiba, do
inicio dos sintomas até chegar a um centro de reabilitagio, a luz

do referencial tedricos de Itinerdrios Terapéuticos.

METODOS

Trata-se de pesquisa descritiva, de abordagem qualitativa, ba-
seada na técnica de Andlise de Contetdo, realizada com usudrias
do Centro de Reabilitacdo e Tratamento da Dor (Cendor), loca-
lizado no Complexo Hospitalar Mangabeira Tarcisio Burity, de
Jodo Pessoa, Paraiba.

A amostragem foi nao-probabilistica por conveniéncia, com
recrutamento de usudrias com diagndstico de fibromialgia (FM)
atendidas no Cendor entre setembro de 2014 e julho de 2015.
O critério utilizado para determinar o tamanho da amostra foi a
satura¢do de dados, ou seja, fechamento amostral quando os dados
obtidos passaram a apresentar repeti¢do, na avaliagdo dos pesqui-
sadores e considerando o referencial dos Itinerédrios Terapéuticos®.
O espago amostral alcangou o nimero de 15 entrevistas, quantida-
de coincidente com a do estudo qualitativo de Martinez et al.®

Os critérios de inclusdo foram pessoas com: (a) idade igual ou
superior a 18 anos; (b) diagnostico confirmado de fibromialgia,
de acordo com os critérios propostos pelo Colégio Americano de
Reumatologia, validados no Brasil®; e (c) atendidas no Cendor.

Mufoz RLS, Silva AEVF, Dantas DI, Barbosa AMF

Os critérios de exclusdo foram: (a) presenca de dificuldades de
comunicagdo e audigdo aparentes a abordagem inicial das par-
ticipantes; e (b) coexisténcia de doengas psiquiatricas graves ou
sequelas neuroldgicas registradas nos prontuarios médicos e que
prejudicassem a realiza¢io da entrevista.

Os procedimentos de coleta dos dados foram executados por
dois estudantes do 5° ano do curso de graduagdo em medicina
da Universidade Federal da Paraiba, vinculados ao Programa de
Iniciagdo Cientifica (DID e AEVFS). As pessoas com diagndstico
de fibromialgia atendidas no Cendor foram convidadas a partici-
par da pesquisa no proprio centro de saude, onde foram orienta-
das sobre os objetivos e procedimentos do estudo e, em seguida,
convidadas para assinarem o TCLE. Apos esta abordagem inicial,
foi realizado o preenchimento de um formuldrio de dados demo-
graficos e clinicos (idade, sexo, procedéncia, escolaridade, estado
civil, profissdo, recebimento de auxilio-doenca, aposentadoria,
duragdo dos sintomas, tempo de diagnodstico). Por razdes opera-
cionais, agendou-se uma visita dos dois pesquisadores as proprias
casas das usudrias selecionadas no Cendor, e estas foram entre-
vistadas individualmente nos seus domicilios através de técnica
ndo-diretiva a partir da questdo norteadora da pesquisa.

Foi adotada a histéria de vida focal como perspectiva de abor-
dagem metodoldgica’, que enfatiza determinado setor da vida
pessoal do entrevistado e focaliza a narrativa de acontecimen-
tos especificos tal como foram vivenciados pela pessoa®. Para
dar inicio as entrevistas, foi lancada as entrevistadas a seguinte
afirmativa norteadora: “Fale sobre sua experiéncia em relagdo a
fibromialgia desde que comegaram os sintomas até este momento”.
Realizou-se registro das falas das entrevistadas em audio através
de gravador, com consentimento por escrito e sem a presenca de
outras pessoas. O tempo foi livre para as falas, mas cada entrevista
durou entre uma e duas horas.

Ap6s a coleta das narrativas através da entrevista nao-diretiva e
gravagdo destas em audio, foram feitas as transcrigdes na integra
das falas e, em seguida, leitura independente do material transcri-
to pelos dois pesquisadores que, posteriormente compararam as
suas analises, sintetizando-as.

