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RESUMO

A dor cronica continua ou recorrente impde ao portador, a sua familia e a sociedade graves
tensdes emocionais, fisicas, econdmicas e sociais. Restringe a capacidade para as atividades
familiares e laborais, bem como a participagdo em sociedade. Pode oportunizar o surgimento
de novas formas de adoecimento do individuo e mesmo ndo bem caracterizado, pode gerar
limitagdo e sofrimento relacionados ao trabalho. A fibromialgia apresenta quadro clinico
doloroso cronico € se inscreve como uma patologia onde ndo existem provas analiticas, ou
imagens para estabelecimento diagndstico. A invisibilidade dos sintomas, por ndo haver
demonstracdo organica no corpo fisico, pode levar a incompreensdo do adoecimento.
Apoiados em experiéncias e vivéncias, podem seus portadores alterar rotinas e reorientar
acOes para desempenharem suas atividades. O presente estudo objetiva identificar as
experiéncias e vivéncias dos portadores de dor cronica, no caso, portadores de fibromialgia.
Visa reconhecer as estratégias de enfrentamento utilizadas, assim como, compreender como
a dor e o0 adoecimento sdo incorporados ao cotidiano de vida e de trabalho, em uma patologia
que ndo ¢ reconhecida como associada ao trabalho. As implicacdes da fibromialgia no
cotidiano de vida e de trabalho ¢ que relaciona a ergonomia & dor cronica pois a ergonomia
visa compreender o contexto onde um fendmeno ocorre, para poder transforma-lo. Por meio
de um estudo de cardter qualitativo, realizaram-se oito entrevistas gravadas que foram
transcritas e submetidas a apreciagdo pelo método de analise de contetido. Constatou-se que
os portadores de fibromialgia ndo experenciam somente a sensagdo dolorosa mas vivenciam
a frustracdo de ndo serem compreendidos; procuraram conviver com a dor, minimizando as
seqiielas impostas, porém este comportamento pode permitir que a doenga avance. As
limitacdes sofridas associadas a incerteza em relacdo ao futuro podem levar a consciéncia de
sua fraqueza e ao sentimento de impoténcia diante do adoecimento. A falta de compreensao
diante do ndo reconhecimento da dor e dos sofrimentos vivenciados, pode conduzir o
portador a se isolar das relagdes suportes. A dor pode interferir na producdo e na qualidade
do trabalho mas mesmo assim seus relatos podem ndo ser compreendidos e valorizados. O
comportamento do portador diante da dor ¢ influenciado por fatores biopsicosocial, foi
possivel apontar nas entrevistas estratégias do tipo evitacdo, confrontacdo e decisdo para
alterar a problematica vivenciada na busca por qualidade de vida. Reafirma-se a
complexidade das dores cronicas, associadas a necessidade de sua visibilizagdo e
compreensdo, prevenindo as repercussdes psicosociais como o afastamento do trabalho e
orientando intervengdes que minimizem o sofrimento experenciado.

Palavras-chave: Fibromialgia, dor crénica, saude do trabalhador.



ABSTRACT

The continue chronic or appealing pain imposes to the bearer, for the family and society
serious emotional, physics, economic and social tensions. It restricts family's activities and
work capacity, as well as his participation in society. It can give an opportunity to the
appearance of new ways individual's diseases and even not well characterised, it can
generate limitation and suffering related to work. The fibromyalgia presents a chronic
painful clinical picture and is registered as a pathology where there are not analytic tests, or
images for diagnosis establishment. The symptoms invisibility, because there are not
organic demonstration in the physical body, can take to the incomprehension of the
sickness. Supported by their experiences and existences, they can alter their routines and
reorient actions for carry out their activities. The present study objectifies to identify
experiences and existences in bearer's chronic pain, in the case, bearers of fibromyalgia. It
seeks to recognise the strategies used for to face it, as well as, to understand as the pain and
the disease is incorporate into daily life and work, in a pathology that is not recognised as
being associated to work. The implications of the fibromyalgia into daily life and work is
that relates the ergonomics to the chronic pain because the ergonomics seeks to understand
the context where a phenomenon happens, to transform it. By means of a study of
qualitative character there were recorded eight interviews that were transcribed and
submitted to the valuation through an analysis method of the content. It was verified that
the bearers of fibromyalgia non experienced only the painful sensation but experiencing
the frustration of not being understood; they tried to live together with the pain, minimising
the imposed sequels, even so this behaviour can allow that the disease moves forward. The
limitations of suffering associated to the uncertainty in relation to the future can take the
conscience of its weakness and to the feeling of impotence before the sickness. The lack of
understanding before the non recognising of the pain and sufferings experienced, it can
drive the bearer's isolating himself from supports of the relationships. The pain can
interfere in the production and in the quality of the work but even so its reports cannot be
understood and valued. The complexity of the chronic pains is reaffirmed, associated to the
need of its visibility and understanding, preventing the psychosocial repercussions as the
removal from work and orienting interventions that minimise the suffering experienced.

Key-words: Fibromyalgia, chronic pain, worker's health.
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1 INTRODUCAO

A dor persistente ¢ um grave problema de satde publica, respondendo por
sofrimentos e perda de produtividade em todo o mundo. A dor cronica ¢ debilitante e
dispendiosa, situando-se entre as dez principais razoes de consulta por motivos de saude e
de absenteismo no trabalho, segundo relatério publicado pela Organizagdo Mundial de
Saude (OMS, 2001).

Em antigas civilizagdes a dor quando nao por origem de trauma fisico, era atribuida
a invasdo do corpo por maus espiritos e como puni¢io dos deuses. Na India, a dor foi
reconhecida como uma sensagdo € seus aspectos emocionais foram realgados. Somente
apos o Renascimento, foi definitivamente atribuido ao sistema nervoso central o papel
fundamental no mecanismo das sensacdes e da nocicep¢do (TEIXEIRA, 1994).

A dor ainda ¢ um dos maiores flagelos que acomete a humanidade e apresenta um
componente subjetivo determinado por uma interacdo complexa de fatores bioldgicos,
psicologicos e sociais. Atualmente a dor tem sido compreendida como uma experiéncia
psicofisiologica (BOND, 1986; SIMONTON; SIMONTON; CRIGHTON 1987). Segundo

3

a Associagdo Internacional para o Estudo da Dor (IASP), é definida como ‘“uma
experiéncia sensorial e emocional desagradavel, associada a um dano tecidual presente ou
potencial, ou descrita em termos de tal dano” (apud TEIXEIRA, 1994, p. 5) e, pode ser
classificada, em aguda e cronica.

A dor aguda ¢ util como proposito de alertar a ocorréncia de dano organico. Porém,
quando a dor persiste e se torna cronica, passa a impor ao portador, a sua familia e a
sociedade graves tensdes emocionais, fisicas, economicas e sociais. A dor crénica pode

desencadear sintomas neurovegetativos tais como, alteracdo do sono, do apetite, peso e

libido, associados a irritabilidade, alteracdes de energia, reducdo da capacidade de



concentracdo, restricoes da capacidade para as atividades familiares, profissionais e
sociais, alteracdes do humor e na vida afetiva, caracterizadas principalmente por estados
depressivos (BOND, 1986; GRITCHNIK; FERRANTE, 1991).

A dor cronica ¢ de diagndstico e tratamento mais dificeis que as dores agudas,
constituindo-se um dos problemas de saude mais onerosos para a sociedade. Inumeros
esforcos t€m sido empregados a procura de mecanismos que justifiquem sua existéncia e
de métodos destinados a sua compreensdo e controle (TEIXEIRA, 1994). A sensacdo
dolorosa é acompanhada de reacdes cognitivas e emocionais, podendo explicar o
comportamento dos individuos frente a um processo de dor que ndo segue um curso linear
e nem possui estagios bem definidos. Ao contrario, ele depende de varios elementos, como
a percep¢ao do sintoma, sua interpretacdo e expressao, considerando os fatores culturais,
sociais e comportamentais de defesa (BRASIL, 2001).

Deste modo, nas doencas dolorosas cronicas, ¢ necessario ir além do visivel e do
imediatamente audivel para buscar compreender as vivéncias e as estratégias de
enfrentamento montadas pelo portador de dor cronica. A invisibilidade da doenga pode
estar caracterizada em dores cronicas, pela auséncia de danos ou lesdes fisicas o que ndo
justifica a aceitagdo de que a dor seja menos real ou menos severa (MOON; FAUTER,
1996). Ao contrario, ¢ comum a busca pelo portador de dor cronica de dar visibilidade a
sua patologia, tentando provar seu sofrer por exames complementares ou relatério médico
positivo (BRASIL, 2001).

Varias sdo as patologias dolorosas geradoras de dor aguda ou cronica. Entre essas,
uma das mais freqiientes € a fibromialgia. A fibromialgia ¢ uma doenga crdnica
incapacitante, caracterizada por queixa dolorosa musculo-esquelética difusa e pela
presenga de pontos dolorosos em regides anatomicamente determinadas. Ja eram
reconhecidas manifestagdes clinicas que sugeriam a fibromialgia desde o século XIX; em
1904, Govers propds o termo fibrosite. O termo “fibromialgia”, foi proposto em 1976, por
Hench, e em 1977, Smithe e Moldofsky propuseram critérios para o seu diagnostico.
Somente em 1990, o Colégio Americano de Reumatologia (ACR) publicou um estudo
multicéntrico, realizado em 16 centros especializados nos Estados Unidos e Canada,
propondo critérios para diagnosticar tal patologia (WOLFE et al., 1990).

A fibromialgia, foi reconhecida como doenga pela OMS no final da década de 70.
Apresenta-se, mais freqiientemente, no sexo feminino (entre 73% e 88% dos casos); ¢

detectada em 14% dos atendimentos em clinica reumatologica (WOLFE et al. 1990), e
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20% dos atendimentos em geral (YUNUS et al. 1981); seu diagndstico costuma ocorrer em
pacientes entre 34 e 57 anos, evidenciando o impacto socio-econdmico da fibromialgia em
uma fase produtiva da vida.

Diversos estudos, (SATO et al. 1993; LIMA; OLIVEIRA, 1995) abordam o
sofrimento psicossocial e as dificuldades que os portadores enfrentam para ter reconhecido
o seu adoecimento quando se tratam de quadros clinicos em que a doenga ndo € visivel. A
progressdo ou a estabilizagdo da condicdo dolorosa em patologias cronicas e o
desapontamento com os freqiientes insucessos das varias terapias propostas e aplicadas
contribuem para exacerbar a hostilidade contra si mesmo, familiares, amigos e
profissionais de satde, isolando o paciente do seu sistema de apoio e transformando
relagdes de suporte em relagdes adversas (FIGUEIRO; TEIXEIRA, 1994).

Uma recente investigacdo da OMS, em 15 centros de quatro continentes, examinou
a relagdo entre dor cronica e bem estar, e ficou demonstrado que pessoas com dor
persistente tinham mais de quatro vezes probabilidade de sofrer de ansiedade ou de
perturbagdes depressivas do que as que ndo tinham dor; outros estudos indicaram que
ocorre interagdo entre a intensidade da dor, a incapacidade e¢ a ansiedade/depressdo,
levando a manifestacdo e persisténcia de um estado de dor cronica, o que contribui para o
isolamento do convivio social, impde limitacdes na vida pessoal e laboral, exige uma
readequacdo das atividades e pode levar a perda da autonomia. A dor crénica exige do
individuo a utilizagdo de estratégias de enfrentamento no seu cotidiano de vida.

A palavra “enfrentamento”, em psicologia, refere-se a adaptagcdo do ser humano nas
suas diferentes fases de desenvolvimento. E definida por Folkman e Lazarus com a
denominagdo de coping em seus estudos sobre estresse, como “esforgos orientados tanto para
acdo como intrapsiquicos, para controlar (dominar, tolerar, reduzir, minimizar) demandas
internas e ambientais e conflitos entre elas” (1998, p. 219). E percebido como uma série de
transacOes entre os recursos pessoais disponiveis, valores e compromissos. Envolve o lidar
com desconfortos como dor e a fraqueza causada por doengas incapacitantes.

Em um processo interativo, o ser humano pode ser visto como um sistema que
codifica e interpreta a informac¢@o disponivel de uma maneira consciente, mas ha também
outros fatores, menos conscientes, que podem influenciar decisdes (KAHNEMAN, 2002).
As respostas de enfrentamento, podem ser de confrontagdo, evitagdo ou decisdo para

alterar uma situacdo problematica, assumindo condutas ou lidando com o conhecimento,
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minimizando-a ou ainda dando énfase a eficiéncia, avaliando as conseqiiéncias de
comportamentos ndo desejados.

As respostas de enfrentamento que supdem algum nivel de estresse ou situacdo de
relativa dificuldade podem ser classificas, em relagdo a forma de lidar com a situagdo, em
respostas de enfrentamento aproximativo ou de confrontar o problema existente, em
enfrentamento evitativo, evitando o problema e as emocdes dele decorrentes e ainda
enfrentamento comportamental, decidindo mudar as situagdes problematicas, buscando
conhecimento, informagdes, apoio social, técnicas terapéuticas para melhora da qualidade
de vida.

Todas essas consideragdes justificam a pertinéncia de um estudo sobre patologias
em que a dor cronica ¢ uma constante; o ndo reconhecimento desta dor visto sua
invisibilidade no substrato orgadnico e por exames complementares o que pode se constituir
no agravamento do sofrimento experenciado pelo seu portador.

Portanto o objetivo deste estudo ¢ compreender as experiéncias e vivéncias dos
portadores de dor cronica, no caso, portadores de fibromialgia e reconhecer as estratégias
de enfrentamento utilizadas. Segundo Tittoni (1994) os termos experiéncia de Thompson
(1981) e vivéncias de Dejours (1992) articulam as experiéncias do cotidiano com as formas
subjetivas de vivencia-las. Entende-se por experiéncia, a presenca do sujeito no processo,
incorporando seus elementos explicativos e historicos em sua realidade, agindo em
situacdes especificas segundo sua cultura, partilhando o processo historico social. Através
da experiéncia, os valores, sentimentos ¢ vontades sdo proferidos e constituem-se em
formas de expressao dos sujeitos, podendo ser traduzido nos conteudos dos discursos e nas
praticas decorrentes.

A escolha por esta patologia se fez por ser a fibromialgia uma patologia dolorosa
cronica, onde nao existem provas analiticas, ou imagens que sejam especificas deste
processo para estabelecimento diagnodstico e de freqiiéncia elevada entre os que procuram
atendimento médico. Ha muitas vezes a auséncia do comportamento de dor, por ndo haver
demonstracdo organica especifica no corpo fisico, o que ndo significa a auséncia da dor. Os
sintomas ndo encontram visibilidade no substrato orgénico, necessitando de uma
metodologia especifica para qualifica-lo.

Os sintomas de dor cronica tais como, parestesias, cansago excessivo acompanhado
ou nao de perda de forga fisica a que estdo sujeitos os portadores de fibromialgia, também

estda presente nas Lesdes por Esforcos Repetitivos/Disturbios Osteomusculares
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Relacionados ao Trabalho (LER/DORT) (HOEFEL, 2002; HOEFEL et al., [Ca. 2002]).
Segundo Chiesa e colaboradores (2002), no Centro de Referéncia em Saude do
Trabalhador (CEREST/SP), as LER/DORT também apresentam manifestacdes clinicas
semelhantes, acometendo trabalhadores com faixa etaria entre 22-35 anos (42,3%) e 36-45
anos (35,9%), idade produtiva da vida, como ocorre na fibromialgia. Esses sintomas
acabam repercutindo na vida pessoal e profissional, atingindo o individuo como um todo,
comprometendo sua satide fisica e mental, alterando o desempenho no trabalho e a saude
do trabalhador. Ambas manifesta¢des apresentam quadro clinico polimorfo, com diversos
sintomas ndo relacionados ao aparelho locomotor (HELFENSTEIN; FELDMAN, 1998).

Conforme assinala Martinez (1997), o principal sintoma da fibromialgia ¢ sem duvida a
dor difusa. Habitualmente a dor € referida como generalizada, porém nao € rara a presenga de
areas de maior intensidade. Geralmente essas regides estdo associadas a distirbios posturais ou
atividades repetitivas. Todavia os dados epidemiologicos sdo contraditorios sobre a questdo de
algum trabalho poder induzir o aparecimento de fibromialgia.

Alteracdes posturais estaticas ou sobrecargas dindmicas que modifica a nocicepcio
periférica podem, teoricamente, provocar um fenémeno de amplificacdo dolorosa, no
entanto Helfenstein e Feldman (1998), referem que tal fendmeno ndo tem sido
demonstrado na sindrome fibromidlgica, e sim em algumas sindromes dolorosas regionais
(miofasciais). Assim, outros fatores, como ambiente de trabalho, o contexto familiar e
social e a predisposicdo individual, devem ser importantes na génese dessa sindrome,
afirmam os autores.

Como referem Chiesa e colaboradores (2002), o adoecimento pode trazer
conseqiiéncias para a vida dos trabalhadores portadores de dor cronica, como perda de dias de
trabalno ou afastamento com diminuicdo do poder aquisitivo. Ainda pode incidir
negativamente, limitando-os para executarem tarefas simples, atividades domésticas e
profissionais. Apesar de muitos portadores de dor crénica como a fibromialgia, ndo se
encontrarem incapacitados, passam a incorporar a dor € o adoecimento ao seu cotidiano de
trabalho.

As vivéncias das LER/DORT, assim como da fibromialgia, impdem aos
trabalhadores acometidos uma rotina que envolve a busca constante de tratamento. Entre as
repercussoes no cotidiano do portador de dor cronica estdo a dificuldade de certificar-se da
doenca, o descrédito por parte dos familiares e conhecidos, a falta de perspectivas futuras

associadas a incapacidade laborativa, a perda de sua identidade como trabalhador, o
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sentimento de culpa e revolta pelo adoecimento e a discrimina¢do de que sdo vitimas, o
que pode resultar numa fragilizacdo emocional que acomete a satide do trabalhador (SATO
etal., 1993; BARROS; GUIMARAES, 1999).

