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Resumo: A fibromialgia é uma sindrome crdnica, ndo inflamatoria caracterizada por dores
musculoesqueléticas difusas e pela presenca de pontos dolorosos em determinadas regides do corpo
“Tender Points™. Seu diagndstico é clinico, ndo havendo alterag@es laboratoriais especificas. O
enfoque deste trabalho é compreender o sofrimento psiquico de um grupo de mulheres portadoras
de fibromialgia; descrevendo a abrangéncia dos sintomas gerados pela sindrome e caracterizando
a dor psiquica que permeia o processo de aceitacdo da doenca. Trata-se de um estudo qualitativo,
em que participaram 10 mulheres portadoras de fibromialgia, com idade variando entre 21 e 65
anos de idade. A coleta de dados foi realizada através de uma entrevista semiestruturada. \erificou-
se que a trajetoria de vida do paciente fibromialgico é marcada por muita dor, fisica e psiquica,
e que, além do tratamento medicamentoso, ele necessita apoio psicolégico a fim de desenvolver
Seus recursos adaptativos.
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The psychological suffering in the lifepath of a fybromialgic patient

Abstract: The fibromyalgia is a chronic syndrome, not inflammatory, characterized by the spread
of musculoskeletal pain and the presence of tender points in specific regions of the body. The
diagnosis is made by a clinical exam and there are no specific laboratory alterations. Therefore the
focus of this project was to understand the psychological suffering in a group of women, who have
fibromyalgia; describing the dimension of the symptoms produced by the syndrome, distinguishing
the psychological pain that permeates the process of accepting the illness. It’s about a qualitative
research, composed of a study group of 10 women diagnosed with fibromyalgia from 21 to 65 of
age. It became evident that the life path of a person with fibromyalgia is marked with a lot of pain;
physical and psychological, and in addition to medical treatment he needs psychological support
in order to develop his adaptive resources.
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Introducdo

A fibromialgia é uma sindrome dolorosa cronica, ndo inflamatdria, de etiologia
desconhecida; caracterizada por dor difusa pelo corpo, referida em musculos, 0ssos,
ligamentos e articulacBes. Atinge especialmente as mulheres numa faixa etéria entre 30
e 60 anos, mas pode também aparecer em criangas e adolescentes (Feldman, 1999; Skare
1999; Lima & Carvalho, 2008). O nome fibromialgia tem origem nos termos: fibra do
latim (tecido fibroso), mio do grego (referente aos musculos), e algia originario do grego
(algos), que significa dor (Goldenberg, 2006).



E considera uma sindrome, porque inclui uma série de sintomas e sinais que néo
estdo restritos a um érgdo ou conjunto de érgdos pertencentes a um sistema do organismo.
Além darigidez muscular, articular e nos ligamentos, outros sintomas sao fadiga cronica,
dor, irritabilidade, ansiedade, célon irritavel, baixa resisténcia imunoldgica, distlrbios
do sono, enxaqueca, sindrome da perna cansada, formigamento dos bragos, boca seca,
tontura ou desmaios, depressao e dificuldade de concentragdo (Whitcomb, 2007).

A dor é o sintoma mais relevante, sendo descrita como generalizada, na forma de:
ardéncia, incomodo, rigidez e fisgadas; sofrendo variagbes dependendo da hora do dia,
do tipo de atividade, do clima, de altera¢cdes hormonais, do padrdo de sono e estresse.
A maioria das pessoas se refere a doenga como se estivessem constantemente gripadas
(Maeda, Fernandez & Feldman, 2006).

As primeiras considerac@es reportadas acerca da fibromilagia datam de
aproximadamente 200 anos. Em 1850, temos o relato de pacientes com reumatismo
que apresentavam pontos endurecidos em seus musculos, os quais eram dolorosos a
pressao. E em 1094 Gower, chamou de fibrosite estas alteracdes clinicas, com énfase
na sensibilidade a pressdo sobre estes locais dolorosos. Smythe e Moldofsky em um
estudo por volta dos anos 70 observaram que certas localizacbes anatdmicas eram
mais frequentemente dolorosas e denominaram estes pontos sensiveis de tender points
(Carvalho & Moreira, 2001).