Os procedimentos utilizados para analise das informacdes e
dos registros foram organizados, codificados e agrupados a partir
das categorias dos elementos e ideias em torno de um conceito,
por meio da Analise de Conteudo proposta por Bardin®. Para a
interpretacdo das categorias e subcategorias, foram utilizados dois
referenciais tedricos relacionados e complementares: o Sistema de
Cuidado a Satde, do antropélogo Arthur Kleinman’, e o conceito
de Itinerdrios Terapéuticos®™’.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Centro de Ciéncias da Saide da UFPB sob
CAAE: 32271714.8.0000.5188 e numero do parecer 731.067. Para
garantir o anonimato das pessoas que participaram do estudo,
elas foram identificadas mediante os niimeros das entrevistas: E1,

E2, E3, e assim sucessivamente.
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RESULTADOS

Foram entrevistadas 15 mulheres com diagndstico de fi-
bromialgia apresentando idades de 44 a 60 anos (52%4,5),
onze casadas, duas solteiras e duas separadas. Oito partici-
pantes encontravam-se desempregadas, cinco trabalhavam
fora de sua casa, enquanto duas eram aposentadas. A dura-
¢do dos sintomas variou de 3 a 30 anos e o tempo de diag-
noéstico, de 8 meses a 5 anos. A demora entre o inicio dos
sintomas e o diagndstico de FM variou de 2 a 28 anos, com
média de 10,3 (£6,9) anos (Quadro 1). Nenhuma das pa-
cientes recebia auxilio-doenca e todas residiam na cidade de
Joao Pessoa-PB.

De posse da transcrigdo dos discursos, buscou-se a identifi-
cagdo das categorias e subcategorias tematicas que emergiram
da andlise das falas. Identificaram-se trés nicleos seménticos
principais, que explicitaram as regularidades de contetidos nos
discursos. Dentro destas quatro categorias tematicas, identifi-
caram-se 14 subcategorias para a andlise. Estas subcategorias
mostram a narrativa da sequéncia dos itinerdrios terapéuticos
percorridos pelas pacientes (Quadro 2).

O primeiro itinerdrio foi a percep¢do do problema através dos
sintomas e do seu impacto, assim como da busca de explicagoes
provisdrias para estes. O segundo itinerdrio referiu-se ao processo
de diagnostico. O terceiro itinerario foi o conjunto experiéncias
vividas no sistema de satde. No Quadro 3, sdo demonstradas as

unidades de andlise que emergiram para formar as subcategorias

do tema que constituiu o primeiro itinerario: “Percep¢do dos
Sintomas e Sinais”.

Em seguida, as narrativas mostram que as pacientes comega-
ram sua busca por cuidados e tratamento no sistema de saide até
a descoberta do diagnoéstico de fibromialgia (Quadro 4). Na cate-
goria “A relagdo com o sistema de saude”, emergiram trés subca-

tegorias tematicas: “O dificil acesso & atengao tercidria’, “a falta de

compreensdo dos médicos” e “um lugar onde entender a doenga”.

DISCUSSAO

Para organizar a discussdo dos resultados, esta se¢do foi dividi-
da em trés partes segundo as categorias tematicas construidas na
analise. Convergindo com os dados empiricos revistos, da maior
prevaléncia de FM em mulheres, a amostra constituida foi inteira-
mente feminina, embora o género ndo tenha constituido critério

de elegibilidade amostral.

A Percepcéo dos Sinais e Sintomas

O trajeto pelos itinerarios terapéuticos iniciou-se com a percep-
¢do dos sintomas. Esta percepgao originou-se de manifestagdes
fisicas e psiquicas, mas tendo a dor como manifestagdo central.
As descrigdes de experiéncia de dor pelas entrevistadas geraram
os dados mais pormenorizados e morosos das falas, sendo a pala-
vra “dor” a mais frequentemente utilizada ao longo das entrevis-

tas, de modo similar aos achados de estudos anteriores!"2,

Quadro 1: Caracterizacdo sociodemografica e clinica das pacientes com diagnoéstico de fibromialgia atendidas no Centro de Reabilitagao

e Tratamento da Dor (Cendor), em Jodo Pessoa, Paraiba.