Barreto (1997) afirma que a medida que a doenga se acentua, impondo seu ritmo,
transforma a vida do individuo da familia ¢ da comunidade. O doente se transfigura
sentindo que lhe falta satde, compreensdo, carinho, solidariedade e alegria. Aumenta a
tristeza, o sofrimento, a dor e a soliddo. A autora alerta para o relato de trabalhadores
pesquisados quanto a importancia de acdes preventivas na organizagdo do trabalho, e
simultaneamente para tratamentos precoces em que haja a vigilancia em saude do
trabalhador e, conclui que isso evitaria a transformagao de casos iniciais em cronicos.

A preocupagdo com a Saude do Trabalhador, levou a Secretaria de Politicas de
Saude do Ministério da Satide por meio da portaria n.3.908 a implementar importantes
medidas, entre as quais, a elaboracdo da Norma Operacional de Satde do Trabalhador
(Nost), orientando a atuacdo dos Estados, Distrito Federal e os Municipios quanto a agdo
no campo da Saude do Trabalhador (BRASIL, 1998). Com o objetivo de combater de
forma mais eficiente os problemas de satude relacionados ao trabalho no Brasil o Ministério
da Satde lancou a portaria n. 1679 dispondo sobre a estruturagdo da Rede Nacional de
Satide dos Trabalhadores (RENAST) no Sistema Unico de Satde (SUS). Além de
reconhecer os Centros de Referéncia em Satde do Trabalhador (CRSTs) ja existentes, a
portaria estabelece um cronograma para a criagdo de 130 novos (CRSTs) a serem
implantados até 2004. Essas medidas representam a preocupagdo da Secretaria de Politicas
de Saude quanto & satde do trabalhador, bem como prioriza para o tratamento os
trabalhadores com problemas de maior gravidade e prevaléncia, dentre eles as LER/DORT
(DIESAT, 2002).

De acordo com Nardi (1997), entende-se por Saude do Trabalhador o conjunto de
conhecimentos oriundos de diversas disciplinas, que aliados ao saber do trabalhador de
suas vivéncias, de situacdes de desgaste e reprodugdo, estabelece uma nova forma de
compreensdo das relagdes entre satide e trabalho. O estudo destas relagdes pode orientar as
acoOes na area da atencdo a saude dos trabalhadores, desde a prevencdo, a reabilitagdo, a
promogdo de ag¢des da vigilancia sanitaria e a busca de cura e proposigdes de intervengdes
nos ambientes de trabalho.

O autor, refere ainda que o modelo proposto para o campo da Saude do

Trabalhador, enfrenta as correntes da Medicina do Trabalho e da Saude Ocupacional,
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envolvidos freqlientemente em defesa do capital em detrimento da satide dos trabalhadores.
Porém o surgimento do termo Saude do Trabalhador, passa a colocar a saude do
trabalhador como principal objetivo da pratica médica. Portanto, a modificacdo da
terminologia dos servigos de atengdo a satde de Servicos de Medicina do Trabalho e/ou
Saude Ocupacional para Servigos de Saude do Trabalhador, ndo altera somente uma
nomenclatura, mas as bases de um conjunto de saberes e praticas que passa a entender o
trabalhador como sujeito ativo do processo de saude-doenga e ndo como simples objeto de
atencdo a saude.

No Brasil, a edicdo da nova redagdo da Norma Regulamentadora 17, veio dar
impulso a ergonomia no pais, como assinala Oliveira, (1997). Conforme o autor, a
ergonomia pode ser definida como o conjunto de conhecimentos cientificos relativos ao
homem e necessarios para a concep¢do de ferramentas, maquinas e dispositivos que
possam ser, por ele utilizado com o maximo de conforto, seguranca e eficacia. Compoe-se
a ergonomia, de atividades complexas, interdisciplinares e pretende compreender as
situacdes de trabalho para promover a transformagio do processo produtivo, priorizando as
necessidades dos trabalhadores.

A ergonomia atual trata e analisa questdes variadas e complexas, envolve o processo de
captacdo, de processamento e tomada de decisdo com o carater de adaptacdo da tecnologia ao
homem. Guimardes (2002) salienta que a ergonomia objetiva transformar a tecnologia para
adapta-la ao ser humano. A agdo da ergonomia ndo se restringe a alteragdes pontuais, mas
depende da possibilidade de participagdo dos individuos, do grau de autonomia e das
condicdes da organizagdo social dos trabalhadores envolvidos no processo. A ergonomia pode
contribuir tanto para a eficiéncia quanto para a melhoria das condi¢des de trabalho, pois um
posto de trabalho, ¢ destinado a todas as pessoas, de idades varidveis, alturas diversas,
formagdes diferentes, saudaveis, portadores de doengas agudas ou cronicas, portadores de
deficiéncias ou pessoas especiais (OLIVEIRA, 1997; GUIMARAES, 2002).

E a partir da resignificagdo do campo da Saude do Trabalhador e da Ergonomia que
questoes referentes a fibromialgia, enquanto uma dor cronica com implicagdes no
cotidiano de trabalho, se inscreve como pertinente. Portadores de doengas agudas ou
cronicas podem alterar condutas, modificando seu comportamento com quem convivem ¢
trabalham. Altera¢des nos estados bio-psico-sociais, podem conduzi-los a um injustificavel
desgaste e sofrimento humanos experenciado.

A natureza do objeto de pesquisa proposto aponta para uma abordagem qualitativa como
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metodologia visto se tratar da identificagdo de experiéncias e vivéncias de portadores de dor
cronica. Com este estudo se espera fornecer subsidios para a humanizacdo do atendimento
médico, especialmente em relacdo a Saude do Trabalhador, pois pode oferecer visibilidade a dor,
podendo reduzir o tempo para o inicio de tratamento, dando chances de efetuar atendimento
antes de um agravamento maior da patologia que pode levar a um afastamento do trabalho, o que
poderia agravar a fragilizagdo do trabalhador ao perder o vinculo com o ambiente profissional.
Essa pesquisa optou por uma abordagem ndo comum a ergonomia e & engenharia, propondo a
utilizacdo de uma metodologia qualitativa baseada na analise do conteudo das informagdes
oferecidas em entrevistas com pacientes fibromialgicos. Foi uma escolha baseada em
pressupostos especificos a natureza da investigacao.

Conforme Santos (1999) na area biomédica os pesquisadores tradicionalmente
trabalham sob o paradigma quantitativo, usando técnicas emprestadas da bioestatistica e da
epidemiologia, a fim de determinar a associag@o entre exposicdo e doenga. Os propositos,
procedimentos e beneficios desse paradigma dominante sdo bastante conhecidos e aceitos
pela comunidade académica. Os métodos quantitativos sdo geralmente utilizados de forma
dedutiva: as hipoteses sdo testadas e os resultados sdo interpretados a partir de uma teoria
previamente estabelecida.

Segundo Kuhn (1987) existem dois paradigmas principais: o paradigma
quantitativo e o paradigma qualitativo. No paradigma quantitativo, a realidade construida ¢é
composta de causas e efeitos. Para predizer e controlar eventos, comportamentos e outros
desfechos, cabe ao cientista quantificar essas causas e efeitos e, a fim de maximizar a
objetividade, estes devem ser isolados do seu contexto. Nos dois ultimos séculos esse
paradigma tem sido hegemdnico na ciéncia.

O paradigma qualitativo teve sua origem no século XIX, na Alemanha, onde alguns
académicos, insatisfeitos com o uso de métodos naturalisticos nas ciéncias sociais
propuseram uma abordagem holistica para o estudo de fendmenos sociais. No paradigma
qualitativo, a realidade ¢ construida a partir do quadro referencial dos proprios sujeitos do
estudo e cabe ao pesquisador decifrar o significado da agdo humana, e ndo apenas descrever
os comportamentos. Os tedricos qualitativos sustentam a idéia de que ndo existem padroes
formais ou conclusdes definitivas e que a incerteza faz parte de sua epistemologia.

Os métodos qualitativos segundo Santos, (1999) caracterizam-se como detalhados,
aprofundados, descritivos e orientados para o processo. Stange e Zyzanski, (1989) afirmam que

os métodos utilizados no paradigma qualitativo sdo comuns a antropologia, tais como a
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etnografia, a observacao participante ¢ o estudo de casos, ¢ aplicados de forma indutiva, ou seja,
da observagdo para a teoria. Os autores referem que nos tltimos anos a literatura biomédica tem
registrado o aumento do uso de métodos qualitativos em pesquisa biomédica. Apesar desse
crescimento, os métodos qualitativos ainda sdo pouco conhecidos no meio biomédico.

A seguir, apresenta-se o referencial teérico que fundamenta esta pesquisa € os
procedimentos metodoldgicos empregados. Com base nos depoimentos recolhidos,
discute-se a tematica proposta e se analisa as experiéncias e vivéncias relatadas e as
estratégias de enfrentamento utilizadas pelos portadores de fibromialgia. Para finalizar,
tecem-se algumas consideracdes em que se sugere a aplicabilidade das experi€ncias
apontadas para outras patologias de dor cronica, em especial casos de LER/DORT comuns

nos contextos laborais.



2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1 Trabalho/satide/doenca

A palavra “trabalho” ¢ apresentada com muitos significados, como sinénimo de um
conjunto das atividades humanas, manuais ou intelectuais que visam a produtividade,
como esfor¢o humano aplicado a producdo de riqueza, como cuidado ou esmero em
qualquer servico, como oficio, ocupacdo, obra executada ou a executar, como fadiga,
cuidado, aflicdo, preocupacdo, como ac¢do de um maquinismo, entre muitos outros,
distinguindo-se de lazer e aparecendo como resultado de uma determinada agdo (CODO,
SAMPAIO, HITOMI, 1998). O trabalho pode designar ainda condigdes de trabalho,
resultado do trabalho, ou a propria atividade de trabalho, sendo caracterizado pela unido
dessas trés realidades, de acordo com Guérin e colaboradores (2001).

No pensamento marxiano, o trabalho produz vida e, portanto, € essencial a natureza
humana e a sua realizagdo. Através do trabalho a relacdo do homem com a natureza se
altera e no processo de interagdo com outros individuos, os homens se recriam a si mesmos
(LIEDKE, 1997). O trabalho, por estar vinculado & vida comunitaria humana, possui um
significado de reconhecimento do individuo, conforme assinala Tittoni (1994). Friedmann
e Naville (1973), também referem que o trabalho € importante para a estruturacdo da
personalidade, do equilibrio psiquico e do desenvolvimento pessoal, bem como a sua
privacdo pode gerar uma degradacdo da auto-estima, dando lugar a sentimentos de
impoténcia e frustracdo, aumentando a tensdo em relacdo a familia e a sociedade. Assim, ¢
reconhecida a importancia assumida pelo trabalho, podendo tanto ser origem de saude

quanto de doenga, tanto de prazer como de sofrimento.



18

A preocupagdo com os impactos sociais e psicologicos da modernizagdo, ¢ recente
no mundo, porém a relagdo entre ter saude e ser capaz de trabalhar, de produzir, tem sido
objeto de reflex3o ha séculos. Associagdes entre trabalho e a satde/doenga t€m sido
registradas ao longo da histéria da humanidade. A forma de conceber o processo
saude/doenga em cada €poca historica teve seus espectros conforme a doenga presente.

Nos tempos biblicos, a presenca da lepra, apresentava a exclusdo do portador como
forma de protecdo da sociedade. Durante o império greco-romano, a presenca da malaria
como endemia, acabou por trazer graves conseqiiéncias socio-econdmicas e politicas. Ja na
Idade Média, escassos sdo os registros sobre a relagdo trabalho/satde, concentrando-se mais
em informagdes sobre a atividade extrativista mineral, observando como os trabalhadores de
mineracao subterranea morriam precocemente em relagdo a populacdo em geral.

Somente na Idade Moderna, se inicia uma nova fase nas investigagdes entre
trabalho/satide/doenca. Nesta época o médico italiano Bernardino Ramazzini, através de
estudos efetuados ao longo de 15 anos de observacdo de atividades exercidas pelos
trabalhadores, descreve doengas as relacionando a ocupagdo exercida. Ramazzini publicou
a obra De Morbis Artificum Diatriba (As doencgas dos trabalhadores), em 1700, ¢ é sua a
pergunta hipocratica fundamental na histéria e na anamnese médica, “Qual ¢ a sua
ocupacdo?” (FACCHINI, 1993; BRASIL, 2001).

A Revolucao Industrial trouxe impacto sobre a saude dos trabalhadores pois
acidentes graves, mutilantes e fatais acometeram os trabalhadores, ndo poupando sequer
mulheres e criangas, que faziam parte da for¢a de trabalho. Nesta época, as jornadas de
trabalho, a precariedade da higiene associada a baixa remuneragdo e falta de assisténcia
médica levavam a morte precoce. A situacdo sO se alteraria com intensos movimentos
sociais, que acabaram por introduzir medidas legais de controle das condi¢cdes e dos
ambientes de trabalho.

O debate a respeito dos direitos dos trabalhadores, culminou no fim do século XIX,
na Alemanha (Prussia), com o surgimento de um dos primeiros programas de saude
publica e com a criacdo de uma legislagdo envolvendo projetos de compensagdo com trés
planos de indenizacdo assegurada. O primeiro, para incapacidade por lesdo em
conseqiiéncia de trauma provocada fora ou em caminho do trabalho e ocorrendo por
acidente. O segundo, seguro de pensdo publica por incapacidade provocada por causas nio

relacionadas ao trabalho e, por tltimo, o auxilio publico para invalidez individual. E, com
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algumas modificagdes, este ¢ ainda o esquema adotado no mundo industrializado até os
dias de hoje (HADLER; CLAUW, 2000).

No século XX, os avangos tecnologicos na area da assisténcia a saude,
proporcionaram um acréscimo de aproximadamente 15% a 20% na sobrevida dos
individuos. Estes avangos foram fundamentais na melhoria da qualidade de vida da
populag@o como ressalta Martinez (1997). Segundo o autor, o papel da assisténcia a saude
na qualidade de vida consiste no alivio da dor e do sofrimento, bem como na minimizagao
das disfungdes fisicas e, mais raramente, sociais € mentais. A partir da defini¢do de saude,
da Organizacdo Mundial da Saide como bem estar fisico, mental, e social, houve uma
maior preocupagdo com a repercussdo das doencas nas diversas dimensdes da vida dos
pacientes. Diferentemente de décadas passadas, atualmente tem havido uma preocupagao
na area da saide em documentar a melhoria da qualidade de vida dos individuos. Diversos
instrumentos tém sido propostos e avaliados, do ponto de vista metodologico, para atender
esta necessidade de mensuracao.

No campo da satide a demanda é por conhecimentos distintos e integrados,
envolvendo uma complexa interacdo entre os aspectos fisicos, psicologicos, sociais e
ambientais da condi¢do humana e de atribuicdo de significados. Segundo Minayo (1994)
saude e doenga sdo fenomenos vividos culturalmente, sendo necessario compreender que
qualquer agdo que vise tratamento, prevencdo ou planejamento deve estar atenta aos
valores, atitudes e crengas dos grupos a quem a agao se dirige.

O corpo humano possui uma anatomia e fisiologia universal, porém as diferentes
sociedades concebem o corpo de forma diversa, com regras de normalidade estabelecidos a
partir de valores determinados pela sociedade onde esta inserida. A doenca sé passa a
existir, se naquela sociedade ela for passivel de ser pensada como uma anormalidade.
Pode-se considerar que a saude e a doenca possuem realidades independentes de sua
definicdo, sendo objeto de representagdo e de tratamentos especificos em cada cultura. O
que determina as escolhas terapéuticas para determinada situacdo € a concepgdo
sociocultural da doenga (VICTORA; KNAUTH; HASSEN, 2000).

Também o comportamento frente a dor é influenciado por fatores sociais, culturais
e psicologicos. A dor pode permanecer privada, ndo exteriorizada, quando nao houver sinal
ou indicio externo de que a pessoa a esta experimentando. A existéncia da dor passa a ser
percebida s6 quando ¢ manifestada, através de demonstracdo verbal ou gestual, por parte

da pessoa a respeito deste fato. O gestual ou ndo-verbal somente pode ser interpretado se
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for considerado o contexto em que aparecem e diferem segundo a cultura onde ocorrem.
Segundo Helman (1994), ¢ da interpretacdo do significado da dor, e das definigdes
culturais de imagem corporal e da estrutura e fun¢do do corpo, que o individuo pode tornar
publico o seu sofrer.

Hoje a concepcdo amplamente aceita pelas evidéncias acumuladas ao longo dos
tempos ¢ que no homem a doenca possui uma outra dimensao, a social, além da bioldgica.
O adoecimento como processo bioldgico pode ser mediado e modificado pela atividade
social, pelo ambiente e pelos aspectos basicos que o criou, inclusive sobre a relacdo

trabalho-satde.

2.2 As especificidades da fibromialgia

Os vinculos entre trabalho e satide/doenga t€ém abordagens diferenciadas ao longo
da histéria e em acordo com os contextos culturais em que se manifestam. Na cultura
ocidental a valorizacdo conferida ao ato de trabalhar tem como uma justificativa
socialmente aceita para auséncia de trabalho, a presenca da doenga desde que esta tenha
manifestacdo no substrato organico e visibilidade ao seu portador e a aqueles que o cercam
(JACQUEES, 2002). A simples presenca da dor ndo se apresenta como prerrogativa para o
ndo trabalho, ja que, faz parte do imaginario coletivo, pela influéncia judaico-crista, de
associar trabalho a sofrimento (MAYA, 1995). Patologias cujo principal sintoma ¢ a dor,
como a fibromialgia, recebem avaliacdes contraditérias quando examinadas em seu
vinculo com o trabalho.