Os autores acima referidos relatam que em 1980 os tender points ja eram
considerados Uteis para o diagnostico da fiboromialgia. E em 1990 um Comité Multicéntrico
Norte-Americano de Reumatologia, estabeleceu critérios para a classificacdo da doenga,
0s quais sdo usados ainda hoje.

A fibromialgia € uma doenca real, debilitante, que provoca dores persistentes
e generalizadas pelo corpo. Essas dores fisicas sdo agravadas por outra dor, a da
incompreensao. De acordo com Goldenberg (2006), s6 de saber que se tem uma doenca
real, apds anos de duvida e sofrimento, na maioria dos casos, 0 paciente ja apresenta uma
melhora consideravel no seu quadro.

O diagnostico da fibromialgia é essencialmente clinico e diferencial. Nao existe
um s6 exame laboratorial ou de imagem capaz de ajudar o médico no diagnéstico, o qual
depende totalmente de sua habilidade clinica. Por ser uma doenca dificil de ser detectada,
e pouco conhecida, seus dados epidemioldgicos fornecem uma ideia ainda imprecisa do
quadro; razéo pela qual ndo sdo raros os que ndo dao a devida importancia as queixas
dos pacientes (Straumann, 2007).

Apesar dos avanc¢os nas pesquisas sobre esta sindrome, ainda ndo se tem uma ideia
clara sobre sua origem. Straumann (2007) faz referéncia a alteracfes bioquimicas nos
nervos periféricos que chegam a medula espinhal. J4, Whitcomb (2007) afirma haver
um desalinhamento entre o forAmen magnun e a primeira vértebra da coluna cervical
causando uma pressao nas meninges; a qual esta ligada as raizes nervosas da coluna e do
cranio, desencadeando estimulos indiscriminados dos impulsos nervosos, especialmente
do Sistema Nervoso Simpatico, resultando nos multiplos sintomas da fibromialgia.
Goldenberg (2006) cogita que 0s agentes estressores na infancia condicionam a resposta
bioldgica pelos anos afora. E, Feldman (2004) afirma existir uma predisposigao genéticae,
também, que uma incapacidade em elaborar resposta adequada aos estimulos estressantes
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do ambiente resultaria em alteracBes na aquisi¢do, percepcéo e interpretacdo da dor;
fazendo com que o limiar de dor no fibromialgico seja muito baixo.

Ador é uma parte integrante da vida e tem a funcao de proteger a integridade fisica
da pessoa. E um sintoma complexo, individual e subjetivo. Envolve aspectos sensitivos,
emocionais e culturais que s6 podem ser compartilhados a partir do relato de quem a
sente. Quando cronica mantém a pessoa num estado de alerta continuo (Pimenta, 1995;
Teixeira, 1995).

Embora a dor seja essencial para a sobrevivéncia, em muitas circunstancias, ela
excede a funcdo de sinalizagdo. Como afirma Angelotti (2001), a dor cronica, produz
uma alteracdo permanente na vida de um individuo modificando seu comportamento,
sua insercdo na familia e na sociedade. Ela propria passa a ser a doenca, independente
da causa inicial. A dor cronica tem também um custo psicoldgico elevado, desencadeia
baixa autoestima, insOnia, raiva, sensacdo de abandono e taxa elevada de depresséo
(Straub, 2005).