Entrevista Idade Estado Civil Ocupacao Atual
E1 44 a Solteira Assist. adm.
E2 50 a Casada Desempregada
E3 57 a Casada Desempregada
E4 47 a Casada Desempregada
E5 50 a Casada Gargonete
E6 60 a Casada Desempregada
E7 53 a Casada Desempregada
E8 49 a Casada Desempregada
E9 53 a Casada Vendedora
E10 51a Solteira Secretaria
E11 49 a Casada Desempregada
E12 57 a Separada Aposentada
E13 48 a Casada Costureira
E14 58 a Casada Aposentada
E15 54 a Separada Desempregada

Ocupagdo Anterior  GIERCS e éstico

Contadora 15a 05a
Desempregada 15a 04 a
Artesa 05a 03 a
Vendedora 09 a 01 a
Gargonete 15a 08 m
Costureira 30a 02a
Cuidadora 23a 02a
Lavadeira 12a 05a
Vendedora 08 a 02 a
Secretaria 10a 03a

Depiladora 03 a Olaebm
ASG 1a 08 m
Costureira 06 a 02 a
Empreg. dom. 15a 01 a
Motorista 10a 06 m

a: anos; m: meses; Assist. adm: assistente administrativa; ASG: Auxiliar de servigos gerais; Empreg. dom.: Empregada doméstica

Quadro 2: Categorias e subcategorias tematicas das narrativas das pacientes com fibromialgia atendidas no Centro de Reabilitagao e

Tratamento da Dor, em Joao Pessoa, Paraiba

Categorias Percepcao dos sintomas e sinais
Caracterizagao da dor
O impacto dos sintomas

Tentativas de explicar os sintomas

Subcategorias
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A descoberta do diagndstico
A busca de ajuda: de um médico para outro
A surpresa pelo novo diagnéstico
O enfrentamento do progndstico revelado

A relacao com o sistema de saude
O dificil acesso a atencao terciaria
A falta de compreenséao dos médicos
Um lugar onde entender a doenca



A experiéncia narrada por diversas entrevistadas sugeriu uma
incongruéncia sensdério-motora que caracteriza a dor e as per-
cepgdes sensoriais de doentes com fibromialgia. Em relagdo a
percepgao da dor, observaram-se expressoes que indicaram ma-
nifestagdes de disestesia (“dor dormente...”/ “‘dor queimando”) e
de alodinia (“frieza que bate como se eu tivesse apanhando”/“As
pdlpebras e os olhos parecem um choque”), e tais expressoes fo-
ram aplicadas para definir os fendmenos sensoriais evocados.
Sensibilizacdo de nociceptores, atividade ectdpica e multiplicacao
de impulsos sdo mecanismos periféricos provavelmente subjacen-
tes a disestesia, enquanto a alodinia implica uma percep¢io do-
lorosa provocada por estimulos de intensidade abaixo do limiar
nociceptor. Estas manifestagdes sdo reconhecidas como “sinais”
clinicos de sensibiliza¢do central®.

Mufoz RLS, Silva AEVF, Dantas DI, Barbosa AMF

A chamada “sensibilizagio central” abrange muitas doengas em
que o sistema nervoso central amplifica a entrada sensorial através
de muitos sistemas de 6rgaos e resulta em sintomas ditos “inex-
plicaveis™. Alteragdes centrais no processamento da dor tém sido
relatadas em doentes com sindrome de fibromialgia, consideradas
fundamentais para a geracdo da dor na fisiopatologia desta afec-

» <«

¢a0". As sensagOes descritas sio chamadas de “bizarras”, “aber-

rantes’, e expressas como dor que “queima’, “arde’, “parte’, “corta’,
descritores verbais possivelmente associados a uma percepgao
aumentada da dor, caracteristicas de algia neuropatica'®.