Ha hoje um debate, conforme assinalam Hadler e Clauw (2000), se a fibromialgia ¢
uma causa para a incapacidade compensavel, pois a distingdo entre a doenga ¢ a lesdo
acarreta um menor ou maior ganho indenizdvel. Quando ocorre o desenvolvimento de
incapacidade, ou a doenca ndo ¢ relacionada ao trabalho, a capacidade de receber a
indenizagdo merecida ndo ¢ compensada da mesma forma quando esta relacionada ao
trabalho, poupando o trabalhador da diminui¢do de sua renda de forma mais significativa.

Para determinar se os trabalhadores rotulados com o diagnostico de sindrome
fibromialgica, preenchem requisitos de relagdo com o trabalho, deve haver o consenso que

seja consecutivo ao trabalho. No entanto, o consenso baseado em estudos epidemiologicos,
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como os desenvolvidos em Manchester, Inglaterra, demostram que esta rotulagem, pela
visdo de Hadler e Clauw (2000), ¢ a ponta de um iceberg, em relacdo a proporcdo da
morbidade na populagdo em geral, havendo na comunidade muitos individuos sofrendo no
siléncio.

Discutem, os autores, que talvez possa se imaginar alguma forma de sindrome lesional
interna, mas relaciona-la ao trabalho nao seria algo facil e que a quantificacdo de incapacidade
nao pode ser negada ou subestimada, pois o crescimento do nimero de trabalhadores que
sentem assim o desafeto e limitacdes em seu trabalho ¢ algo real. Porém quantificar a
incapacidade por contar fender points seria um sofisma perfeito da reumatologia.

As Lesdes por Esforco Repetitivo/Distirbio Osteo-muscular Relacionado ao
Trabalho (LER/DORT), passam também por questionamentos. Iniumeros trabalhos recentes
tentam verificar a prevaléncia da sindrome da fibromialgia em pacientes diagnosticados
como portadores de LER/DORT. Em estudo efetuado por Helfenstein e Feldman (1998),
envolvendo 103 pacientes diagnosticados como portadores de LER/DORT, que alegavam
ter sido lesionado pelos respectivos trabalhos e estavam envolvidos em litigio trabalhista,
encontraram-se 80 pacientes que apresentavam dor difusa e 73 que preenchiam os critérios
para a sindrome da fibromialgia (ACR). A fibromialgia ndo se encontra classificada como
relacionada ao trabalho, porém para os trabalhadores a existéncia de tal vinculo tornaria
possivel uma compensagao financeira.

Individuos portadores de dor cronica podem ser mal diagnosticados e nessas
circunstancias podem ativar litigio inapropriado, prejudicando ou até bloqueando
programas terapéuticos. Além do que ao tentar tornar visivel a doenga pode também atrasar
a pronta interferéncia na condugdo terapéutica. Nesse sentido, afirmam Chew-Graham e
May (2000), que o médico e o paciente convivem num modelo incompreensivel, onde
colidem modelos psicosociais, que representam a visdo do paciente, confrontando modelos
biomédicos de degeneragdo, fazendo com que a atribui¢do de comprovar o adoecimento
passe a ser do paciente. No entanto, o papel do cuidador da satide deve atender
satisfatoriamente o resultado da consulta permitindo ao paciente a manutencdo de seu
proprio papel na doenga. A esse respeito Hadler, registrou comentario em um editorial
intitulado, “Se vocé tem que provar que estd doente vocé ndo consegue ficar bem: esta ¢
uma licdo objetiva da fibromialgia” (1996, p. 2397).

Nos paises industrializados, de acordo com publicacdes cientificas, apenas uma

minoria dos pacientes fibromialgicos ¢ reconhecida como incapacitada para o trabalho e
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consegue na justica alguma espécie de compensagdo financeira (WOLFE & POTTER,
1996). Estima Wolfe (1997) que em torno de 25% dos pacientes fibromidlgicos tém
recebido compensagdo por incapacidade. Afirma o autor que individuos com fibromialgia
ndo devem ser considerados incapazes. Wolfe (1996) observa que a meta do tratamento ¢ a
de tornar o paciente independente e que a terapia ndo deve ser continua ou indefinida.

Segundo Helfenstein e Feldman (1998) os programas de compensacdo financeira
sdo elaborados para auxiliar individuos com problemas que encontram visibilidade no
corpo fisico. O uso incorreto de um rétulo tem levado a distorgdes nas crencas e nas
atitudes de muitos trabalhadores, dos profissionais envolvidos e do papel das organizac¢des
na sociedade. O roétulo cria um estigma que impede o acesso a novos trabalhos, criando
mecanismos de compensacdo que podem encorajar a perpetuagao de sindromes dolorosas
cronicas. No entanto, todos os pacientes tratados devidamente, estardo aptos a alguma
forma de trabalho, na opinido desses autores.

Teoricamente, alteragdes posturais estaticas ou sobrecarga dindmica podem
provocar um fendmeno de ampliagdo da dor, porém isto ndo tem sido demonstrado na
fibromialgia. Dessa forma, outros fatores como ambiente de trabalho, o contexto familiar e
social associado a predisposi¢do individual, devem ser considerados no aparecimento dessa
condi¢do. A sindrome fibromidlgica ndo ¢ uma doencga, mas sim um estado fisioldgico
alterado, com carateristicas descritas na literatura. A fibromialgia ¢ bastante comum para
reumatologistas, entretanto com pouca familiaridade e dificuldade de abordagem por
médicos do trabalho, como referem Helfenstein e Feldman (1998).

Para esses autores, a avaliacdo do paciente com fibromialgia apresenta problemas
em relagdo aos varios aspectos envolvidos nas patologias dolorosas cronicas, pois a dor
cronica ¢ uma sensagdo subjetiva e ¢ interpretada num contexto emocional proprio do
individuo. Ela n3o pode ser completamente entendida em termos cldssicos de doenca,
relacionando patogénese com a lesdo tecidual ou disfuncdo. A incapacidade devida a dor
pode ser resultante da interagdo entre experiéncias passadas, educacdo, condi¢do social,
auto-estima, ética relacionada ao trabalho, motivagdo, estresse psicologico, fadiga, sistema
de valores pessoais, base étnico-cultural e a disponibilidade de compensacao financeira.

A etiopatogenia da fibromialgia, conforme assinala McCain, (1996) ainda ¢
desconhecida e, como em outras sindromes, provavelmente deve ser multifatorial,
conforme mostram as diversas linhas da pesquisa internacional. As tentativas de

demonstrar um substrato histopatologico para a fibromialgia ndo tém dado resultados
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satisfatorios, pois nos estudos efetuados até o momento ndo se encontraram alteragdes da
fibra muscular.

A prevaléncia da dor cronica ou persistente na populagdo geral oriunda de diversas
patologias ¢ de 10 a 11% aumentando com a idade (CROOK; WEIR; TUNKS, 1989).
Estudos epidemioldgicos sustentam evidéncias que a fibromialgia ndo ¢ uma doenca em
separado, mas parte do espectro do fenomeno da dor crénica no qual ha pontos sensiveis a
dor. Croft, Schollum e Silman (1994) demonstraram, em estudos populacionais, 2 a 4%
dos individuos afetados por fibromialgia, com prevaléncia similar em pelo menos 5 paises
industrializados. Os autores referem que estudos tém demonstrado uma variabilidade no
curso evolutivo da dor tecidual, podendo uma dor difusa evoluir para um ponto apenas ou
se apresentar livres da dor ap6s um ano de estudo.

A freqiiéncia da sindrome fibromialgica ¢ de 1 a 5% na populacdo em geral
conforme assinala Wolfe e Cathey, (1983) atendidos em clinica médica, enquanto na
clinica reumatologica os dados sdo conflitantes: Wolfe e colaboradores (1990) detectaram
13,8%, enquanto Yunus e colaboradores (1981) utilizando os critérios que prevaleciam
antes de 1990, encontraram 20% nesta série em particular, pois antes da unificagdo dos
critérios de classificacdo para esta sindrome, diferentes grupos interessados na fibromialgia
adotavam diferentes pontos de corte e como resultado a sensibilidade e especificidade eram
diferentes podendo apresentar cifras discordantes. Enquanto Clark (2001) que efetuou uma
revisdo da epidemiologia em consulta reumatologica no Hospital Geral do México,
seguindo os critérios do Colégio Americano de Reumatologia (ACR), encontrou a
freqiiéncia de 4,1%, menor que a referida internacionalmente em clinicas de especialidades
que variava, entre 13 e 20%, segundo a literatura.

O envolvimento de disturbios do sono, baixa tolerdncia a dor e distarbios
psicologicos sugerem uma possivel participacdo de neurotransmissores na etiopatologia
desta entidade. A fibromialgia pode ser vista como uma sindrome constituida de um nucleo
central de manifestacdes que sdo essenciais para o diagnostico, presente em mais de 75%
dos individuos diagnosticados, tais como fadiga, sono nio reparador e rigidez matinal e,
outras manifestagdes secundarias, menos freqiientes, ocorrendo em cerca de 25% a 50%
dos casos, como sindrome do célon irritavel, fendmeno de Raynaud, cefaléias, edema
subjetivo, parestesias ndao dermatoméricas, alteragdes psicologicas e incapacidade

funcional significativa (McCAIN, 1996).
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Dada a dificuldade em se encontrar uma alteracdo organica especifica, varios
autores atribuem a fatores psicoldgicos a origem da fibromialgia. Diferentes resultados t€m
sido obtidos através de testes e técnicas, desde inexisténcia de alteragdes psiquidtricas
como depressao e ansiedade, até a correlagdo de mais de 80% dos pacientes com
personalidades depressivas. Os resultados conflitantes conforme revisdo dos autores,
(ATRA; POLLAK; MARTINEZ, 1993), podem ser atribuidos a dificuldades
metodologicas, a falta de uniformidade nos critérios diagndsticos, a ineficacia dos testes
psicolégicos para avaliar sintomas psiquicos em pacientes com doengas organicas e,
especialmente, de dor cronica, bem como a falta de grupos controles adequados.

Nesta revisdo Atra, Pollak e Martinez (1993), encontraram os seguintes testes
efetuados anteriormente ao estabelecimento dos critérios estabelecidos pelo estudo
multicéntrico do Colégio Americano de Reumatologia (ACR) em 1990. Citam os estudos
de varios autores:

Minessota Multiphasic Personality Inventor, utilizado por Payne e Vanderplate,
(1982) que encontrou associacdo da fibromialgia a distirbios psicolégicos mais que nos
grupos controles de pacientes com artrite reumatdide e outro com outras doengas
reumaticas; Arthritis Impact Measurement Scales, utilizado por Wolfe ¢ Hawley (1984)
onde encontraram alteracdes clinicas compativeis com ansiedade e depressao, no grupo de
estudo; Spielber State-Trait Anxiety Inventory, Scl-90-B e Beck Depression Inventory,
utilizado por Clark, Tindell e Bennett, (1985) que ndo encontraram diferencas
significativas entre pacientes com fibromialgia e controles normais; Diagnostic Interview
Schedule, utilizado por Goldenberg, (1986) em que encontrou associagdo entre
fibromialgia e depressdo, sugerindo que o componente psicoldogico ndo teria uma relagdo
causal e seria simplesmente uma associa¢do, pois a maioria dos pacientes estaria deprimida
na instalagdo dessa entidade reumadtica; Zung Self-Rating Depression Scale, utilizada por
Ahles, Yunus e Masi, (1987) que ndo encontraram associacdo entre fibromialgia e
depressdo em estudo comparativo com artrite reumatdide; Basic Personality Inventory,
utilizado por Scudds e McCain, (1987) para comparar pacientes com fibromialgia, artrite
reumatéide e pessoas normais em que verificaram diferencas significativas entre os trés
grupos, na escala de hipocondria, enquanto as escalas de depressdo, histeria e introversdo
mostraram-se alteradas na fibromialgia e na artrite reumatéide quando comparadas com o
grupo de controles normais; Health Assesment Questionnaire (HAQ), utilizado por

Hawley, Wolf e Cattey (1988) em que concluiram que a incapacidade funcional pode ser
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um fator de gravidade da doenca e, constataram correlagdo entre intensidade dos sintomas
e a depressao, validando o (HAQ), para avaliagdo funcional de pacientes com fibromialgia.

Em nosso meio, Cicconelli e colaboradores (1999) avaliaram a tradugao, adaptagdo
cultural e propriedade de medida (reprodutibilidade e validade) do Medical Outcome
Survey 36 Item Short-form Study (SF-36) em pacientes com artrite reumatoide. Este
questionario aborda varios aspectos da qualidade de vida que poderiam ser afetados de
maneira significativa pelos sintomas da fibromialgia.

Martinez e colaboradores (1999) avaliaram o impacto da fibromialgia na qualidade
de vida de pacientes comparados com controles normais através do (SF-36), utilizando os
critérios de classificagdo do (ACR). Os autores concluiram que a fibromialgia impoe
impacto negativo na qualidade de vida medido pelo (SF-36), de forma significante, em
todas as escalas avaliadas, com um impacto maior nas escalas de aspectos fisicos e dor
corporal e, vindo logo apds os aspectos emocionais. O ACR, tentando uma uniformizagio
de critérios, publicou o resultado do estudo de seu Comité Multicéntrico para a
Classificacdo da Fibromialgia (WOLFE et al., 1990), estabelecendo critérios para
classificagdo da fibromialgia, que s@o os seguintes:

1. historia de dor difusa, presente tanto do lado direito e esquerdo do corpo quanto

acima e abaixo da cintura, incluindo o componente axial;

2. dor em 11 de 18 pontos dolorosos, durante a palpagdo digital realizada com a
pressdo aproximada de 4 kg/cm2, nos seguintes locais: occipital (bilateral, na
inser¢do dos musculos suboccipitais; cervical (bilateral, anteriormente aos
espacos intervertebrais C5-C7); trapézio (bilateral, no ponto médio da borda
superior); supra-espinhoso (bilateral, com origem acima da espinha escapular,
proximo a borda medial); segundo espacos intercostais (bilateral, na segunda
jungdo costocondral, lateral a juncdo das superficies superiores); epicondilos
laterais (bilateral, dois cm distal aos epicondilos); gluteos (bilaterais, nos
quadrantes superiores externos, na dobra anterior do misculo); grande trocanter
(bilateral, posterior a proeminéncia trocantérica); interlinha medial dos joelhos
(bilateral, no coxim medial proximal a linha articular). Assim, sdo considerados
pacientes com fibromialgia aqueles que preencherem ambos os critérios, por
um periodo minimo de trés meses, sendo que a presenga de outra doenga

associada nao exclui o diagndstico.
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No estudo epidemiologico realizado em 16 centros dos Estados Unidos e Canada
pelo Colégio Americano de Reumatologia, em 1990, os individuos acometidos por
fibromialgia apresentavam idade média de 49 anos, 89% eram do sexo feminino, 93%
caucasianos, 5% hispanicos ¢ 1% negros. O nivel socio-econdmico e educacional destes
pacientes se mostraram, em geral, mais altos quando comparados a populacdo norte-
americana geral. Muitas anormalidades tem sido encontradas na fibromialgia, tais como:
aumento dos niveis de substincia P!, demonstrado em mais de um estudo (VAEROY,
HELLE; FORRE 1988), enquanto estudos efetuados por Gracely e colaboradores (2002)
demonstraram alteragdes no fluxo sangiiineo cerebral.

Ha uma tendéncia em considerar a fibromialgia associada a em processos biossociais
e psicologicos. A terapéutica apresentada para a fibromialgia ndo ¢ clara, tem se orientado
fundamentalmente para o alivio dos sintomas, produzindo-se enorme quantidade de
modalidades terapéuticas que muitas vezes nao suportam qualquer critica cientifica.

Como observa Antonio (2001), apesar da causa e da fisiopatologia da fibromialgia
permanecerem polémicas, varias alteragcdes fisiologicas t€m sido observadas nestes
pacientes. Estas alteragdes podem ser divididas como anormalidades do sono, musculares,
neuroenddcrinas, nos neurotransmissores € no fluxo sangiiineo cerebral.

O sono nao reparador ¢ experimentado por mais de 75% dos pacientes, devido a
intrusdes de ondas alfas rapidas durante a fase ndo REM do sono (fase 2, 3, 4) como
ressalta Wolfe (1989). Porém como problematiza Antonio (2001), ndo esta ainda definido
se o disturbio do sono leva ao desenvolvimento da fibromialgia ou é uma conseqiiéncia
dela ou de outras sindromes dolorosas cronicas.

Alteracdes musculares foram observadas em pacientes com fibromialgia, incluindo
relatos de alteragdes histologicas nas fibras musculares examinadas conforme assinala
Simms e colaboradores (1994). No entanto, estes achados ndo foram reproduzidos em
estudos subseqiientes. A ressonédncia nuclear magnética marcada com fosforo, também nao
revelou diferencas significativas nas variaveis metabolicas musculares entre pacientes
portadores de fibromialgia e grupo de controle. Os autores concluiram, ap6s revisao
extensa da literatura, que as anormalidades musculares, tanto estruturais quanto funcionais,

ndo parecem ter papel relevante na fisiopatologia da fibromialgia.

! A substancia P é um neurotransmissor das terminacdes nervosas, relacionada com a dor lenta e cronica,
apresenta liberagdo muito lenta dando uma sensagao mais demorada da dor GUYTON & HALL, 1997
p-475).