A dor é simultaneamente um fendmeno psiquico e somatico, ela ndo se deixa
aprisionar no corpo, implica 0 homem em sua totalidade, sendo um fato existencial, além
de fisiologico. O seu limiar de sensibilidade ndo é o mesmo para todos. A atitude face a dor
e 0s comportamentos de resposta variam conforme a condic&o social e cultural, conforme
a histdria de vida e a personalidade. Esta Gltima pressupde organizacdes psiquicas internas
e modalidades especificas de lidar com a dor, que podem envolver desde a capacidade
de conté-la mentalmente, de elabora-la e, até mesmo, a necessidade de expulsa-la, de
nega-la, de despreza-la. E uma experiéncia ao mesmo tempo universal e singular. Semer
(2008) relata que Freud introduziu esta questdo como dor na alma e distinguiu dor e
sofrimento. Ambos os termos designam afetos e emogdes basicas que se exprimem na
area transicional que vai da experiéncia corporal a mental. Sofrer remete a capacidade
de suportar, de tolerar e, portanto, de ser capaz de conter dentro do espaco psiquico da
experiéncia. Adoecer produz sofrimento, de modo que sofrer é suportar alguma coisa
desagradavel, sobretudo quando ndo se tem os meios para agir sobre as causas e diante
das quais a fuga é impossivel (Dantas & Tobler, 2003).

Queiroz (2009) descreve evidéncias de que processos psicoldgicos estdo relacionados
a exacerbacdo e manutencdo da dor. O fibromidlgico experimenta a dor crénica como
sofrimento fisico e psiquico, por conta da excluséo social, da incapacidade funcional e
das limitagBes em varios contextos da sua vida. Em uma maior ou menor intensidade,
a dor é a companheira didria do portador de fibromialgia que langa méao de multiplas
alternativas para se livrar dela. Ha, portanto, a necessidade de um olhar psicol6gico sobre
0 aparecimento e a manutencao da dor, a fim de se compreender o individuo e orienta-lo
na busca de qualidade de vida.

Coelho (2001) afirma que em toda perda importante que acontece na vida, é
necessario um processo elaborativo, que é também acompanhado por um processo de
enlutamento, o luto pela perda da satde. O luto € um processo de cicatrizacdo doloroso,
mas necessario, onde ocorre a despedida de uma situagéo para que o individuo possa se
adaptar a nova realidade. A dor da perda da salde é algo que abala a estrutura emocional do
individuo e provoca desanimo profundo, cessacdo de interesse pelo mundo externo, perda
da capacidade de amar e inibicdo da atividade. Algumas pessoas na situacdo de doenga
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ficam tdo fragilizadas, que mesmo seus mecanismos de defesa mais bem elaborados caem
por terra, algumas pessoas transpdem a experiéncia tornando-se mais fortes internamente.
Outras, entram para a cronicidade fisica e emocional e, aliada ao sofrimento fisico emerge
uma dor emocional de perder a condigéo de sadio.

Goldenberg (2006) destaca que, além do sofrimento causado pelas dores, a pior
consequéncia da fibromialgia é a perda da qualidade de vida. As dores e 0s demais sintomas
atrapalham as atividades diarias, limitam os contatos sociais e podem inclusive levar ao
rompimento dos lagos familiares. Todavia, a forma e a extensdo em que uma enfermidade
cronica pode afetar a vida de uma pessoa dependem em grande parte do funcionamento
emocional anterior a doenga.

Segundo Rocha (2001), deve se considerar os fatores emocionais em pacientes com
dores cronicas, pois o estado afetivo € um importante modulador da vivéncia dolorosa.
Pacientes com dor cronica apresentam mais sintomas depressivos, talvez pelo sentimento
de desanimo e tristeza frente a um problema crénico e incuravel.