As narrativas foram compativeis com o que se descreve na li-
teratura a respeito das manifestagdes clinicas da sindrome da fi-
bromialgia, como uma desordem de dor cronica que cursa com

fadiga debilitante, sono nio reparador, além de sintomas afetivos

Quadro 3: Subcategorias do tema “Percepcao dos Sintomas e Sinais” identificados nas narrativas das pacientes atendidas no Centro de

Reabilitagao e Tratamento da Dor, em Joao Pessoa, Paraiba

Itinerario I: Percepcao dos sintomas e sinais

Caracterizacao dos sintomas

— “Sabe aquela dor queimando?... Chega queima como se estivesse partindo os 0ssos..” (E1, 44 anos)
— ‘A fibromialgia é dor no corpo todo. E dor onde vocé imaginar... Nos pés, nos bragos, no pescogo, na cabega, sabe?... Uma sensagéo, assim,

pronto, a frieza, bate como se eu tivesse apanhando.”(E5, 50 anos)

— “As pélpebras e os olhos parecem um choque. E como se viesse um negdcio Id de dentro e puxasse assim... Eu digo que é um reldmpago

que da nos olhos.” (E7, 53 anos)
— “E aquela dor dormente, cansada, sem forga.” (E14, 58 anos)

O impacto dos sintomas

— “Vivia angustiada, com aquela agonia.’[...] “Comecei a ter insénia nesse periodo.’[...] Al eu comecei a ficar muito nervosa, irritada.’[...]

“Fui piorando, ndo dormia mais.” (E4, 47 anos)

— “Mas sabe qual é aquela sensagéo de como se eu tivesse uns 80 anos, no minimo? Quando acordo pela manhé parece até que p'ra

levantar é um sacrificio.” (E5, 50 anos)

— “Eu tenho muita ansiedade. Assim, quando eu fico preocupada parece que fica pior. Quando um nervosismo bate em mim, no outro dia

parece que eu levei uma ‘pisa’ Acordo toda doida.” (E9, 53 anos)
Tentativa de explicar os sintomas

— “Meu Deus, eu estou com dengue? Porque eu ja tinha tido dengue tempos atrds e o corpo ficava todo dolorido. Mas dengue direto?” (E2, 50 anos)
— “Eu achava que era estresse... Eu trabalhava muito!... [...] E ai eu comecei a ter aquele cansago fisico. Aquela coisa ruim... Dor no corpo
todo. Que tanta dor é essa? Eu preciso descansar um pouco. Tirei um més de férias, mas voltei mais cansada do que sai’(E5, 50 anos)

— “Eu n&o fui criada por minha mée. Entéo, acho que de tanta pancada, de tanto chute, ocasionou essas dores no corpo que eu ja sentia

desde jovem.” (E7, 53 anos)

— “Olhe, eu ndo sentia nada. Isso comegou de uma queda que eu levei” (E8, 49 anos)

Quadro 4: Subcategorias do tema ‘A descoberta do diagndstico” nas narrativas das pacientes atendidas no Centro de Reabilitagéo e

Tratamento da Dor (Cendor), em Joao Pessoa, Paraiba

Itinerario II: A descoberta do diagnéstico

A busca de ajuda: de um médico para outro

— “Eu sempre dizia que estava com dor e sempre saia com um diagndstico diferente, porque a fibromialgia... ela déi em lugares diferentes,
como vocés sabem. ”[...] “Procurei tudo, era clinico geral, era cardiologista, era tudo.” (E1, 44 anos)
— “Foram 15 anos correndo atras de um médico para outro. Olha, eu fiz todos os tipos de exame de cabega. Tomografia, ‘raio-x; eu fiz ndo sei

quantosl... Eletroencefalograma... E ndo dava nada..” (E2, 50 anos)

— “Os clinicos gerais solicitavam raios-x de térax, de coluna, medicavam, mas esse negdcio nunca tinha fim. [...] A encaminhavam para um
médico ‘gastro’ para ver o estbmago; depois para ginecologista, otorrino, clinico geral, reumatologista, neurologista, oftalmologista... (E12, 57 anos)

A surpresa pelo novo diagnéstico

— “Quando eu descobri o diagndstico, eu fiquei parada assim no tempo, me perguntando: Meu Deus, existe essa doenga que eu nunca ouvi

falar?” (E2, 50 anos)

— “Fibromialgia? Nunca tinha ouvido falar. Eu pensava, assim, que era... Como é, meu Deus, como é o nome? Ah, reumatismol!... Porque

antigamente o pessoal chamava reumatismo.” (E5, 50 anos)