27

De acordo com Moldofski (1982), um funcionamento diminuido do eixo hipotalamo-
pituitaria-adrenal foi observado em pacientes com fibromialgia, com niveis diminuidos de
cortisol livre, detectado na urina de 24 horas, com achados ndo consistentes de disfuncgio
hipotdlamo-hipofisario-adrenal identificados e, com niveis de cortisol sérico geralmente
normais. A serotonina, importante na modulacao da dor, apresenta-se com niveis diminuidos,
resultando em um aumento dos sintomas somaticos e na percepcao dolorosa.

A substincia P e a norepinefrina, podem estar relacionada na fisiopatologia da
fibromialgia, sendo caracterizada por um aumento na substincia P e diminui¢do da
quantidade de norepinefrina no liquor. Além do mais, o ritmo circadiano do sistema nervoso
auténomo pode estar diminuido, resultando numa diminui¢do da resposta ao estresse. Todas
estas anormalidades relacionadas aos neurotransmissores requerem estudos futuros antes de
uma relagdo causal definida como observaram Russel e colaboradores (1994).

Conforme assinalam Goldstein, Mena ¢ Yunus (1993), avaliagoes efetuadas com
single photon emission computadorized tomography (SPECT), superposto a ressonancia
magnética, evidencia um fluxo cerebral regional reduzido em areas do talamo, nucleo
caudado e regides pré-frontais. Estas regides sdo responsaveis pela integracdo, andlise e
interpretagdo dos estimulos dolorosos e tém conexdes com areas do hipocampo e do sistema
limbico, controlam as sensacdes ¢ a afetividade. No entanto, apontam os autores, deve-se ter
parciménia na interpretagdo dos resultados, pois os pacientes provém de amostras pequenas,
apresentando diferencas no fluxo sangiiineo cerebral relacionado ao sexo, efeitos de drogas
utilizadas e a falta de especificidade destas alteragdes com a fibromialgia.

Segundo Atra, Pollak e Martinez (1993), uma série de alteragdes fisiologicas estdo
relacionadas com a fibromialgia tais como: do metabolismo muscular, da funcdo do
sistema imunolégico, do mecanismo neuroenddcrino sobre a regulagdo da dor, do déficit
de serotonina e, possivelmente, de outros aminoacidos. Manifestagdes clinicas de dor
cronica, de fadiga e sono nao reparador, podem desencadear transtornos psicoldgicos tipico
de quadro depressivo. Estes sintomas poderiam provocar cansago excessivo e facil,
alterag¢des por desuso, com facilitagdo para o trauma, bem como alteragdes posturais que
causariam assim uma amplificacdo dolorosa perpetuando a sintomatologia.

Apesar de os pacientes com fibromialgia ndo desenvolverem deformidades ou
limitacdo fisica evidente, seu quadro clinico inclui disturbios psicolégicos e sensagdo de
fraqueza importante. Os varios trabalhos publicados até entdo, demonstram o grau do

impacto individual, familiar e social que a fibromialgia promove nos pacientes, bem como
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salientam que na atualidade esta sindrome se constitui em um importante problema de
saude e soOcio-econdmico, sugerindo, que pesquisas em seus varios aspectos devam ser
efetuadas (MARTINEZ et al., 1999).

Conforme referem os autores, (MARTINEZ et al., 1999; FERRAZ, 1999) cada vez
mais os individuos portadores das mais diversas condi¢des clinicas tém sido estimulados a
participar do processo de decisdo de escolha de alternativas intervencionistas que digam
respeito a sua propria saude. Aos profissionais da saude, cabe a responsabilidade, como
participantes do processo, de compreendé-los, capacitando-se para fornecer informagoes
baseadas em evidéncias cientificas validas para que alguma decisdo possa ser tomada, a
partir das experiéncias vivenciadas.

Para compreender o processo da experiéncia vivenciada, ¢ necessario ter uma
concepcdo da totalidade para recortad-la e propor uma forma de entendé-la. A realidade ¢
composta por uma multiplicidade de processos sociais, ndo se apresentando como uma
totalidade, mas como um recorte que se faz da totalidade. Esse recorte ¢ concebido a partir
do ponto de vista de onde se encontra e dos pressupostos que o individuo traz consigo, o
que possibilita experimentar ¢ avaliar a totalidade do cotidiano. E a partir do
reconhecimento dos microprocessos que compde a sociedade, pode-se recortar e investigar
(VICTORA; KNAUTH; HASSEN, 2000).

A fibromialgia tem sido estudada e divulgada no ambito da reumatologia.
Entretanto, os pacientes tem sido atendidos por clinicos gerais, nas unidades basicas de
saude ou especialidades afins e entre outros profissionais da area da saude, como
fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais. O principal sintoma da fibromialgia é sem
duvida as dores difusas, associadas ao sofrimento adicional imposto aos pacientes, pela
demora diagnodstica que pode aumentar a gravidade desta sindrome. Os sintomas de
ansiedade e depressdo estdo freqlientemente presentes o que aumenta a incerteza
diagnostica podendo interferir na evolug@o e condugdo terapéuticas.

A busca por um registro concreto e visivel que comprove a existéncia de uma
doenga ¢ uma caracteristica da medicina ocidental. O diagnostico necessita ser
fundamentado em exames que evidenciem as marcas da enfermidade no corpo e registrem
as alteracdes organicas. Assim, a busca por reconhecer formas de prevenir, tratar e levar
informagdes precisas, podem ser efetuadas por meio de estudos de outra natureza que
contemplem a compreensdo das experiéncias e vivéncias de portadores de dor cronica

como a fibromialgia.



3 METODOS E PROCEDIMENTOS

Ao longo dos tempos o homem procura conhecer ¢ compreender a sua propria
natureza e o mundo a sua volta. Nesta busca de conhecimento, tem-se utilizado da religido,
da filosofia e da ciéncia como instrumentos fundamentais para a explicacdo dos significados
da sua existéncia individual e coletiva. O conhecimento cientifico, conforme Minayo (1994),
¢ considerado, na sociedade ocidental moderna, como forma hegemdnica de construgdo da
realidade. Portanto no campo da ciéncia, a realidade ¢ um todo complexo, definido como um
dos modos possiveis de se ver a realidade. Victora, Knauth e Hassen (2000) salientam que o
que a ciéncia faz ¢ recortar este todo que ¢ a realidade e analisar por partes, por métodos ¢
por objetos diferenciados, sendo que o saber cientifico é sempre perspectivista.

A metodologia ¢ muito mais que um conjunto de técnicas de pesquisa. Cada tipo de
metodologia traz consigo um conjunto de pressupostos sobre a realidade, bem como um
instrumental composto por uma série de conceitos, pelo treinamento do olhar e por técnicas
de observagdo. Na tentativa de aproximacdo do seu objeto de estudo, o investigador se
utiliza de um conjunto de crengas, visdes de mundo e de formas de trabalhar que sdo
reconhecidas pela comunidade cientifica (KUHN, 1987). Para Minayo (1994), a
metodologia da pesquisa envolve os caminhos e os instrumentos de abordagens da
realidade, adequados aos interesses do pesquisador e aos propositos da pesquisa.

A ciéncia lida com critérios, tais como coeréncia, consisténcia, originalidade e
objetivacdo, intersubjetividade e divulgagdo. Assim na producdo cientifica, ha a presencga
de senso comum e também de ideologia, ndo sendo imune a opinides ¢ ao interesse dos
homens. O objeto ¢ construido, logo a ciéncia trabalha com realidade construida. E
necessario ter uma concep¢do de totalidade para que se possa recortd-la e propor uma
forma de entendé-la e entdo partir para investigi-los (MINAYO, 1994; VICTORA,
KNAUTH e HASSEN, 2000).
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A abordagem qualitativa parte do fundamento de que existe um vinculo dindmico e
indissociavel entre 0 mundo objetivo e a subjetividade do sujeito (CHIZZOTTI, 1991). Na
metodologia qualitativa, a realidade ¢ construida a partir do quadro referencial dos proprios
sujeitos do estudo, e cabe ao pesquisador decifrar o significado da agdo humana, ¢ nao
apenas descrever os comportamentos. O axioma da investigacdo dos “objetos” sociais ¢é
que os seres humanos respondem a estimulos externos de maneira seletiva. Tal selecdo ¢
influenciada pela maneira através da qual eles definem e interpretam situagdes e
acontecimentos (MINAYO; SANCHES, 1983).

Como salientam Victora, Knauth e Hassen (2000), a abordagem qualitativa permite
maior penetragdo do pesquisador no mundo dos pesquisados, sendo particularmente util na
busca de entender um contexto, por permitir a observacdo de varios elementos
simultaneamente em um grupo pequeno. Nesse sentido, Minayo e Sanches (1983)
salientam que ao entender a linguagem de um grupo social, pode-se predizer as respostas
deste grupo. Porém nesse modo de pesquisa ndo ha o objetivo de generalizagdo, existindo
sim a proposi¢do que as sinteses possam alcancar generalizagdes tedricas e analiticas.

As pesquisas qualitativas segundo Crabtree e Miller (1991), sdo em sua maior parte
voltada para a descoberta, a identificacdo, a descricdo aprofundada e a geragdo de
explicagdes. Buscam o significado e a intencionalidade dos atos, das relagdes sociais e das
estruturas sociais. A palavra que expressa a fala cotidiana, tanto ao nivel das relagdes
quanto ao nivel dos discursos é o material basico da investigagcdo qualitativa. No entanto,
sociologicamente a analise das palavras e das situagdes expressas ndo permanece nos
significados individuais, mas nos significados compartilhados.

Segundo Reichardt e Cook (1979) ¢ a natureza do tema de interesse que, em grande
parte, vai determinar qual abordagem ¢ a mais indicada para a investigac¢do. Esta pesquisa
opta por uma metodologia qualitativa de pesquisa visto a natureza do problema construido,
isto ndo significa o desprezo de outros procedimentos metodolégicos, mas uma escolha
fundamentada em pressupostos e pela natureza da pesquisa. Assim, a partir dos
fundamentos que sustentam esta abordagem metodologica, constituiu-se o objeto de
pesquisa, cujos objetivos e questdes norteadoras propdem os procedimentos de coleta de

dados e analise dos resultados.
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3.1 Objetivos da pesquisa

Os métodos qualitativos sdo uteis para estudos que visam compreender o contexto
onde algum fendmeno ocorre, aspecto que se aplica a esta pesquisa, que apresenta
objetivos de:

a) identificar as experiéncias e vivéncias dos portadores de dor cronica, no caso,

fibromialgicos, e reconhecer as estratégias de enfrentamento por eles utilizados;

b) visibilizar a dor e sofrimento experenciado pelos portadores de fibromialgia em

uma patologia cujos sintomas ndo se manifestam objetivamente no substrato
organico por instrumentos até hoje construidos;

c¢) identificar como os sintomas apresentados pelos portadores de fibromialgia

repercutem na vida pessoal e profissional, alterando o desempenho no trabalho
e na vida cotidiana.

Com este estudo procura-se sensibilizar os profissionais da satde sobre a
importancia do sintoma como importante no diagnostico € ndo s6 os sinais no substrato
organico. Ainda, demonstrar o quanto a participagdo do sujeito ¢é relevante, reforcando as

novas tendéncias nos campos da ergonomia e da saude do trabalhador.

3.2 Questdes norteadoras

a) Quais as experiéncias e vivéncias dos portadores de dor cronica como a
presente na fibromialgia?

b) Quais as alteragdes percebidas pelo portador de fibromialgia no seu cotidiano
de vida e de trabalho?

¢) Como o portador de fibromialgia incorpora a dor € o adoecimento ao cotidiano
de trabalho diante de uma patologia ndo reconhecida como associada ao
exercicio laboral?

d) Quais as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos portadores de

fibromialgia?
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3.3 Caracterizagao da pesquisa e escolha dos participantes

A pesquisa caracteriza-se por um estudo de cunho transversal (coletam-se dados de
uma populagdo numa determinada época, bem delimitada), de carater qualitativo,
descritivo-exploratdrio. A coleta de dados foi efetuada em uma clinica de reabilitagdo no
interior do Estado do Rio Grande do Sul, que efetua atendimento fisioterapico geral
somente a pacientes de convénios e particular. Esta clinica foi escolhida pelo
conhecimento prévio do pesquisador, por apresentar casos de portadores de fibromialgia
presentes no atendimento diario nessa instituicdo. No local hé garantia de acesso ao grupo,
tanto no que se refere a disponibilidade em ntimero de casos, como no que diz respeito a
aceitacdo da presenga do pesquisador, pois mantém, o pesquisador, vinculo de atendimento
continuo aos individuos estudados. Conforme sugerem Victora, Knauth e Hassen (2000),
em pesquisas dessa natureza o local escolhido para a pesquisa deve apresentar condigdes
de explicitagdo da problematica da investigagao.

O numero de participantes das entrevistas seguiu o critério de saturacdo dos dados.
A esse respeito, ressaltam Victora, Knauth e Hassen (2000), que em pesquisa qualitativa
ndo se trabalha com a idéia de amostra probabilistica, visto que essa traz implicita a
concepgdo de que uma determinada parte de uma populagdo é representativa do todo,
possibilitando a generalizagdo dos resultados obtidos.

A escolha dos participantes foi intencionalmente selecionada por casos
confirmatérios. Para isso, foram selecionados portadores de fibromialgia com diagnostico
confirmado, e em atendimento continuo na clinica. Foram escolhidos os portadores de
fibromialgia com longa historia da patologia e apresentando diversidade funcional, para
que assim, fosse oportunizado o surgimento de diferentes situagdes no processo de
investigacao.

Os sujeitos da pesquisa autorizaram sua participacdo voluntaria, assegurando-lhes o
direito de retirarem o consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem nenhuma
penalizagdo (Apéndice A). Tiveram assegurado a sua privacidade quanto aos dados
confidenciais da pesquisa que ficardo sob sigilo e anonimato. Se os resultados da pesquisa
puderem contribuir para a melhoria das condi¢cdes de saude da populacdo, serdo

comunicados aos sujeitos e as autoridades sanitarias, preservando a imagem e auto-estima
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dos sujeitos da pesquisa. O termo de consentimento livre e esclarecido resguarda o autor

do projeto, a propriedade intelectual e a divulgacdo publica dos resultados.

3.4 Coleta dos dados

Ap0s a assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido, as informagoes
foram colhidas através de entrevista gravada, direta, face a face com os portadores de
fibromialgia, baseada em um roteiro com questdes sobre satide, sintomatologia e atividades
desenvolvidas (Apéndice B).

A técnica de coleta de dados escolhida foi a de entrevista com transcri¢do dos dados
para posterior analise. Foram colhidos inicialmente dois depoimentos baseados no roteiro
de entrevista. Com base nas informagdes colhidas foram efetuadas outras entrevistas que
ndo foram guiadas por critério numérico, pois em pesquisa qualitativa a preocupacdo maior
¢ com a abrangéncia da compreensdo dos dados conforme refere Minayo (1994). A autora,
afirma que a entrevista ndo ¢ simplesmente um trabalho de coleta de dados, mas sempre
uma situacdo de interacdo na qual as informacgdes dadas pelos sujeitos podem ser
profundamente afetadas pela natureza de suas relagdes com o entrevistador.

A entrevista conforme assinala a autora, ¢ um instrumento privilegiado de coleta de
informacdes, pois possibilita através da fala a revelacdo de condicdes estruturais, de
sistemas de valores, normas e simbolos. A comunicacdo verbal é uma forma de interacao
que possui a particularidade de transmitir, através de um porta-voz, as representacdes de
grupos determinados na vida cotidiana, em condigdes historicas, sdcio-economicas ¢
culturais especificas.

As entrevistas foram baseadas em um roteiro semi-estruturado com uso de gravador
e, efetuadas com portadores de dor cronica com diagnosticos que apontavam para a
inclusdo de sua patologia dentre os critérios estabelecidos pelo (ACR) como fibromialgia.
Os aspectos abordados na entrevista foram formulados a partir do referencial tedrico e das

questdes norteadoras propostas.
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3.5 Analise dos dados

Para a analise dos dados foram transcritas as entrevistas e submetidas a analise de
contetido. Segundo Bardin (2000), o método de andlise de contetdo, apresenta a
peculiaridade de ser um meio para estudar “as comunicac¢des” entre os homens, colocando
énfase no contetdo “das mensagens”. E um conjunto de técnicas de analise das
comunicagdes, que apresentam vasto campo de aplicagdo. O método de andlise de

contetido, segundo a autora, é:

Um conjunto de técnicas de andlise das comunicagdes visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descri¢ao do contetido das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condi¢des de producgdo/recepgdo (variaveis inferidas) destas
mensagens (2000, p. 42).

A autora refere que qualquer comunicagdo, isto ¢, qualquer transporte de
significacdes de um emissor deveria poder ser escrito e decifrado pelas técnicas de analise
de conteudo.

Minayo (1999), aponta que a analise de contetido permite ir além das aparéncias do
que esta sendo comunicado, descobrindo o significado por tras dos conteudos manifestos.
Ainda refere a autora, que através do método de analise de contetido, pode-se encontrar
respostas para as questdes formuladas e também se pode confirmar ou ndo as afirmacoes
estabelecidas antes do trabalho de investigacao.

A analise de conteiido assinala Bardin (2000), ndo se trata de um instrumento mas
um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes que depende do tipo de fala a que se
dedica e do tipo de interpretacdo que se pretende como objetivo. Na interpretagdo da
autora, a analise de conteudo procura conhecer aquilo que estd por tras das palavras,
buscando outras realidades através das mensagens e, visa o conhecimento de variaveis de
diversas ordens, por meio de um mecanismo de deducdo baseada em indicadores
reconstruidos a partir de uma amostra de mensagens particulares.

Bardin (2000) aponta as etapas basicas no trabalho com analise de conteudo se

constituindo em trés podlos cronologicos: pré-analise, descri¢do analitica e interpretagdo
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inferencial. A pré-andlise ¢, simplesmente, a organizacdo do material a ser analisado. Tem
o0 objetivo de tornar operacionais e sistematizar as idéias iniciais, de maneira a conduzir a
um esquema preciso do desenvolvimento das operagdes sucessivas, num plano de analise.
Para isso, € necessario que se faca uma leitura do material no sentido de se tomar contato
com sua estrutura, descobrir orientacdes para a analise e registrar impressoes sobre a
mensagem (MINAYO, 1999).