Kubler-Ross (2005) descreve cinco estagios pelos quais um doente terminal passa:
Negagdo, Raiva, Barganha, Depressdo e Aceitagdo. Os mesmos tambeém sdo vividos
por portadores de doencgas crénicas como a fibromialgia. Estas fases sdo na verdade
mecanismos de defesa, e ndo ha uma ordem para a ocorréncia destas manifestagdes,
tdo pouco uma cronologia, sendo que o doente pode vivenciar mais de uma destas fases
concomitantemente, num mesmo periodo ou até mesmo ndo vivenciar algumas delas. A
Negacao pode ser uma defesa temporéria e funciona como um para-choque que amortece
o choque do diagndstico de uma doenca cronica. Quando ndo é mais possivel manter
firme a negacéo e a realidade vai se tornando mais palpavel, esta negacdo é substituida
por um sentimento de raiva, revolta, inveja e ressentimento e vem a pergunta “Por que
eu?”. Na Barganha o doente faz promessas pela cura ou por alguns dias sem dor; esta
na maioria das vezes é feita com Deus. A Depressao pode evidenciar seu alheamento ou
estoicismo com um sentimento de grande perda, de modo que as dores frequentes e a
desesperanca de uma doenga cronica levam a depressdo. A Aceitacéo € o ultimo estégio,
em que o doente passa a aceitar a sua condigao, desenvolve mecanismos de enfrentamento
e aprende a conviver com a doenga.

O fator estressante crénico, com o passar do tempo pode mudar em natureza,
frequéncia e intensidade. Ha periodos de relativa estabilidade e previsibilidade, que
alternam com periodos de explos6es, novidade e incerteza. Os fatores ambientais como
apoio social e recursos financeiros também interferem neste ciclo. Consequentemente a
pessoa precisa desenvolver um padrdo nos mecanismos de enfrentamento que oscilam
entre vigilancia e descanso (Gottlieb, 1997).

O processo para acomodar uma condic&o de vida estressante cronica, como afirma
Gottlieb (1997), envolve estabelecer alvos dentro dos limites gerenciaveis; preservar
ou recuperar o valor pessoal; manter ou desenvolver relacionamentos; buscar uma
compreensdo significativa da situacdo e desenvolver uma medida de confianga em que
progressos estdo sendo feitos em direcdo a um futuro melhor. Segundo o referido autor,
a eficacia no enfrentamento de estressores cronicos depende muito mais da habilidade
em experimentar emocdes positivas, do que nos esfor¢os para evitar ou diminuir o
problema.
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Considerando as implicagdes da perda da sadde relativas a fibromialgia destacadas
nesta revisdo, questiona-se: como o portador da fibromialgia vivencia o processo de
adoecer? Seré que a falta de informacao e de um diagndéstico confidvel intensificam seu
sofrimento, levando-o a concluir que ele ndo esta realmente doente e que suas dores sdo
“psicoldgicas™? O presente estudo visa compreender o sofrimento psiquico de um grupo
de mulheres portadoras de fibromialgia; descrevendo a abrangéncia dos sintomas gerados
pela sindrome e caracterizando a dor psiquica que permeia o processo de aceitagdo da
doenca.

Metodologia

Nesta pesquisa foram entrevistadas dez mulheres portadoras de fibromialgia
com idade variando entre 21 e 65 anos e com grau de escolaridade acima do ensino
fundamental. As participantes foram selecionadas mediante consulta ao banco de dados
da Clinica de Fisioterapia do Centro Universitario de Maringa. Foram incluidas no estudo
todas que procuraram atendimento, no periodo entre 2009 e 2010. Foram excluidas as
que ndo possuiam um diagndstico fechado de fibromialgia, embora relatassem sintomas
caracteristicos da sindrome. Outro critério para a exclusédo foi a idade acima de 65 anos,
devido a maior probabilidade da presenca de outros complicadores da satde. Algumas
caracteristicas das entrevistadas sao apresentadas na tabela 1.

Tabela 1 — Caracterizagdo das mulheres entrevistadas, especificando idade, estado civil e tempo desde os
primeiros sintomas até o diagndstico.

Entrevistadas Idade Estado civil Tempo até o diagndstico
El 21 Solteira 13 anos
E2 42 Casada 3anos
E3 45 Casada 10 anos
E4 65 Vilva 5 anos
E4 51 Casada 17 anos
E6 49 Casada 3 anos
E7 47 Casada 7 anos
E8 43 Casada 8 anos
E9 54 Separada 2 anos
E10 50 Casada 16 anos

Para a coleta de dados foi utilizada uma entrevista semiestruturada, abordando
0s seguintes aspectos: a identificagdo dos sintomas, tipo de ajuda recebido, mudancas
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e dificuldades provocadas pela doenca e estratégias de enfrentamento desenvolvidas.
Algumas questdes norteadoras serviram para ampliar o conhecimento acerca da tematica,
sendo as seguintes: Com que idade vocé identificou os primeiros sintomas da fibromialgia
e quais eram eles?; Fale sobre sua trajetéria desde os primeiros sintomas até o diagndstico;
Em que a fibromialgia alterou sua vida?; Quais sdo suas perspectivas com relacdo a
doenga e ao tratamento?