— “Ela disse: A senhora esta com fibromialgia’ E eu: ‘O que danado € isso’?”(E6, 60 anos)

O enfrentamento do progndstico

— “Muito triste, porque eu vi, como ela [reumatologista] disse, que era uma doenga que néo tinha cura, tinha que aprender a conviver com ela,

tinha que ter limites” (E3, 57 anos)

— A pessoa tem que conviver com aquilo ou morrer. Nao tem nem como explicar. Muito ruim mesmo.” (E5, 50 anos)
— “Ai eu disse ‘tem cura?’‘N&o, ndo tem, tem que aprender a conviver com ela’ (E13, 48 anos)
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e cognitivos'""”. Ainda na categoria de percepgdo dos sintomas, a
ansiedade, a insonia e a fadiga foram classificadas nessa analise na
subcategoria de “impacto da dor”, embora sejam manifestagdes
associadas no espectro clinico da fibromialgia.

As narrativas das usudrias enfatizaram a natureza debilitan-
te de seus sintomas, de forma semelhante ao que descreveram
Raymond e Brown'%. Segundo os referidos autores, a dor muscu-
loesquelética cronica, por sua propria natureza, estd associada a
emogoes negativas e sofrimento psiquico. Além disso, hd evidén-
cias de que pacientes com FM apresentam prevaléncia significa-
tivamente maior de transtornos depressivos e de ansiedade que
a populagdo geral®. Poucos estudos qualitativos foram realiza-
dos nesta 4rea, e ainda conclusdes revelam que as respostas dos
pacientes tém uma dimensdo emocional importante'>. Todas as
entrevistadas também revelaram insdnia ou falta de sono, corro-
borando estudos anteriores'*.

Aspectos psicologicos e sociais frequentemente sdo classifica-
dos como importantes pelos pacientes com FM, embora muitas
vezes sejam negligenciados pelos médicos. Um, a despeito do
fato de que um ter¢o dos pacientes com fibromialgia queixa-se
de sintomas depressivos e de ansiedade, o que agrava a sensagao
de dor''. Por outro lado, evidéncias sugerem que os sintomas de
estresse poOs-traumdtico sdo frequentes em pessoas com FM e
podem influenciar a adaptacdo a esta doenga®?. Por isso, a ava-
liagdo médica deve incluir ndo apenas a presenca de dor difusa-
mente distribuida pelo corpo, assim como os pontos dolorosos
identificados, mas também a presencga de sofrimento psicolégico
concomitante.

As mulheres entrevistadas mencionaram o que pensavam es-
tar causando o seu quadro clinico, tentando fazer algum tipo
de “diagnéstico provisorio” Na tentativa de entender seus sin-
tomas, elas buscaram relatar fatos em sua histéria que pudes-
sem ter desencadeado o inicio da doenga, sobretudo situagdes
estressantes. O estresse também foi relatado por participantes de
outro estudo, que reconheceram ser este um fator relevante na
sua experiéncia de doenga, porém na exacerba¢io dos sintomas

e ndo na sua origem'.

A Descoberta do Diagndstico

As participantes parecem ter escolhido caminhos de itinerario
terapéutico que faziam sentido para elas, ou seja, escolhas anco-
radas em suas experiéncias anteriores, socialmente construidas®,
marcando o inicio do seu contato com o sistema de satide. O tem-
po decorrido entre os sintomas iniciais e o diagnostico final foi
longo, com média de tempo desde o inicio dos seus sintomas até
o diagndstico compativel com a literatura®*. A dificuldade de
chegar a um servigo de saude de nivel tercidrio também foi ex-
planada em estudo realizado em Sdo Paulo, Brasil, por Saltareli
et al? que, além da demora em conseguir atendimento, também
revelaram demora no encaminhamento para o servigo especiali-
zado de reabilitagdo. Embora o sistema de satde esteja organizado

em niveis de complexidade de atencéo e exista o aparente esfor¢o
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de organizar fluxogramas para entrada de pacientes nos diversos
servigos, os caminhos de pessoas que buscam terapéuticas nio pa-
recem seguir um fluxo predeterminado.