Esta primeira fase de acordo com Bardin (2000) possui trés missdes: a escolha dos
documentos a serem submetidos a analise, a formulagdo de hipoteses e dos objetivos e a
elaboracdo de indicadores que fundamentem a interpretacdo final. A primeira atividade
consiste em estabelecer contato com os documentos a analisar, ¢ uma leitura geral que a
autora denomina de fase flutuante. A leitura vai se tornando mais precisa, em funcdo de
hipdteses, de teorias adaptadas e de técnicas utilizadas sobre materiais andlogos.

Como salienta Minayo (1999), a segunda fase, de exploracdo do material ou de
descri¢do analitica, ¢ o momento de aplicar o que foi definido na fase anterior, ¢ a fase
mais longa e, pode necessitar varias leituras do mesmo material. Esta fase consiste de
operagdes de codificagdo, em fungdo de regras previamente formuladas, bem como os
procedimentos de classifica¢do e categorizacdo sdo basicos nesta fase de analise, que ndo ¢
mais que a administragdo das decisdes tomadas. A analise descritiva avanga na busca de
sinteses coincidentes e divergentes de id€ias, ou na expressdo de concepgdes, que nao
estejam unidas a alguma teoria (TRIVINOS, 1987).

A terceira fase, a de tratamento dos resultados e interpretacdo ou de interpretacdo
inferencial, permite tentar desvendar o conteido subjacente ao que esta sendo manifesto.
No entanto, ndo deve se deter somente no conteido manifesto dos documentos, deve
aprofundar sua andlise e desvendar o contetido latente. Sem excluir necessariamente as
informagdes estatisticas devem abrir perspectivas para ideologias, tendéncias, e outras
determinacdes caracteristicas dos fendmenos sociais que estd sendo analisado (BARDIN,
2000; MINAYO, 1999; TRIVINOS, 1987). A fase de interpretacio inferencial alcanca
agora sua maior intensidade. A reflex@o, a intuicdo, com embasamento nos materiais
empiricos, estabelecem relagdes, com as realidades sociais, aprofundando as conexdes de
idéias, podendo chegar a propostas de transformacdes nos limites estruturais especificas e

gerais (TRIVINOS, 1987).



4 DESENVOLVIMENTO

4.1 Descricao dos participantes

Foram entrevistados oito portadoras de fibromialgia, todas mulheres, com idade
variando entre 31 a 51 anos, e profissdes diversas. Esta diversificacdo nao foi selecionada.
Todas sao portadoras de fibromialgia diagnosticada e com acompanhamento terapéutico de
reabilitagdo em uma clinica de fisioterapia no interior do Estado do Rio Grande do Sul. Os
critérios de escolha foram intencionais, a partir do recorte diagnostico de fibromialgia. O
namero de entrevistas foi de oito visto que com este nimero se constatou uma saturagdo
dos dados. As portadoras consentiram em participar da pesquisa de forma voluntaria. No
intuito de proteger a identidade das participantes seus nomes foram substituidos por nomes
ficticios, de pedras brasileiras (Tabela-1). Considerou-se para essa escolha, a resisténcia da
pedra associada ao suportar a dor pelos portadores de fibromialgia e a beleza da pedra

associada a mulher, por apresentar a fibromialgia prevaléncia no sexo feminino.

a) Amazonita

Amazonita, 51 anos, bancaria aposentada por tempo de servigo, com historico
sempre ligado a trabalhos de escritorio e setor bancario, na fungdo de caixa. E formada em
curso superior ligado a atividade que desenvolvia, atualmente efetua atividades domésticas.
Seus sintomas dolorosos iniciaram ha mais de dez anos, tendo se intensificado nos trés
ultimos anos que atuava no setor bancario: “[...] a minha dor era terrivel [...] A época
critica mesmo foi quando estava trabalhando de verdade e no caixa era um trabalho

repetitivo, e em casa também trabalhava, isso foi acentuando mais [...]”.
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b) Esmeralda

Esmeralda, 44 anos, do lar, sempre trabalhou com alimentacio pronta. Formada em
nivel superior na area educacional, ndo atua na area de formacdo. Atualmente efetua
atividades domésticas. Apresenta sintomatologia dolorosa ha mais de dez anos: “Que eu
lembre a primeira vez que desencadeou a dor foi ha dez anos, fiz tratamento intensivo com
calor e foi aliviando [...] foi uma fase bastante tensa em minha vida, tratava com

antiinflamatorio e com fisioterapia [...]”,

c) Agata

Agata, 38 anos, ex-bancaria, sempre trabalhou em bancos nas varias fungdes, de caixa a
geréncia. Formada em nivel superior ligado a area de atuagdo. Atualmente trabalha no ramo
imobiliario. Iniciou os sintomas de dor hd mais de sete anos: “Iniciou com certeza foi ha a mais

de 7 ou 8 anos, que me lembre, foi quando eu estava no banco, nao sei o que gerou isso [...]”,

d) Ametista

Ametista, 42 anos, profissional liberal, sempre trabalhou em sua area de formacdo
em psicologia. Atualmente também ¢ estudante de pos-graduacdo. Iniciou sintomas na
adolescéncia: “Eu comecei a me dar conta da dor na adolescéncia, quando fazia esporte no
colégio sentia dores, ndo tinha forca para jogar bola, jogar vblei, qualquer movimento mais

brusco eu ficava com dor, tudo era dificultoso [...]”,

e) Fluorita

Fluorita, 45 anos, bancaria, sempre atuou em servigos bancarios, em varias fungdes.
Formagdo superior em area educacional, ndo atuou na area de formacdo. Iniciou
sintomatologia dolorosa na infancia: “Desde que eu me conhego por gente eu sinto dores,

[...] Eu era muito pequena e lembro [...]".

f) Turmalina

Turmalina, 31 anos, sempre trabalhou em servicos de escritorio como digitadora.

Atualmente dedica-se aos estudos de nivel universitario, arquitetura. Participa de projeto
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educacional remunerado com bolsa, com desenho técnico. Iniciou dor na infincia, com
crise exacerbada nos ultimos seis anos: “[...] dor eu sempre tive, desde crianga eu nao tinha
forca, s6 que depois, quando jogava vdlei e a bola batia doia a mio e o braco, eu percebia
que era mais que nas outras pessoas, ¢ dai qualquer esporte qualquer coisa que eu fazia

doia, mas fui levando]...]”,

g) Malaquita

Malaquita, 33 anos, religiosa, atualmente estudante universitaria desenvolvendo
atividades comunitérias. Iniciou sintomas de dor ha sete anos: “H4 mais ou menos sete
anos eu venho sentindo dor, mas que eu comecei a procurar por tratamento ou saber o que
era faz uns quatro anos, porque eu via que tinha alguma coisa errada, ndo era normal sentir

dor sempre, o que significa, o que era [...]”,

h) Soldalita

Soldalita, 50 anos, profissional liberal, sempre atuou na area de formagdo em
servico social. Atualmente trabalha com populacdo asilada. Iniciou suas dores ha quatro
anos: “Mais ou menos uns quatro anos, eu tive minha primeira crise, foi quando eu me

mudei para Passo Fundo, agora que venho fazendo tratamento, minha dor reduziu

muito.[...]”.

Nomes Profissao Idade | Escolaridade Atualmente
Amazonita Bancaria 51 Superior Atividades domésticas
Esmeralda Alimentagao 44 Superior Atividades domésticas
Agata Ex-bancaria 38 Superior Imobiliaria

Ametista Psicologa 42 Superior Psicologa

Fluorita Bancéria 45 Superior Bancéria

Turmalina Digitadora 31 Universitaria Desenho técnico
Malaquita Religiosa 33 Universitaria Atividades Comunitarias
Soldalita Servigo Social | 50 Superior Assisténcia Social

Tabela 1 — Descrig@o dos participantes
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4.2 Analise e discussao dos resultados

Andlise e discuss@o estdo apresentados segundo as duas amplas tematicas
propostas, com base nas questdes norteadoras da pesquisa e naquelas que surgiram dos

depoimentos, conforme recomendagao da literatura (BARDIN, 2000; MINAYO 1994)

4.2.1 O cotidiano de vida e de trabalho dos portadores de fibromialgia

A satde e a doenca podem ser visualizadas como dimensdes constitutivas do
processo dinamico que € a vida, como realidades independentes de sua definicdo, sendo
objeto de representacdo especifica em cada cultura. As sociedades concebem o corpo de
acordo com valores determinados pela comunidade em que se insere, o que leva a
considerar saude/doenca como um processo social, dinamico e expressivo das condi¢des de
vida de uma comunidade. A doenga passa a existir se na sociedade onde esta inserida ela
for passivel de ser concebida como uma anormalidade, havendo diferentes possibilidades
de lidar com a ela (CANGUILHEM 1995; VICTORA; KNAUTH; HASSEN, 2000;
FACCHINI, 1993).

O homem possui a capacidade de estabelecer normas, de tolerar e enfrentar as
agressoes do meio, porém a dor crénica impde a seus portadores limitacdes em seu
cotidiano de vida e de trabalho. O sofrimento experenciado leva o individuo a estabelecer
estratégias adaptativas capazes de preservar o organismo, porém estes processos
adaptativos podem conduzir, inclusive, a degradacdo de sua salde fisica e mental
(CANGUILHEM, 1995; LAURELL; NORIEGA, 1989).

A Organizagdo Mundial da Satde tem ressaltado a imprescindivel promogado e
protecdo da saude e seguranca no trabalho. A prevencdo e o controle dos fatores de risco
presentes nos ambientes de trabalho tém sido um dos objetos de atengdo sugeridos.
Observa-se um crescente reconhecimento da capacidade que as pessoas tém para
desempenhar um papel mais ativo em relacdo a decisdes sobre praticas de cuidados de

saude que as afetam direta ou indiretamente (BRASIL, 2001).
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O principal instrumento para a investigacdo das relagdes saude-trabalho-doencga ¢ a
anamnese ocupacional, que deve efetuar o diagnostico correto do dano para a saude e sua
relacdo etioldgica com o trabalho. A anamnese ocupacional faz parte da entrevista médica e
deve contemplar, segundo orientagdes do Ministério da Saude do Brasil (2001) além da
histéria clinica completa, o ouvir o trabalhador falando de seu trabalho. As impressdes e
sentimentos do individuo em relag@o ao trabalho e de como o corpo reage no trabalho e fora
dele, ¢ de fundamental importancia para a identificacdo das relacdes saide -doenga-trabalho.

A abordagem para a atencdo do trabalhador ¢ multiprofissional, porém o
estabelecimento da relacdo causal entre a doenga e o trabalho ¢ de responsabilidade do
médico e esta disciplinado na Resolu¢do/CFM n° 1.488/1998 (BRASIL, 1998). De acordo
com esta resolucdo, deve o médico considerar o depoimento e a experiéncia dos
trabalhadores, além dos exames clinico completo e complementar, se necessarios. A
decisdo quanto a existéncia de relacdo causal entre uma doenca diagnosticada ou suspeita e
uma situagdo de trabalho ou ambiental deve basear-se em argumentos que permitam a sua
presungdo, sem a existéncia necessaria de prova absoluta. A nogdo de presungdo na
legislacdo de diferentes paises visou a beneficiar o trabalhador e a evitar discussdes sobre
essas relagoes. (DEMBE, 1996; DESOILE, SCHERRER; TRUHAUT, 1975 apud
BRASIL, 2001).

Os sofrimentos vivenciados por portadores de fibromialgia sdo semelhantes aos de
LER/DORT: ambos sdo diagnosticados clinicamente e na maioria dos casos ndo sao
confirmados por exames complementares. A falta de compreensdo diante do ndo
reconhecimento da dor visto sua invisibilidade no corpo ou por exames dissemina a idéia
de simulacdo. O questionamento quanto a aparéncia saudavel de seus portadores pode
agravar o sofrimento experenciado. A falta de compreensdo em suas relagdes sociais,
familiares e laborais faz com que relatem que nao se afastam do trabalho nem dividem suas
experiéncias dolorosas para ndo serem discriminados. A aparéncia saudavel do portador de
fibromialgia ndo ¢ sentida como um aspecto positivo por seus portadores. A invisibilidade
da doencga diante da subjetividade dos sintomas, reforca tais suspeitas por parte de colegas

€ com quem convivem:

As pessoas ndo conseguem perceber o quanto isto doi, entdo o me ver gorda,
bem vestida, perfumada, eu acho que as pessoas agiriam de forma diferente se eu
transparecesse 0 que eu sinto, s6 que o que eu tive de entendimento eu ndo me
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agiiento porque que os outros vao ter que me agiientar? [...] Devia ter uma placa
na testa dizendo tenho fibromialgia me respeitem. [...] Nao dava nada, os exames
eram normais, a piora que eu tive foi por esta demora, [...] Dai foi ortopedista,
foi neurologista, reumatologista, eletromiografia, me encheram de exame e nao
aparecia nada (Fluorita).

Para mim estava dificil saber onde comega eu e onde esta a outra eu, ¢ dificil
vocé ter perna e cabeca e ndo poder quase levantar, ¢ dificil dos outros
entenderem o que a gente passa (Esmeralda).

[...] foi bem dificil no inicio ir fazer exames e chegar em casa dizendo que ndo
deu nada. Mas como? Ai eu ndo tinha vontade de fazer mais nada, [..] E
complicado explicar a dor, porque para as pessoas tem como aparecer assim no
concreto, né e ndo tem como demonstrar isto, mostrar no papel (Malaquita).

Segundo Chiesa e colaboradores (2002) a dificuldade de certificarem-se da doenca,
o descrédito daqueles com quem convivem associado a incapacidade laborativa, fragiliza
emocionalmente os portadores de dor cronica, transformando suas vidas, das familias e da
comunidade onde estdo inseridos. Os sintomas podem limitar a execugdo de tarefas
simples, tanto domésticas como profissionais. As limitagdes impostas pela doenga exigem
uma readequagdo das atividades anteriormente comuns na vida cotidiana, podendo induzir,

inclusive, a perda de autonomia, conforme os dizeres:

[...] eu comecava a trabalhar e a dor vinha, passava meu servico para outra

pessoa ¢ depois a dor reduzia para eu poder voltar trabalhar [...] Agora ¢
ansiolitico mais relaxante muscular em dose bem grande(Esmeralda).

Foi dificil aceitar minha limitag¢do, no comego eu até ia mas no outro dia eu nao
podia me mover [...] (Turmalina).

[...] eu ndo posso lavar roupa, s6 na maquina, ndo tem condi¢des, eu ndo tenho
forga para agiientar, limpar o chdo eu até tentei na casa nova mas eu nao tenho
forga, ndo adianta, fago um pouquinho e tenho que parar, a dor ¢ tanta que tenho
que parar, e sentir dor por um dia ou dois depois da atividade mais forte, a gente
se sente dependente e isso ¢ horrivel (Ametista).

A invisibilidade da dor presente na fibromialgia acarreta uma vivéncia de sofrimento
entre os portadores por vezes ndo compreendidos. A falta de uma base anatomopatologica faz
com que a dor possa ser interpretada por quem os sujeitos convivem como desordem psiquica,

pois esta também ndo apresenta sinais concretos € mensuraveis:
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No inicio as pessoas ndo compreendiam que eu sentia que ignoravam. Ah ¢
psicologico! Ela é nova, como que uma pessoa nova vai ter tanta dor? as pessoas
ndo aceitavam, [...], se eu falar vao dizer ela estd inventando, esta criando para
chamar atengdo, [...] As pessoas ignoravam, elas diziam que era psicoldgico, e
entdo se era psicologico eu tinha que descobrir dentro de mim de onde vinha isso
(Malaquita).

A incapacidade devida a dor ¢é resultante de uma complexa interagdo entre experiéncias
passadas, condi¢ao social, auto-estima, ética relacionada ao trabalho e sistema de valores
pessoais. Muitos portadores de fibromialgia apresentam dor persistente, porém ndo se
encontram incapacitados. E comum em portadores de dor cronica, como ocorre na
fibromialgia, ndo dividirem seu sofrimento com quem convivem, pelo receio de ndo serem
compreendidos, quando até pelos que lhe tratam tem eles dificuldades em comprovar sua dor:

Eu sei que ela existe mas nao vou modificar minha vida por ela, eu ja deixei de
sair de fazer muita coisa por causa da dor, mas agora eu tenho dor, tenho, mas

vou para aula, eu vou estudar fago meus trabalhos e nao deixo nada por causa da
dor [...] Eu nao dividi o que sentia [...](Turmalina).

Vejo que outras colegas que tinha dor entravam em laudo sempre reclamando,
fazendo exame, sempre falando que estavam com dor, e parece que a dor delas
era maior que a minha, elas se queixavam mais, eu era diferente, eu procurava
ndo demonstrar (Amazonita).

A classificagdo das patologias conforme a incapacidade ou capacidade de executar
tarefas, em um modelo reducionista de doengas, ndo permite revelar o sofrimento do individuo
em sua profundidade psicossocial. Esta ¢ uma relagdo que, segundo Chew-Graham ¢ May
(2000) expde médicos e pacientes como vitimas e companheiros pela dor. De um lado coloca o
médico como autoridade competente, ou que possui o conhecimento sobre o todo, e de outro o
paciente que rejeita o modelo médico que lhe diagnostica e trata, ativando recusa de alivio para

eles mesmos:

[...] quando perguntei o que era esse tipo de doenca ele falou que néo era nada.
Que era uma doenga que fazia eu sentir dor nos musculos, nos bragos e nas
pernas. Que ndo era para me preocupar e era para eu fazer loga (Ametista).
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O destrato possivelmente relacionado a invisibilidade da fibromialgia bem como o
descrédito por quem convive, pode despertar sentimentos de culpa diante da priorizagdo
das acdes do trabalho em detrimento das atividades domésticas e individuais. Pressionados
por tentar corresponder as expectativas familiares e sociais acabam por ultrapassar limites.