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica Envolvendo Seres Humanos do
Centro Universitario de Maringa, sob o parecer nimero 345/2010.

Foram apresentados aos participantes 0s objetivos e procedimentos adotados
na pesquisa, com compromisso de sigilo em relagdo aos dados individuais obtidos. A
entrevista foi gravada com o consentimento da participante.

A andlise dos dados foi baseada no método qualitativo. O critério utilizado na
pesquisa para sistematizacao, analise e discusséo dos dados, foi a analise de contetdo,
a qual possibilita a compreensao dos “significados”, e é utilizada a fim de ir além da
leitura simples do real, visando uma leitura mais profunda das comunicagdes. Permite
ao pesquisador entendimento das representacdes que o individuo tem sobre sua realidade
e a interpretacao que faz dos significados a sua volta (Bardin, 1997).

Resultados

Mediante a andlise de contelido das entrevistas derivaram-se quatro categorias
apresentadas a seguir: Sintomas da sindrome e limitagdes na qualidade de vida;
peregrinagdo em busca de um diagndstico; Sofrimento e incompreensdo; e Enlutamento
na perda da sadde.

Sintomas da sindrome e limitaces na qualidade de vida

Toda doenga cronica traz certas limitag@es, no presente estudo foram relatados como
principais sintomas da fibromialgia a dor e a rigidez muscular e articular. Entretanto, as
entrevistadas referiram, ainda, fadiga, irritabilidade, enxaqueca, distarbios intestinais,
sindromes das pernas inquietas, distdrbios do sono, ansiedade, boca seca, depresséo,
disfungéo na articulagdo temporomamdibular, vertigens, inchago, distdrbios cognitivos,
dorméncia e formigamento dos membros como sintomas da sindrome. Tais sintomas
impdem limitagBes funcionais para o portador, como mostram os relatos a seguir.

“...parei de andar de moto, de ir ao parque de exposi¢éo, pois doi tanto que se alguém
me der uma cotovelada ou esbarrar em mim néo sei 0 que sou capaz de fazer. Parei de
fazer academia, de ir a festa onde ha muita gente, de fazer rapel e hipismo que eu gostava.
Atrapalhou também meu trabalho, pois tenho que viajar muito...” (E1).

“... Tem coisa que nao da para fazer, vocé nao tem forga, trava mesmo, nao tem
forga de jeito nenhum. Eu fazia croché, ndo faco mais...” (E2).

“... Afibromialgia limitou minha atividade fisica, ndo tenho energia, qualquer esforco
extra, desencadeia uma crise de dor e me deixa muito mal...” (E10).

“... Estou afastada do trabalho, ndo consigo mais. Se eu insisto, gasto o dobro com
remédio. Nao posso viajar, pois ndo posso ficar muito tempo em uma posicéo sendo eu
travo...” (E8).
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Peregrinacdo em busca de um diagndstico

Ap0s passarem varios anos sentindo dores, conforme apresentado na tabelal, a
trajetdria de vida das entrevistadas revela o dificil processo de busca por um diagnéstico,
perambulando de um especialista a outro e realizando exames inconclusivos para dores
que exames ndo identificavam.

“... Fui de neurologista até oncologista, ja fiz até ressonancia magnética, e tudo
negativo...” (E1).

“... Eu ia de médico em médico e ninguém sabia o que eu tinha. Eu achava que eles
ndo tinham interesse, esses médicos, sdo médicos sé para ganhar dinheiro. Eu pensava
que eu tinha doenca ruim, que ia morrer, pois eles ndo descobriam, como estou bem se
sinto tanta dor? Demorou muito tempo para descobrir que era fibromialgia...” (E2).