Observou-se no discurso da maioria das entrevistadas que a
procura por cuidados se iniciou em consultas com médicos de
diferentes especialidades, fazendo com que tivessem que “pere-
grinar” de um médico a outro, enquanto realizavam exames que
ndo identificavam a origem das suas dores. Sete pacientes com
diagnostico de FM entrevistadas por Raymond e Brown também
revelaram que a procura por um diagndstico foi um grande de-
safio, com busca de muitos médicos, e o resultado foi geralmente
frustrante'>. Naturalmente o quadro clinico inespecifico da fibro-
mialgia dificulta a sua investigagdo e diagndstico, especialmente
por profissionais que tém um conhecimento superficial sobre esta
condigdo, e que enfocam os sintomas apenas sob a perspectiva
de sua propria especialidade®, o que possivelmente levou as pa-
cientes a buscarem varios tipos de especialistas no seu trajeto no
sistema de satde. A partir das narrativas delas, depreende-se que
o diagndstico tardio apos a busca de ajuda médica pareceu residir,
sobretudo, na falta de habilitagdo dos médicos para acolher seus
doentes com fibromialgia. Como destacado por Tosal-Herrero®,
a pessoa com FM encontra-se enferma, mas seus sintomas nao se
ajustam inteiramente ao modelo biomédico classico de doenga.
Contudo, do ponto de vista do especialista em reumatologia, o
diagndstico da FM ¢é considerado relativamente facil®”.

Todas as usudrias entrevistadas demonstraram-se surpresas ao
receber o diagndstico. Apos vagar pelo sistema de saude, muitas
vezes conjecturando hipdteses de doengas mais graves e fatais, a
fibromialgia foi recebida com duvida e desconhecimento. Todas
descreveram também misturas de emocdes, como ceticismo e
certa ambivaléncia diante do diagndstico, porém nao foram ob-
servadas reagdes de alivio, tal como verificado em outros estudos,
nos quais os pacientes referiram que sua experiéncia de doenga
fora finalmente legitimada'"'2.

Observaram-se reagdes negativas, de tristeza e pessimismo
diante de explanacdes médicas sobre a doenga, como demons-
tram as unidades de andlise apresentadas na subcategoria “enfren-
tamento do progndstico”. As entrevistadas pareceram densamente
envolvidas nas expressdes de que eram pessoas doentes confir-
madas, reagdes semelhantes as que descreveram Hellstrom et al.*®
Por outro lado, temas que surgiram a partir da analise interpre-
tativa retratam as experiéncias delas ao longo de um continuum,
desde o aparecimento dos sintomas, a busca de um diagnostico,
a fase ap0s este e a criagdo de estratégias de enfrentamento adap-
tativas, de forma semelhante ao que foi evidenciado em estudo
anterior™. No referido estudo, relatou-se que a sensagio de alivio
inicial pelo encontro de um “rétulo diagndstico” foi diminuida em
vista da incerteza sobre o futuro, no confronto com o prognostico
revelado. O continuum entre o diagndstico e o enfrentamento in-
cluiu varios passos que comegaram com a compreensao da doen-
¢a e aadogdo de estratégias de enfrentamento. Ao saber do carater

cronico da sua condigdo, e que a agudizagdo dos sintomas pode



estar relacionada aos esforgos fisicos e ao estresse emocional, os
sentimentos iniciais das usudrias foram de tristeza e resignagio,
e pela percepgdo da necessidade de conviver com a doenca den-
tro das limita¢des impostas por esta. Ao falar sobre portadores de
doengas cronicas, Gottlieb afirma que o doente precisa desenvol-
ver um padrdo nos mecanismos de enfrentamento, e este geral-
mente oscila entre “vigildncia” e “descanso’, o que deve também

ter influenciado os itinerdrios terapéuticos adotados®.