Os relacionamentos passam entdo por pressdes diante da ndo percepcao do outro
pelos limites impostos pela dor, o que pode reforcar estigmas relacionados aos que
padecem de dor persistente. Recebem rotulos quando impossibilitados de realizar as
atividades que sempre desempenharam, colaborando com a culpabilizagdo percebida nos
portadores de dor persistente. A conseqiiente ndo exteriorizagdo de sua, pode permitir o
agravamento de seu sofrimento. Os portadores de dor para ndo serem rotulados, suportam
cargas para cumprirem com compromissos e responsabilidades ndo reconhecendo os

proprios limites:

[...] em casa era conhecida como a rainha do dodéi (Fluorita).

[...] é ruim a gente falar que ddi o pescoco, as costas, e de repente a gente ndo
fala porque ela s6 sente dor, s6 reclama, d4 medo de ficar uma reclamona”
(Agata).

[...] nfo queria me tornar uma pessoa chata, a doddi da familia, a cansadinha, dai
eu ndo falo nada [...]” (Ametista).

Quando o processo doloroso avanga transforma a vida do sujeito, podendo
aumentar o sentimento de tristeza que também o afasta do convivio e, em alguns casos, da
atividade laboral. Ocorre desgaste fisico e mental na tentativa de manter a imagem social.
Weidebach (2002) atribui um perfil de personalidade ao fibromialgico como sendo,
associado ao perfeccionismo, a busca ao detalhe e severa autocritica, 0 que acarretaria
maior tensdo. Como afirma Barreto (1997), transfigura o doente sentindo que lhe falta
saude e compreensdo. As dores cronicas, dadas aos multiplos componentes da sua
expressdo, podem prejudicar a funcionalidade e fragilizar emocionalmente seu portador,

levando-o a depressao:
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Eu ndo posso ficar nervosa, mas quando vejo ja estou. Eu sou muito metodica,
[...] Eu sou muito exigente comigo em tudo [...] E uma coisa meio estranha,
porque eu tenho tudo, e mesmo assim ndo sou uma pessoa feliz, porque nio
tenho satde [...] (Fluorita).

[...] porque sou muito certinha, fazer tudo certo, entregar tudo correto, cumprir
meta, o funciondrio tem metas que tem que cumprir, ¢ bem complicado (Agata).

O grau de limitac@o imposta pela dor possibilita o repensar sobre limites impostos
e repercussoes sobre seu proprio corpo e seus sentimentos. Pode revelar posturas
diferentes do paciente que se encontra avido pelo alivio do sofrimento e ndo encontra
compreensdo e pouca atencdo dos suportes de saude. Moon e Fauter (1996) referem que ¢
comum os organizadores da produg@o e os profissionais responsaveis pelo diagndstico,
tratamento e reabilitacdo concluirem que o portador de dor crénica se comporte
anormalmente, e que pode ativar litigio diante da possibilidade de ganho secundario ou
presenca de neurose de compensacao.

O adoecimento pode trazer conseqiiéncias para a vida dos trabalhadores
portadores de dor cronica como perda de dias de trabalho ou afastamento com
diminui¢do do poder aquisitivo, conforme referem Chiesa e colaboradores (2002). Pode
agudizar o adoecimento emocional dada as repercussdes psicossociais negativas que a
situacdo de afastamento do trabalho provoca (SATO, 2001). Alguns portadores de
fibromialgia licenciam-se por alguns dias, por meio de acordos informais ou se afastam

do trabalho por meio de atestados médicos:

[...] eu sempre fui responsavel, eu ndo vivia faltando s6 quando eu estava muito
mal (Turmalina).

Teve um periodo que doia terrivelmente, cheguei a ser afastada do trabalho ...
(Amazonita).

[...] épocas de crise maior eu me afasto do trabalho e quando volto meus colegas
perguntam: tu estas melhor? Tu notas na cara das pessoas a preocupagio, mas no
dia/dia ja esquecem [...] Os cinco meses que me afastei do trabalho antes do
diagnoéstico quando ainda pensavam que era hérnia discal, eu ficava escondida,
eu ndo tinha coragem de sair (Fluorita).

Outros portadores executam tratamentos sem se afastar, enfrentando o adoecimento

diante do descrédito daqueles com quem convivem. Pelo receio de serem discriminados e
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de romperem com o ritmo que sempre empreenderam em suas fungdes, e em nome da
responsabilidade e produtividade, continuam a ultrapassar os limites individuais. Os
portadores ndo visibilizam comportamentos de dor, reforgando, conforme Sato (2001), um
processo de eufemizagdo da percepgao. Porém o nao comportamento de dor ndo constitui
sua auséncia, o que pode agravar o sofrimento vivido. H4 uma preocupagao constante com

o futuro e a evolugdo, mesmo quando a dor esta parcialmente controlada:

Teve um periodo que doia terrivelmente, cheguei a ser afastada do trabalho, ndo
muito, porque sou teimosa, eu ndo admitia que estava com problema. [...]
fazendo tratamento intensivo e logo voltava, tomava antiinflamatoério, pediram
que usasse imobilizador, mas ndo usei. [...] Eu era eficiente no que fazia, mas
ficava preocupada com que outros pensariam, de eu eficiente parando
(Amazonita).

Eu ia meio no arrasto, nio chegava a me afastar do banco por esta dor (Agata).

[...] a gente sempre fica com a esperanca que nesse tempo alguém descobriu mais
alguma coisa que pode ajudar (Fluorita).

O modo de ser foi enfatizado pelas entrevistadas como constitutivo do
desencadeamento de crises ou como a origem do adoecimento. Caracteristicas como o ser
dedicado, fazer além dos colegas ou do proposto, o ser organizado e responsavel, descrito
também em portadores de LER/DORT por Sato e colaboradores (1993), sao referidas pelas

portadoras como constitutivas na fibromialgia:

[...] s6 no neurologista foi que ele fez o histdrico, [...] segundo ele o excesso de
trabalho fez com que acelerasse o aparecimento da minha dor (Amazonita).

As atividades 1a eram sempre divididas, eu conseguia fazer além, agora ¢ dificil
fazer além do meu trabalho... (Malaquita).

[...] eu sempre fui muito rapida, meu trabalho eu nunca fui lenta, agitadinha,
sempre ligeirinha. Talvez se eu fosse mais lentinha poderia fazer as pausas, e
suportaria melhor”’(Amazonita).

Mas eu dou conta, sou muito pratica, sou despachada, isto me ajuda...
(Ametista).
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Hadler e Clauw (2000) afirmam que a quantificacdo de incapacidade ndo pode ser
negada nem subestimada na fibromialgia mas que ¢ controverso relaciona-la ao trabalho
mesmo podendo imaginar alguma forma lesional interna. Patologias cronicas dolorosas
apresentam avaliagdes contraditorias quando examinadas em seu vinculo com o trabalho.
A fibromialgia € incluida entre elas pois seu principal sintoma € a dor. A dor ¢ geralmente
o sintoma que leva seu portador a procurar assisténcia médica. A dor cronica presente na
fibromialgia pode interferir na produgcdo e na qualidade do trabalho porém recebe
avaliagoes conflitantes quando examinadas em seu vinculo com o trabalho. A presenca da
dor na fibromialgia acaba sendo incorporada como algo que faz parte do cotidiano de vida
e de trabalho apesar de trazer sofrimento ao seu portador.

Portadores de fibromialgia freqlientemente referem dificuldades em realizar suas
tarefas, porém sao bem sucedidos, mesmo que ocupem tempo maior para desempenha-las e
a maioria deles alega que € capaz de trabalhar todos os dias, embora com a dor presente em
seu cotidiano de trabalho. Geralmente sdo individuos que apresentam quadro polimorfo,
com diversos sintomas nao relacionados ao aparelho locomotor (HELFENSTEIN;
FELDMAN, 1998). O atendimento médico quando ndo orientado a atencdo a saude do
individuo como sujeito e ndo como objeto de sua atengdo, como referido por Nardi (1997),
pode levar ao ndo correto diagnostico. A fibromialgia apresenta manifestagcdes associadas
que podem confundir e gerar mal diagnosticados. Recebem seus portadores diagnosticos
diversos, sendo confundidos como tendo uma ou mais lesdes ou patologias diferentes
conforme as manifestacdes presentes tais como, fadiga cronica, sindrome do coélon

irritavel, LER/DORT e outras:

[...] ja tinha procurado médico em Sao Paulo, médico no Rio, eu ja tinha
procurado médico em Caxias em Passo Fundo, eu ja tinha procurado em Porto
Alegre, e sempre com aquele diagnostico de colon irritavel [...] (Fluorita).

[...] fui num reumatologista e fiquei um ano tratando como se fosse uma LER,
tomei antiinflamatorios, analgésicos, e total, ndo adiantou nada [...] (Ametista).

Conforme refere Helfenstein e Feldman (1998) a fibromialgia apresenta
caracteristicas clinicas definidas comuns para reumatologistas, porém percebe-se pouca

familiaridade e dificuldade em sua abordagem por algumas especialidades médicas como
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médicos do trabalho. A busca pelo diagndstico e tratamento adequado permeia a relagéo
médico-paciente. A demora em serem diagnosticados e adequadamente tratados por vezes
transforma relagdes de suporte em relagdes adversas (FIGUEIRO; TEIXEIRA, 1994). O
comportamento do individuo diante do seu desapontamento com os insucessos tanto
diagnostico como terapéutico pode reduzir a confianca nos profissionais que deveriam lhe

dar apoio e conforto:

Tratavam-me como tendinite, quando comecgou a dor era nos bragos [...], €
depois de algum tempo quando comecei a faculdade comegou a dor da cervical
para os bragos, Saber que o que tenho ¢ fibromialgia por mais estranho que possa
parecer, isto s6 me ajudou, porque agora tem nome, antes eu estava perdida.|...]
Eu agora pra avaliar o médico, eu comento sobre a fibromialgia, se vejo que eles
sabem, eu ja confio mais, mesmo que seja para um entorse no pé, como me
aconteceu agora no nordeste, ele sabia entfo deixei ele me enfaixar o tornozelo
(Turmalina).

A relacdo médico-paciente na atualidade encontra-se permeada de expectativas de
ambos os lados e pode provocar tensdo entre as varias dimensdes desta interagdo. Ha
interesses diversos nesta relagdo em que deve o médico aplicar sua pratica e seus
conhecimentos clinicos. Pode por um lado envolver a contestagdo entre a ndo produgdo do
diagnostico pelo médico e o ndo tratamento da dor por parte do paciente motivado pela ndo

confianga terapéutica baseado nos diversos diagnosticos que lhes sdo imputados:

Se eu fosse confiar no que me disseram, ndo, ndo, nao € grave, [...]. (Esmeralda).
Primeiro eles me diziam que era tendinite depois que podia ser LER (Turmalina).

No inicio ¢ esfor¢o repetitivo, tu €s bancaria, caixa, auténtica, ¢ esforco
repetitivo, € LER [...] (Amazonita).

Teve um tempo que eu sentia meus bragos paralisar, tomei calmantes, fiquei seis
meses com colar cervical, depois tirei por conta pois ndo agiientava mais
(Amazonita).

Os suportes de saide nao oferecem compreensdo as limitagdes presentes no

cotidiano de vida de portadores de dor cronica. Limitacdes podem ocorrer em nivel
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doméstico mas também ocorrem nos ambientes de trabalho, sem o devido entendimento de
ambas as partes, tanto do individuo quanto da empresa. Fora do ambiente de trabalho ha a

possibilidade de parar, de fazer em partes, em dividir, o que ndo acontece no trabalho:

[...] eu aprendi a lidar, aprendi a aceitar, coisas que me fazem mal que me
prejudicam, eu ndo fago mais (Turmalina).

[...] eu usava talas mas eu conseguia trabalhar com a outra mao, eu ndo parava e
ndo perdia o emprego. Eu escrevia s6 com uma mao, normalmente eles
colocavam uma semana de gesso era assim de regra, uma semana imobilizado e
outra semana sem. Mesmo com o brago gessado eu saia e sempre trabalhava. [...]
Eu também ndo gostava de ficar em casa porque ia ficar so, eu preferia ir
trabalhar nem que fosse so para atender ao telefone (Turmalina).

A produgdo ¢ exigéncia no ambiente de trabalho, sendo dificil impor os limites
individuais em locais de trabalho. O ambiente competitivo nas empresas busca o
aumento da producdo, impde ritmos de trabalhos dificeis de serem atingidos pela dor que
inibe o trabalhador. A ameaca de desemprego pode passar a fazer parte do cotidiano de
trabalho de quem sofre com dor. O atingir metas passa a qualificar o profissional,
distinguindo-o dos demais que ndo as atingem. Os que incorporam esta ideologia
organizacional sentem-se realizados profissionalmente (CHIESA et al., 2002). Os que
avangam os proprios limites sem condi¢des de satde para fazé-lo, percebem o efeito
sobre seu proprio corpo. A ndo possibilidade de impor limites no trabalho diante da dor

pode levar ao adoecimento fisico e mental:

[...] quando eu ainda estava no banco, comecei ou acredito que iniciei a entrar em
depressao, eu estava muito atarefada e isto sim comegou a gerar briga dentro de
casa, chegava em casa com trabalho, chegava em casa com problema, eu tinha a
sindrome do domingo de tarde, eu comegava a entrar em panico ap6s o almogo,
eu chorava, até que meu marido falou, chega, ou eu ou o banco (Agata).

No ambiente de trabalho, diante da situagdo de dor nao vislumbra o individuo a
possibilidade de impor seus limites individuais ao ritmo de producdo. Mesmo que
reflexivamente entenda que o aumento do ritmo ou esfor¢o no trabalho possibilitara o

desencadeamento do processo doloroso, acaba o individuo ultrapassando seus limites
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antes de reaprender o que e como podem fazer. H4 ainda o ndo respeito pelos com os
quais convivem, fazendo o portador de dor entender que sua dor tenha outros motivos
que ndo o proprio trabalho, e que pode ocorrer em ambientes de trabalho gerando

tensdo e adoecimento:

O meu trabalho eu tive sempre que fazer, de uma forma ou de outra, sempre
trabalhando com educac¢do, com criangas nao tinha como me isolar, mas se fosse
ver, tinha dias que eu ndo tinha mais vontade nem de ver gente [...] (Malaquita).

[...] antes quando sentia dor também ndo tinha nenhuma compreensdo dos
colegas, diziam: ¢ a idade, ¢ a certiddo, e vamos 14 que tem trabalho e ¢ mais um.
Nao tem moleza por causa disso (Agata).

A diminui¢do do volume de servigo visto a sintomatologia apresentada exige por
vezes mudancas de setor e de funcdo. Os portadores sdo questionados quanto a
legitimidade de sua doenga, ndo havendo compreensao por parte de quem os portadores

convivem:

[...] eu durante muito tempo trabalhava como caixa e era uma coisa que eu
gostava muito e estava vendo que se eu tivesse que continuar trabalhando eu
teria que trabalhar em outra coisa, e de repente me castigaram, me colocaram no
auto-atendimento, uma coisa para humilhar mesmo, porque s6 colocam la quem
estd comecando, estagidrio. Eu ja tinha anos de caixa e de banco, e entdo a gente
vai se humilhar. Porque vocé ndo serve para fazer aquilo que a gente quer que tu
fagas! Eu tive bastante problemas, eu tive que pedir para a médica de dor ir até 14
e conversar com o gerente, meu adjunto, porque eles queriam me colocar a
disposicao (Fluorita).

A idéia de simuladores pode ser investigadas e determinadas quais seriam as
determinantes deste comportamento. A auséncia de sinais ndo objetivos ndo autoriza
descartar a presenga da doenca quando o individuo continua a se queixar de dor. Segundo o
Ministério da Saude do Brasil (2001), referindo-se 8 LER/DORT, em muitos casos, a
relacdo com o trabalho nao ¢ caracterizada simplesmente porque nao se realiza uma analise
detalhada da situacdo. Afirma ainda, ndo ser uma atividade facil ao clinico agir face a

incerteza, avaliando causa e capacidade com base na organizagdo legal e burocratica, mas a
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sociedade espera que seja interpretado pelo médico e que ele rejeite ou verifique a
legitimidade dos argumentos e fatos.

A fibromialgia assim como a LER/DORT, diferente de outras doencas
profissionais, ndo respeitam as fronteiras entre categorias profissionais. Conduz a reflexdo
sobre a organizagdo do processo de trabalho no que se refere a satde do trabalhador. O seu
questionamento pode dirigir agdes entre partes envolvidas e criar estratégias para

superacao das limitacdes impostas pela dor como forma de garantir qualidade de vida.

4.2.2 As estratégias de enfrentamento utilizadas por portadores de fibromialgia

A defini¢do de saude pela Organizagdo Mundial de Satide (OMS) como sendo um
completo bem-estar fisico, mental e social e ndo somente a auséncia da doenca, pode ser
compreendida sob dois aspectos fortemente relacionados, ou seja, sobrevida e qualidade de
vida. A qualidade de vida ¢ influenciada diretamente por fatores econdmicos, sociais,
educacionais, ocupacionais, ambientais e pelo proprio estado de satde. O estado de saude
do individuo ¢ influenciado, por sua vez, pela disponibilidade e qualidade da assisténcia a
saude (FERRAZ,1999).