A Relacao com o Sistema de Saude

As mulheres entrevistadas apresentaram expressdes compati-
veis com o referencial tedrico de Modelos Explicativos e Sistemas
de Atengdo a Saude de forma mais consistente na analise da cate-
goria “a relagdo com o sistema de saide”. A maioria das entrevis-
tadas ndo teve, de forma clara e demarcada, um trajeto percor-
rido a partir dos niveis iniciais de complexidade do sistema de
saude: de contextos da aten¢ao primdria a secundaria e tercidria.
Elas revelaram que buscaram diversos especialistas, sem conse-
guir obter um diagnéstico definitivo. Lempp et al.! ressaltam que
os pacientes com FM geralmente experimentam um “caminho
tortuoso” através do sistema de saide até chegar em um centro
especializado.

O acesso a atengdo tercidria, classe da primeira subcategoria
deste tema, enquanto ingresso no servi¢o especializado de reabi-
litagdo, configurou um desafio para as entrevistadas, indicando
a existéncia de uma fragilidade do sistema de satde diante das
necessidades das mesmas. Uma vez com o diagnoéstico definitivo
de fibromialgia, as usudrias esperaram um tempo relativamente
longo para iniciar o tratamento de reabilitagdo no Cendor.

No modelo tedrico proposto por Kleinman’, em que sugere
que o itinerdrio terapéutico dos cuidados em saide podem ser
localizados em trés subsistemas diferentes, dentro dos quais a ex-
periéncia da doenca é experienciada (profissional, familiar e po-
pular), parece ter sido revelado apenas em duas destas dimensoes:
o subsistema profissional (composto pela medicina oficial) e o
familiar (campo leigo, no qual estdo localizadas a ajuda de ami-
gos e familiares), enquanto o subsistema popular (composto por
curandeiros, rezadores, benzedeiros e outros) nao foi referido nas
narrativas®.

No sistema profissional, as pacientes revelaram a “falta de com-
preensdo” por parte dos médicos, o que constituiu a segunda sub-
categoria desta temdtica, e que foram perceptiveis nas narrativas
de vérias usudrias, que perceberam nas atitudes dos médicos uma
desvalorizagio e banalizagdo do seu sofrimento, tanto pelos médi-
cos peritos da previdéncia social, quanto aos demais médicos que
as acompanharam. A posicdo dos profissionais de saude relatada
pelas entrevistadas nesta subcategoria pareceu relacionada ao au-
toritarismo e a certa beligerancia que, por outro lado, sdo aspectos
aparentemente integrados ao modelo biomédico, em que as doen-
¢as nao sdo consideradas como processos ou experiéncias, mas

sim como entidades patoldgicas, com supressdo da subjetividade,
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em um processo denominado “reducionismo organicista™!, pois
as doengas ndo sdo vistas como construcdes criadas por pessoas®.
Como em outro estudo qualitativo que explorou as narrativas de
18 pacientes (5 homens e 13 mulheres) que viviam com sintomas
sem explicagdo médica e que ndo tinham um “rétulo diagndstico’,
atendidos em um ambulatdrio de neurologia no Reino Unido, as
principais caracteristicas identificadas foram a preocupagdo em
assegurar de alguma forma a obtengio do apoio médico (e social)
e a percepcio de seu status de “6rfaos clinicos™.

Muitas vezes, a falta de um rétulo diagnodstico e a legitimagao
da doenga pelo modelo biomédico, ainda hegemonico no sistema
de saude, retira das usudrias o reconhecimento social de que es-
tdo doentes. Por outro lado, o diagndstico dito “apenas” clinico da
FM, e os tratamentos meramente paliativos, afetam consideravel-
mente a experiéncia do enfermo e o curso cronico da doenga nos
itinerarios terapéuticos dos portadores dessa doenga, que muitas
vezes se enquadra na categoria de sintomas sem explica¢do clini-
ca aparente, principalmente considerando-se que eles geralmente
se queixam de sintomas fisicos que sdo desproporcionais a uma
doenga fisica particular'. Alguns autores destacam que a caréncia
no acolhimento dos pacientes com fibromialgia nos ambulatérios
deve-se, em parte, a deficiéncia de informagdo do médico e, por
outro lado, & auséncia da inclusdo da perspectiva da pessoa na
atengao e gestdo da clinica®*. Este aspecto foi mencionado como
reivindicagio: “Nés precisamos ser atendidos melhor”/ “E escutar
vocé melhor, ver com mais calma’.