O Grupo de Qualidade de Vida da divisdo de Saude Mental da OMS definiu
qualidade de vida como, “a percepg¢do do individuo de sua posi¢do na vida no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupagdes” (WHO-WHOQOL, 1997, p.1). A qualidade de vida
¢ entdo um construto subjetivo, pois é dependente da percep¢do do individuo e compoe-se
de caracteristicas multidimensionais podendo ser analisado em varios aspectos como:
aspecto fisico, dor corporal, capacidade fisica, estado geral de saude, vitalidade, aspectos
emocionais, saide mental e aspectos sociais.

A persisténcia da dor faz com que o individuo utilize estratégias para alterar a
situacdo problematica que se encontra. Pode o portador utilizar estratégias de confrontacao,
evitagdo ou tomar a decis@o de alterar a situacdo que se encontra. A dor crénica presente
em pacientes fibromidlgicos exige por parte do portador freqiientes respostas de
enfrentamento para minimizar seu sofrimento em busca de qualidade de vida. As

estratégias empregadas pelos portadores de fibromialgia sdo semelhantes as apresentadas
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por pacientes com LER/DORT: envolvem o suportar desconfortos, sendo comum o referir

em entrevistas efetuadas o esforgo para suportar a dor e poder trabalhar:

Eu sei que ela existe mas ndo vou modificar minha vida por ela, eu ja deixei de
sair de fazer muita coisa por causa da dor, mas agora eu tenho dor, tenho, mas
vou para aula, eu vou estudar fagco meus trabalhos e ndo deixo nada por causa da
dor, mas nao foi rapido para acontecer isso demorou, tive que conscientizar que
tinha que fazer alguma coisa para minha vida se ndo atrapalha na vida pessoal,
em tudo. Sempre com dor, sempre com dor, tem que saber, ela existe mas vocé
consegue conviver com ela (Turmalina).

Vocé sabe que como eu quase acostumei, como minha companheira, ¢ assim, eu
ndo tava muito afim, mas tem que fazer, eu vou 14 e fago, ndo deixo de fazer
como nao deixo de sentir (Agata).

A dor ndo ¢ analisada somente como resultado de estimulacdo de receptores do
sistema sensorial, pois ¢ mais ampla sua conceituacdo ja que envolve o tipo, a intensidade
que ¢ sentida e expressa. Ela depende da experiéncia prévia do portador e de sua percepcao
quanto as implicagdes futuras. A associagdo com sofrimentos passados determina sua
suportacdo ou procura de recursos para seu alivio (MOON; FAUTER, 1996). Estratégias
do tipo evitagcdo, acionados por mecanismos comportamentais de defesa auxiliam o
portador a conviver com a dor. O suportar a dor, o resistir, o aprender a conviver, na
percepcdo das entrevistadas encontra-se relacionado as crises ocorridas em situagdes
anteriores. Os depoimentos revelam um inconformismo com a dor e expdem as

experiéncias dolorosas vivenciadas:

Eu aprendi a conviver com a dor (Amazonita).

E quando sinto dor aguda eu tomo analgésico, e ndo deixo a dor me vencer, ndo
deixo de fazer nada, me esfor¢o horrores, sinto que se eu parar de fazer eu nao
vou voltar mais, eu tenho que lutar e tenho que resistir (Ametista).

O estado emocional da pessoa faz com que ela sinta mais dor, no meu caso ¢
assim, quando eu me queixo me permito perceber a presenga da dor, ela aparece
com mais forca, a ansiedade, eu sou responsavel, eu sou controlavel eu consigo
me controlar... Eu procurava ndo falar, inclusive quando chego na faculdade nao
transpareco (Turmalina).
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A dor tem sido companheira na minha vida, s6 que a gente comeca a trabalhar e
eu corri para tudo que era lado eu tentei tudo e eu ndo descobria nada, entdo
como eu sabia que eu podia ter uma dor maior que a que eu estava sentindo,
quando ela estava mais calma eu ndo me queixava, porque eu sabia que eu tinha
um limite maior para suportar. Eu sabia que aquilo que estava doendo
relacionando com o que ja tinha sentido eu podia suportar ¢ eu ia levando
(Fluorita).

A sensacdo de dor, bem como os comportamentos que a envolvem dizem respeito
as expectativas do individuo, a sua histéria e a fatores culturais onde estd inserido. A
sensacdo dolorosa depende da percepgdo, interpretagdo e expressdo do adoecimento
(BRASIL, 2001). O relato do sentimento de impoténcia diante da dor e o realizar
atividades, revela dificuldades com as limitagdes impostas pelo adoecimento, o que acaba
por inibir o portador de executar atividades que possam desencadear o processo doloroso.
Diante da procura pela nogdo do limiar doloroso, os limites de tolerancia do corpo sdo
excedidos, até para certificar-se da doenga (enquanto invisivel), o que pode resultar num
agravamento dos sintomas. Ativa-se mecanismos estratégicos no cotidiano de vida de

portadores de fibromialgia que evidenciam as alteragdes de rotina, do tipo confrontacao:

Eu ia meio no arrasto, ndo chegava a me afastar do banco por esta dor, tomava
relaxante muscular, analgésicos, ndo precisei me afastar. [...] fazer coisas meio
na obrigagdo, vocé ndo se sente muito bem, eu tenho medo que isto atrapalhe
(Agata).

Eu me sentia obrigada a fazer, s6 fazia por isso, ndo que estivesse em condigdes,
assumia compromissos ¢ ndo podia de ultima hora deixar de fazer, na cadéncia
acabava indo (Malaquita).

Eu fazia tudo com grande esforco, tanto é que nas estatisticas dentro do banco,
eu ndo tinha diferenga entre o tempo que estava em crise € 0 tempo que estava
bem, meu numero de autenticagdes era uniforme, eu sempre mantinha o padrido
(Amazonita).

A fibromialgia tem uma gradual evolucdo e traz implicacdes fisicas restritivas,
exigindo adaptacdes do sujeito a nova realidade. As limitagdes fisicas despertam no
portador para a importancia que apresenta como estratégia o alterar o ritmo em que podem
ser efetuadas suas atividades. Impoem novos limites diante da inseguranca e receio do

desencadeamento de novas crises. O parar ou dividir tarefas antes de um agravamento ou
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que a dor apareca, sdo objetivos estratégicos a serem perseguidos para poderem conviver
com a doenca, sendo fundamental para a garantia da qualidade de vida e foram

evidenciados nos depoimentos:

Eu ndo carrego nada que € pesado, porque sei que vai doer mais ainda. Qualquer
coisa extra eu ndo me meto, porque sei que sou eu quem vai sofrer depois. Eu
escolho o servigo, tento, ndo romper com os compromisso (Agata).

Eu agora me poupo, so se ndo puder me poupar sendo vai doer. Foi o jeito que eu
achei para levar, sendo vou ter que parar de trabalhar e eu ndo posso. Minha sorte
¢ que meu trabalho ¢ mais leve, s6 as vezes € que preciso ajudar (Soldalita).

[...] antes eu levantava uma bacia com vinte ou trinta quilos, hoje divido o peso
em varios baldes. Eu aprendi a dividir a tarefa (Amazonita).

Quando fico mais parada em crise, ou me véem chorando, porque sou eu para
tudo, me doi tudo, dai paro e divido minhas atividades por etapas, elas ndo t€ém
idéia do que seja, pra ninguém ¢ facil compreender o que seja o tamanho desta
dor. Eu planejo me canso e paro, eu me sinto mal, voltei a trabalhar e sinto que
vai chegar num ponto que vou ter que parar de novo (Fluorita).

O repensar sobre os limites impostos, que se faz rememorando e reavaliando o
passado, associado a incerteza em relacdo ao futuro agrava o sofrimento experenciado
pelo portador de dor cronica. Pode levar a consciéncia de sua fraqueza diante da dor com
dificuldade de superar limites e projetar agdo futura. A dificuldade para conviver com a
dor pode levar a instabilidade emocional e ao sentimento de impoténcia diante das
implicacdes futuras do adoecimento (CHIESA et al.,2002; SATO, 2001). A impoténcia
diante da dor cronica e sua associagdo com o ndo trabalho, o ndo poder mais executar as
inimeras tarefas que produziam anteriormente, contribui para que surjam sentimentos de
impoténcia e depressdo. A propria forma como o trabalho ¢ representado pela sociedade
reforca este sentimento. A impoténcia causada pelo adoecimento pode ser percebida nas

palavras das entrevistadas:

Vocé vé que a fibromialgia ndo vai me matar mas pode doer para sempre, né,
nao parece loucura, loucura? [...] tem dias que da vontade de fazer uma besteira,
acabar com tudo isso [...] (Ametista).
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[...] nfo dava vontade de viver realmente, tinha dias que pensava do que adianta
viver desse jeito? Até quando vou viver assim, acho que ndo fiz uma besteira
porque rezava muito, [...] tinha noites que ia dormir e vinha aquele desespero,
ndo dormia tinha que levantar cedo... ndo é mole! As dores vinham cada vez
mais e ndo tinha jeito, desespero terrivel (Malaquita).

Eu detesto sentir dor, fico muito abatida, eu, eu perco a vontade de viver
mesmo, sabe (Esmeralda).

A percepcao do estado de doenca quase sempre se traduz pela dor, alertando o
individuo a proposito de potencial dano. Teoricamente, segundo Helfenstein e Feldman
(1998) as sobrecargas dinamicas e alteracdes de posturas estaticas podem provocar um
fenomeno de amplificagdo da dor, o que se tornou evidente nos depoimentos das
entrevistadas, tendo sido referido por portadores de fibromialgia como presente em seu
cotidiano e agravadas ao suportarem sobrecargas ou por permanecerem por longos

periodos em uma s6 posi¢ao:

[...] quando tenho que ficar uma manhid inteira sentada, eu quase morro
(Ametista).

[...] De ficar sentada muito tempo, cruzar a perna muito tempo, ai meu Deus a
dor é muito intensa (Fluorita).

[...] O esforgo fisico me desencadeia a dor, comeco a trabalhar e a dor vira minha
companheira, eu fico arrasada, eu quero ¢ dormir, ficar sozinha, me acalmar
(Esmeralda).

[...] Agora se fago esforco ai vem a dor, se carrego um paciente 14 no asilo, dai
ta, ja sei, vai doer, ja sinto (Soldalita).

O sofrimento experenciado pela dor cronica requer de seu portador respostas
multiplas e originais: hora de evitacdo, hora de confrontacdo ou ainda de decisdo para
alterar a problematica vivenciada. Aponta limites e instiga o sujeito a procurar formas de
conviver entendendo que neste adoecimento ha a disposi¢do de canalizar respostas
variadas. Enquanto alguns portadores buscam um equilibrio emocional e fisico

desenvolvendo atividades voluntarias outros, procuram por técnicas de meditagcdo e oragdo
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ou ainda alguns procuram através de exercicios fisicos leves minimizar as seqiielas
impostas pela dor e adoecimento. A intengdo de alterar a problematica vivenciada por meio

do voluntariado também pdde ser verificada:

Eu sempre trabalhei como voluntaria [...] 8 medida que vai ajudando os outros tu
vais esquecendo, vendo a dor dos outros, vocé vé que tem gente que sofre mais
que vocé (Malaquita).

[...] trabalho voluntariamente com portadores de cancer onde vocé se da conta
que tem pessoas que sofrem com dores muito mais intensa que a que sinto, acho
que me ajuda a trabalhar com isso de conviver com a dor (Ametista).

As vivéncias impostas pela dor presente na fibromialgia fragiliza emocionalmente o
portador. Diante do agravamento de seus sintomas, da imposi¢cdo do ritmo evolutivo da
doenga, da ndo resolubilidade por meios terapéuticos e sentindo que lhe falta saude, adota
o portador de dor crdnica, tanto em outras patologias dolorosas como na fibromialgia a
estratégia de buscar alterar sua problematica por meio da fé (certeza, confianga) religiosa.
A procura pela calma e resignacdo produzidas pelas vicissitudes suportadas e pelas
decepcdes da busca de tratamento diante do perceber a incapacidade de ter resolvido seu

vivido de dor nesta existéncia, procura conforto na fé:

[...] eu acho que s6 a fé me auxiliou, a orag@o, a de Mateus 17, transporta-te dai
para ali e ela se transportaria, e nada vos seria impossivel [...] procuro ler, fazer
meditacdo, gosto de escutar mensagens, fazer relaxamento estas coisas assim
(Malaquita).

[...] fui mesmo num centro espirita, recebi uns passes, e comecei a sentir melhor.
Pelo menos o emocional me deu conforto. Comecei a ler livros espiritas e mudou
muita coisa (Agata).

[...] vejo nas pessoas que atendo com céncer, elas tem uma fé tdo desenvolvida
que isto da equilibrio para elas, a fé da equilibrio para elas (Ametista).

Uma importante estratégia de enfrentamento que lhes oferecia, se ndo reducdo, a
ndo evolucdo dos sintomas, ¢ o exercitar-se. O incentivo as pessoas para uma nova

cultura de hébitos sauddveis torna-os capazes de condicionarem-se € permanecerem
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capazes de realizar atividades laborais na vida diaria e terem reservas suficientes de
energia para enfrentar eventuais necessidades fisicas extras (COFFITO, 1999). A
harmonizacgao fisica e emocional referida pode ser proporcionada pelos exercicios fisicos
regulares, pela pratica de técnicas de loga que associam meditacdo, alongamento e

técnicas respiratorias orientadas:

[...] fui fazer Toga, os exercicios sdo mais lentos, o professor ¢ bem consciente e
fago de acordo com a minha possibilidade, tenho caminhado. [...] Eu acredito
que o que me fez reduzir minhas dores ou amenizar as crises foi quando entendi
que tinha que achar uma solug@o e ndo era dos outros, era minha, a ioga foi um
ponto de equilibrio em minha vida, ela me harmonizou, esta ¢ a palavra chave
me harmonizou (Amazonita).

[...] Agora eu caminho, fago exercicios, porque isso eu sei que ajuda, parar ndo
resolve nada (Soldalita).

[...] quando me acordo bem dolorida ja vou para a ginastica, eu fago das 8 as 9
horas, e isto me ajuda e dai me sinto melhor (Agata).

As condigdes de alivio ¢ bem estar dos individuos t€ém sido mensuradas
subjetivamente. Tradicionalmente as avaliagdes dos tratamentos dos pacientes tém-se
basecado em medidas de avaliagio de morbidade e mortalidade, orientando-se por
parametros clinicos, laboratoriais e radiograficos (CICONELLI et al. 1999). No entanto,
diante de uma patologia que apresenta diagndstico por sinais e sintomas clinicos, onde os
exames rotineiros efetuados ndo apresentam alteracdes, faz-se necessario tanto o
reconhecimento, como a monitoragdo e avaliagdo do tratamento, serem executados pelo
ponto de vista do portador de dor cronica.

A participacdo decisoria do sujeito no que diz respeito a sua propria saide tem sido
estimulada. O conceito de sobrevida combinado a qualidade de vida ¢ de fundamental
importancia para o individuo, em nivel social ou de satde, dentro de uma comunidade
(CICONELLI et al. 1999; FERRAZ, 1999). Permite orientar decisoes, definindo quais
formas terap€uticas sdo mais efetivas no alivio de seus sintomas. Podem guiar a terap€utica
apresentada para a fibromialgia que ¢ dirigida para o alivio dos sintomas, baseados nos

principios de melhoria da qualidade de vida por meio da reducdo da dor e do sofrimento.
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A forma tradicional de avaliar e tratar tem produzido inimeras formas de terapia.
Na busca de qualidade de vida ante o sofrimento imposto pela dor cronica usa o portador
de estratégias de enfrentamento para alterar a problemadtica por meio de tratamentos
diversos. Sao apresentados pelos depoentes, os tratamentos medicamentosos, 0s meios
fisicos de reabilitacdo, os meios ditos alternativos, a acupuntura ou ainda a psicoterapia. Os
tratamentos medicamentos sdo assim referidos como ndo efetivos, tendo sido utilizadas
varias drogas moduladoras da dor como, relaxantes, antiinflamatorio, analgésicos e outros

prescritos e que tendem a ser abandonado como forma terapéutica:

A preocupagdo ¢ uma coisa que me prejudica, se me incomodar ddi os dentes eu
fico horrivel, dor no ouvido, déi aqui. Eu sou o tipo de pessoa que faz
tempestade em copo d’agua tudo me preocupa muito, com medicacdo forte eu
queria produzir, s6 que fica limitada por causa do remédio. [...] agora com os
medicamentos que fazem eu dormir melhor isso reduziu, eu até acalmei
(Fluorita).

Tomava um relaxante muscular e em uma semana acalmava, sempre aquela
sensagdo dolorida os ombros, um peso sabe, uma carga nas costas (Agata).

Agora ¢ ansiolitico mais relaxante muscular em dose bem grande, a dor acabou
com a minha vida, eu era feliz (Soldalita).

Hoje em dia eu ndo tomo, s6 Tilenol 750, s6 coisas assim light, este remédio nao
faz a dor sumir mas faz eu conseguir me mexer, eu conseguir sair, eu conseguir
dirigir, mesmo nao tomando todos os dias, eu tomo mesmo quando estou
maaallll !, o resto eu vou levando, [..] E quando sinto dor aguda eu tomo
analgésico, e ndo deixo a dor me vencer” (Ametista).

No inicio eu tomava 50 mg de Pamelor, agora as vezes ainda tomo. [...] ja tomei
tudo que ¢ medicagfo, este que estou tomando faz um ano e pouco, é o Pamelor,
esta funcionando s6 que a minha vida esta esculhambada (Esmeralda).

[...] hoje ndo tomo mais as medicagdes para dor, se percebo que a dor vai vir,
para e faco alongamentos, meditagdo desvio o foco das minhas preocupacdes
(Amazonita).