A natureza complexa e multifacetada do FM presta-se melhor
a uma abordagem holistica ou biopsicossocial, como o Modelo
Clinico Centrado na Pessoa, tanto para avaliagdo quanto para cui-
dados terapéuticos, é a forma mais eficaz de tratamento e engloba
os aspectos biopsicossociais desta doenga'”. Estudos futuros sobre
diagnostico e tratamento de usudrios com fibromialgia deveriam
incorporar modelos centrados na pessoa para comparagao critica
com os conceitos convencionais atuais de pratica clinica padroni-
zada, em termos de seus resultados em custo-beneficio, satisfacio
da pessoa e melhor acompanhamento em longo prazo. Nesse sen-
tido, ouvir as suas narrativas pode ajudar os médicos a entende-
rem este impacto®>*.

Apesar de sua alta prevaléncia, médicos clinicos gerais como
prestadores de cuidados primdrios, parecem ter conhecimento in-
suficiente sobre FM, cujo diagndstico é essencialmente clinico”.
As intervengdes habituais da pratica médica, restritas a prescrigéo
de farmacos, com desvalorizagdo de fatores subjetivos e sociais
relacionados ao processo saude-doenga, tém dificultado a apreen-
sao dos sentidos subjacentes ao processo de enfermar®**.

Finalmente, a terceira subcategoria desta tematica foi “um
lugar onde entender a doenga”, em que as entrevistadas ressal-
taram a importéncia do Centro de Tratamento e Reabilitagdo
da Dor como um ambiente para a troca e aquisicdo de co-
nhecimentos sobre a enfermidade, além de um local para o
tratamento. Como relatado por outros autores, compartilhar
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ltinerarios de pessoas com fibromialgia

informagdes sobre a fibromialgia é um passo crucial no en-
tendimento da condigéo pelos clientes, com obtengdo de apoio
emocional e de refor¢o da legitimagdo da doenga'>. Em outro
estudo qualitativo em que se analisaram as narrativas de 20
mulheres com fibromialgia mostrou-se que elas apresentaram
sentimentos positivos em relacio a participa¢do de grupos de
portadores da doenga, onde podiam compartilhar e comparar
as suas experiéncias com as de outros pacientes com uma lon-
ga historia semelhante®, aspecto também observado no depoi-
mento das entrevistadas do presente estudo.

As limitagoes do estudo relacionam-se aquelas inerentes a um
estudo de abordagem qualitativa, pelo estudo de um fend6meno
especifico em uma determinada populac¢do, focada em um con-
texto particular e, portanto, a generalizagdo dos achados ¢ limita-
da. Além disso, é possivel que a presenca dos pesquisadores du-
rante a coleta de dados pode afetar as respostas das entrevistadas.

Conclui-se que as narrativas evidenciaram o sofrimento re-

lacionado a FM e seus itinerdrios na busca de diagndstico e

tratamento, com um demorado acesso a um servigo especializado
de reabilitacido. As narrativas também enfatizaram a natureza de-
bilitante dos sintomas, o longo tempo decorrido entre os sintomas
iniciais e o diagndstico final, e uma vez com o diagndstico defi-
nitivo de fibromialgia, também uma espera relativamente longa
para iniciar o tratamento de reabilitagdo. Depreendeu-se das nar-
rativas a percep¢do de atitudes de desvalorizagdo e banalizagdo
do sofrimento das usudrias pelos seus médicos. Observou-se que
a maioria delas ndo seguiu um trajeto percorrido no sistema de
satide a partir dos niveis iniciais de complexidade, mas diversas
ressaltaram que, ao receberem assisténcia no centro de reabilita-
¢do perceberam que este era um ambiente para a troca e aquisigao
de conhecimentos sobre a enfermidade, além de um local apro-
priado para o seu tratamento. Estas evidéncias podem subsidiar o
planejamento de atengdo mais adequada ao usudrio fibromidlgico.
Outras pesquisas deveriam ser realizadas para explorar estratégias
educativas destinadas a melhorar o cuidado clinico com doentes
portadores de FM.
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