A fisioterapia tem sido centrada na analise e avaliacdo do movimento e da postura

em portadores de fibromialgia. O tratamento fisioterapico para resistir ao adoecimento, a
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dor corporal e a limitagdo funcional, tém sido utilizados pelos portadores de fibromialgia

como estratégias de enfrentamento:

Fui buscar alternativas, bolsa quente, o calor me ajudava quando colocava no
pescoco, o calor ¢ o que mais me alivia até hoje. Tentei o gelo, mas piorava,
mesmo quando estava com o braco inchado, e locais especificos, ndo era o gelo
que ajudava, eu botava era calor sempre. Pode ser estranho mas so6 o calor me
aliviava mesmo quando estava inchado (Turmalina).

Procurei um fisioterapeuta com a idéia de fazer algo com alguém que sabe o que
estd fazendo que me alongue adequadamente (Esmeralda).

[...] porque eu estou fazendo fisioterapia, acupuntura e esta sendo mais divulgado
[...] Malaquita).

Assim como o tratamento por acupuntura pode ser utilizado para a modulagdo da
dor, Sprott e colaboradores (1998) constataram, no que se refere a diminui¢ao das queixas
de dor e do niimero de pontos dolorosos, efeitos benéficos da acupuntura na fibromialgia.
Descreveram ainda, a diminui¢ao do nivel de concentracdo da serotonina nas plaquetas e o
aumento da serotonina e da substancia P sérica, nos pacientes submetidos a essa

modalidade terapéutica. O que talvez explique a analgesia produzida pela acupuntura:

[...] depois que comecei a acupuntura eu percebi que poderia ter uma vida
diferente sem remédio, isso foi uma coisa, nossa, muito boa, porque o remédio
me fazia mais mal ao resto do organismo, até pior que a propria dor. [...] aos
poucos fui retirando os remédios entdo aos poucos percebi, nossa eu sou capaz,
eu vou conseguir, mas 0 momento mesmo foi quando a dor estava tomando
conta de mim, e o remédio estava cada vez com dose maior com minimo de
efeito, tem alguma coisa errada, ndo vai ser por ai, me conscientizei que tinha
que dominar meu corpo, ¢ acupuntura foi para mim a melhor chave, eu tomava
caixas de remédio, € nada entdo neste ultimo ano e meio reduzi muito a
medicagdo (Turmalina).

A medida que a dor persistente se acentua, transforma a vida do portador,
aumentando os sentimentos de tristeza e desamparo diante da falta de perspectiva e da
incapacidade funcional. O desgaste fisico e mental para manter sua imagem social acarreta

ansiedade e tensdo, fatores de desencadeamento de crises. Havendo interacdo entre a
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intensidade da dor a incapacidade e a ansiedade e depressao, os individuos com dor cronica
procuram por suporte terapéutico psicoterapico. O estado depressivo ¢ habitualmente

descrito e chegam aos consultorios com queixas de sofrimento psiquico, além da dor fisica:

[...] fiz terapia durante varios anos da minha vida, desde que era estudante, mas
esta terapia eu tenho consciéncia que também n3o me trouxe equilibrio
(Ametista).

Eu acho que a dor muscular € um dos sintomas da depressao (Esmeralda).

[...] eu sou sim ansiosa, eu tenho mania de perfei¢do, eu tenho mania de limpeza
e acabo sofrendo por isso (Fluorita).

O portador de dor cronica se sente impotente diante da evolu¢do da doenca, do seu
desapontamento com os insucessos terapéuticos, da possibilidade de perda de autonomia.
Se sente isolado das relagdes que lhe davam suporte se despersonificando, € ja ndo sabem

mais qual orientacdo podera oferecer a sua vida:

[...] aqui é mais um recurso que estou procurando, ndo sei mais onde comega eu
e termina a dor. [...] S6 me lograram, e entdo me rebelei, vou buscar ajuda,
controlar, e vir aqui ¢ uma das ultimas coisas que estou fazendo pra procurar
melhorar, eu ndo sei mais o que fazer! (Esmeralda).

O papel da assisténcia dos profissionais da saide na melhoria da qualidade de vida
consiste primordialmente no alivio da dor e do sofrimento, tanto fisico como social e
mental (FERRAZ,1999). Existem fatores que permeiam as relagdes do individuo e que
podem desencadear novas crises ou aumentar a sensagdo dolorosa ja existente. Alteragdes
emocionais e fisicas sdo apresentadas nos discursos das entrevistadas como desencadeante
de novas crises ou do aumento da intensidade. O aumento dos sintomas pode ser entendido

como fator de reducdo da qualidade de vida:

O estado emocional da pessoa faz com que ela sinta mais dor, no meu caso ¢
assim [...] (Turmalina).
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Eu ndo posso ficar nervosa mas quando vejo ja estou, eu sou muito metodica,
vamos fazer uma surpresa! Para mim isto ¢ dificil, eu tenho que me programar e
quando vejo ja estou nervosa, ja me contrai e ja doeu (Fluorita).

[...] se me incomodo, alguma coisa me fere ai sim a dor aumenta, fica super
intensa como se fosse uma crise, tenho que tomar medicag¢do se ndo agiiento”
(Ametista).

Quando eu estou nervosa, a dor vem como passe de magica, antes claro eu tinha
a pressdo, e ndo conseguia administrar, quando estava trabalhando parecia pior,
hoje percebo (Amazonita).

Nao sei, mas tenho a impressdo de que quando estou nervosa eu fico mais
dolorida e aumenta a tensdo [...] (Agata).

[...] cada crise tem um fator desencadeante, a0 menos para mim, ¢ s6 me
incomodar e ja comega” (Soldalita).

A busca pela qualidade de vida aponta para vérias estratégias de enfrentamento que
minimizem o sofrer e déem conforto e esperanca aos portadores de dor cronica. Rompem
algumas vezes com as condi¢des que deveriam lhe dar suporte, abdicando da parceria pela
dor com seu terapeuta, como questionam Chew-Graham; May (2000). O portador de
fibromialgia passa a aceitar novos limites, a valorizar a exploracdo de novas possibilidades
e de descobrir novos recursos. Neste processo estratégico pode o sujeito permitir a
elevacdo do seu nivel de tolerancia a frustragdo, admitindo o partilhar e o cooperar.

Novos procedimentos que trazem impacto na melhoria da qualidade de vida para os
portadores de fibromialgia podem ser estimulados por terapeutas que percebam a
importancia em considerar a participagdo efetiva do portador no rumo de seu tratamento. A
avaliagdo, a evolucdo da doenca e a propria terapia pode ser enriquecida com o
desenvolvimento de métodos participativos que valorizem a visdo do portador abrindo
outras fronteiras na busca de novos recursos. A compreensao pelos terapeutas a respeito
das estratégias utilizadas por portadores de fibromialgia pode tentar visibilizar a sua dor,
identificar os sentimentos criando formas mentais de lidar com os mesmos, como sugere

Simonton e Creighton (1987).



5 CONSIDERACOES FINAIS E CONCLUSOES

A dor cronica continua ou recorrente pode ser considerada como uma doenga
clinica independente; constitui-se um grave problema para a saude publica e ¢ uma das
principais causas de incapacidade. A dor ¢ uma experiéncia pessoal privada e ¢
determinada por uma complexa interacdo de fatores e apresenta componentes subjetivos
que so6 podem ser avaliados através do relato e da expressao corporal. Este estudo focalizou
as experiéncias e vivéncias dos portadores de dor cronica, como a presente na fibromialgia,
a fim de compreender como seus portadores incorporam a dor e o adoecimento no
cotidiano de vida e de trabalho, identificando estratégias de enfrentamento introduzidas a
partir do convivio continuo com a dor.

Diferentes padrdes de comportamentos podem ser percebidos em portadores de
condi¢des dolorosas, o que pode desencadear alteragdes fisicas e emocionais fazendo com
que seus portadores modifiquem condutas. Apoiado nas experiéncias vivenciadas verifica-se
que portadores de fibromialgia alteram rotinas e reorientam agdes para cumprir com suas
fungdes na vida e no trabalho. Passam a usar o proprio corpo para vencer limitagdes
impostas, por ser o inico componente sobre o qual tém controle, que podem porém interferir
na qualidade do trabalho realizado. Patologias dolorosas cronicas como as LER/DORT e a
fibromialgia, as quais seus sintomas ndo encontram visibilidade no substrato organico,
apresentam dificuldade de serem reconhecidas o que agrava o sofrimento de seus portadores.
As queixas por vezes referidas podem ser genuinas mesmo quando ndo se detecta lesdo
anatémica nos tecidos corporais, nao reconhecendo sua presenca.

A dificuldade em conseguir o reconhecimento do seu adoecimento, expde uma
realidade dividida e atravessada por conflitos e contradi¢des. A exteriorizagdo do sintoma
doloroso pode ser resultante de alteracdes emocionais de sofrimento vividas pelo sujeito. Da

mesma forma que sua reticéncia em falar, pode advir das reflexivas implicagdes decorrentes
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do seu manifestar a anormalidade percebida. O ndo expressar a dor experimentada, ndo
dividindo seu sofrimento, pode decorrer do receio que tem o portador de dor cronica de nao
ser compreendido com quem convivem. Também de ndo serem valorizados seus sintomas
tanto fisicos quanto emocionais, ou ainda, evocar sentimentos de fracasso frente ao sistema
de contengdo da dor. O ndo reconhecimento e as limitagdes decorrentes da dor podem
conduzir ao retraimento e a progressdo do quadro clinico da doenga, podendo se expressar
por estados depressivos diante da incapacidade e dependéncia.

A percepcdo do estado de adoecimento quase sempre se traduz pela presenga da
dor. O comportamento do portador diante da dor ¢ influenciado por fatores biopsicosocial e
cultural. A vivéncia com a dor, pode conduzir o portador de dor cronica a utilizar
estratégias adaptativas individuais de enfrentamento, capazes de preservar o organismo
diante do risco de degradacdo de sua saude fisica e mental. Foi possivel apontar nos
depoimentos estratégias do tipo evitagdo, confrontagdo e decisdo para alterar a
problematica vivenciada na busca por qualidade de vida. Os sujeitos procuraram formas de
conviver com o adoecimento, buscando equilibrio emocional e fisico, minimizando
seqiielas impostas pela dor e o adoecimento. Porém este comportamento pode permitir que
a doenga evolua e aumente o sofrimento experenciado até o ponto que Dejours (1992)
refere, como irreversivel, e marca a cisdo entre a estratégia de enfrentamento e a doenga.

O dialogo dos portadores de fibromialgia encontra-se carregado de emocdo a
respeito do destrato que lhes sdo dispensados com quem convivem. As implicagdes
coletivas de ndo acreditar na existéncia da dor, diante da sua exposicdo, pode agravar o
sujeito ja emocionalmente vulneravel, discriminando-o socialmente. O ndo reconhecimento
ndo constitui a auséncia da dor e do sofrimento. A ndo compreensdo, encontra-se presente
em seus ambientes familiares, sociais e laborais, e pode leva-los a frustracdo e ao
isolamento. Em doengas ndo visiveis como a fibromialgia ¢ comum o portador ter que
provar o seu sofrer, o que pode dirigir o portador a ndo compartilhar o seu adoecimento,
isolando-o de sistemas que poderiam lhe dar suporte.

Os portadores de fibromialgia encontram-se compelidos a viver com alteragcdes
significativas no seu cotidiano de vida, gerado por limitacdes funcionais, alteragdes
emocionais e reducdo da energia corporal. Ndo s6 experenciam a sensac¢do de dor, como
também vivenciam a frustracdo e descontentamento diante da demora diagnodstica e da
pouca aten¢ao e compreensao dos servicos de saude. Os seus relatos podem tornar visivel a

dor e o sofrimento experenciado. A visibilidade oferecida pelo relato, permite orientar
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intervengdes que visem modular a dor, minimizando os desapontamentos ¢ a discriminagéo
que sdo vitimas os portadores de dor cronica, como a presente na fibromialgia.

A ergonomia possui objetivos de compreender o contexto onde um fendomeno
ocorre, identificando-os no cotidiano de vida e de trabalho, visibilizando o sofrimento
experenciado na tentativa de transforma-los. Questdes referentes a fibromialgia e suas
implicacdes no cotidiano de vida e de trabalho é que inscreve a ergonomia como
relacionada a dor cronica. Permitir o estabelecimento de um compromisso entre os
objetivos tragados, os meios oferecidos, os resultados alcancados ou ndo e o estado bio-
psico-social do trabalhador é uma preocupagdo da ergonomia. Verifica-se que por meio de
entrevistas se podem visualizar as experiéncias e vivéncias de portadores de dor cronica, o
que pode conduzir a implementacdo de formas terap€uticas adequadas. Abordagens com
caracteristica participativa que contemplem a percep¢do dos sujeitos, pode contribuir na
melhoria da qualidade de vida para portadores de fibromialgia, que estimulados pelos
servicos de saiide podem orientar acdes efetivas na redugdo da dor e do adoecimento
produzidos por dores cronicas.

Com esta investigagdo se espera prover elementos para a humanizagdo do
atendimento aos portadores de fibromialgia. Procura-se dar visibilidade as suas
experiéncias e vivéncias, sensibilizando os profissionais das areas da saude e da ergonomia
para tal patologia.

Considerando as questdes norteadoras propostas, constata-se a vivéncia de
sofrimento dos portadores de fibromialgia visto a “invisibilidade” da doenca no substrato
organico, a auséncia de métodos terapéuticos eficazes e a longa trajetéria nos servicos
médicos em busca de diagnostico e tratamento. A patologia acarreta uma série de restrigdes
no cotidiano de vida e de trabalho que devem ser individualmente administradas por meio
de tratamentos reconhecidos pelas disciplinas da area da saude e/ou através de praticas
religiosas e de engajamento em programas sociais.

As repercussdes no cotidiano de trabalho visto os afastamentos e/ou reducdo no
exercicio das atividades aponta para a importancia dessa patologia na implementagdo das
politicas e praticas em Saude do Trabalhador. A manutengdo das atividades laborais
mesmo com a presenga da dor, que pode levar a um agravamento, aponta para uma
necessaria compreensdo do processo saude-doenca para além do seu aspecto biologico.

E controverso se a fibromialgia ¢ uma causa para a incapacidade compensavel pois

ela ndo se encontra classificada como uma patologia com relagdo causal associada ao
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trabalho, porém pode estar ligada a organizagdo do trabalho ou apresentar-se como uma
resposta cronica ao trabalho de longa duragcdo. Do mesmo modo como as LER/DORT
enfrentaram uma longa trajetoria para serem reconhecidas como patologias associadas ao
trabalho, também os estudos e pesquisas sobre a fibromialgia estdo a merecer uma maior
atencao.

Assim, julga-se ter proporcionado com este estudo uma compreensdo diferenciada
para a tematica, explorando as vivéncias e experiéncias dos portadores de fibromialgia e
suas estratégias de enfrentamento, apontando para os aspectos psicosociais que

acompanham o processo saude/doenca.
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Apéndice A
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
ESCOLA DE ENGENHARIA
PPGEP — MESTRADO PROFISSIONAL EM ERGONOMIA

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-INFORMACAO

Pelo presente instrumento, €U ........cccceeereereeecreeneeneesveeveennens , portador de C.I.
1 RPN declaro estar participando espontaneamente da pesquisa
“Experiéncias e vivéncias de portadores de fibromialgia com dor crdnica e suas
estratégias de enfrentamento”, de autoria de Roni C. R. Silveira sob a orientagdo de
Maria da Graca Corréa Jacques. Fui informado de forma clara e detalhada dos
objetivos, justificativa e procedimentos da pesquisa e de que ela sera realizada através
de uma entrevista gravada.

Esta pesquisa investiga portadores de dor cronica, mais especificamente
fibromidlgicos. A fibromialgia ¢ uma sindrome cronica caracterizada por queixa
dolorosa musculo-esquelética difusa e pela presenca de pontos dolorosos em regides
anatomicamente determinadas.

Entendo que as informagdes sobre a minha pessoa serdo mantidas em sigilo
(carater confidencial) e s6 serdo divulgados dados gerais de todos os participantes da
pesquisa. Informo que todas as minhas diuvidas foram respondidas e sei que poderei
solicitar novos esclarecimentos a qualquer momento. Fui informado de que, caso
desista da participagdo nessa pesquisa deverei avisar a pessoa responsavel (Roni C. R.
Silveira), assim como qualquer situagdo imprevista que venha ocorrer em qualquer
fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizos. Os contatos com o

responsavel pela pesquisa podem ser feitos através do telefone (54) 317-3131.

Passo Fundo, de de 2004 .

Participante Pesquisador
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ApéndiceB

ROTEIRO DE ENTREVISTA

DADOS DE IDENTIFICACAO

Nome

Idade

Sexo

Escolaridade

Profissao

Funcgao exercida atualmente

Tempo de trabalho, na funcao

Historico ocupacional

QUESTOES SOBRE SAUDE, SINTOMATOLOGIA E ATIVIDADE DESENVOLVIDA
- Abordar sobre a capacidade laboral do portador de fibromialgia, se a dor caracteristica da
patologia altera o desempenho no trabalho.

- Questionar se a sintomatologia dolorosa referida pelos portadores de fibromialgia
provocou limitacdes funcionais e se acarretou aos portadores mudancas de vida familiar,
social e laboral.

- Abordar se a dor presente na sindrome fibromialgica pode ser desencadeada por situagdes
especificas, quais as situagdes € o que faz para aliviar a dor.

- Questionar se a demora diagnostica trouxe transtornos ao cotidiano de vida dos
portadores de fibromialgia e qual a relagdo que percebem com o exercicio funcional.

- Abordar se a fibromialgia trouxe alteracdes na qualidade de vida dos portadores de
fibromialgia sendo percebidas pelas pessoas com quem convive e se isto fez com que se
interessassem em auxilia-los.

- Solicitar que sintetizem suas experiéncias e suas vivéncias com relacdo a dor crdnica.