“... Ja gastei tanto dinheiro indo de especialista em especialista. Durante a gravidez
do segundo filho descobri que tinha leishmaniose, ai vem aquela expectativa, que
talvez tudo o que eu sentia fosse da leishmaniose. Com 26 anos, um reumatologista
me diagnosticou como sendo portadora de fibromialgia, ufa! Pelo menos o negécio
tem um nome...” (E3).

“... O primeiro ortopedista queria tirar meus meniscos, o segundo disse que era
a dor do fim do crescimento, o terceiro disse que a dor que eu descrevia era muito
mais intensa do que uma escoliose, mas 0s exames s6 mostravam uma escoliose. A
peregrinacdo de médico em médico era um sofrimento, pois no prdximo especialista
que eu me consultava, eu imaginava que ali estaria a solucdo para tanta dor...” (E10).

Sofrimento e incompreenséo

Ninguém vé a dor, ela é subjetiva, também ndo pode ser medida, mas ela tem
efeitos devastadores sobre os individuos que ndo sao compreendidos, como mostram
0s relatos a seguir.

“... Tenho vergonha de desmaiar e sentirem pena de mim... Os interrogatérios
incomodam, tem que ficar dando explicacdo...” (E1).

... Fui tdo rotulada, era conhecida como aquela que tem muita dor; eu tinha tanta
dor de cabeca, o oftalmologista me disse que eu ndo tinha nada, estava precisando ter
um filho para preencher minha vida; eu tinha ddvidas, tristeza, porque eu sou diferente
das outras pessoas?...” (E3).

... Minha familia diz que estou me aproveitando da doenca para ndo fazer as
coisas em casa, as vezes me perguntam onde é que vocé ndo tem dor? Trabalhei em
um posto de saude, tempos depois encontrei um rapaz que também trabalhou 14, ele
me disse ah! Vocé é a Maria das dores?... (E7).

“... Me sinto indtil, as vezes finjo que estou bem, ndo quero falar que estou mal
o0 tempo todo. Fico de cama e a familia tem que me ajudar até a tomar banho, (...)
ninguém tem sossego por causa da gente, a gente pensa até em acabar com a vida; ja
me chamaram de Condor, Maria das Dor, a gente comega a ser motivo de piada da
familia... (ES8).
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Enlutamento na perda da salde

Asalde é um bem valioso e ao perdé-la a pessoa passa por algumas fases onde ela
vivencia o luto desta perda. As mulheres que participaram deste estudo mostraram que:

“... A gente se revolta, porque comigo? Porque ndo fico boa? Porque ndo melhoro?
Tinha raiva, ficava nervosa, minha raiva era revolta...” “... Eu tinha raiva dos médicos.
Apegava-me com Deus rezava muito... (E2).

“... Sinto raiva, muita raiva, por ter tanta dor. Eu falo para minha psicéloga que eu
ndo aceito... (E1).

“... Chorava, me isolava, comia, roia unhas, era agressiva, dormia muito; pelo menos
eu dormia, agora durmo muito mal...” (E3).

“... Choro e vou para cama, fico quietinha no meu canto, menos conversa ¢ melhor
para mim... (E8).

... Aprendi a lidar, ndo deixo aquilo me dominar, ndo me entrego. Espero que
descubram um medicamento que resolva o problema, mas a minha forca maior esta em
Deus... (E5).

Discussao

A fibromialgia impde limitagdes funcionais ao paciente, varias das entrevistadas
tiveram que abandonar algumas atividades de rotina e mesmo de lazer devido a dor
intensa e a rigidez articular. O que corrobora com a afirmagao de Angelotti (2001), que
a dor cronica produz uma alteracdo permanente na vida do individuo, modifica seu
comportamento, sua insercao na familia e na sociedade. Dentre as entrevistadas, duas
foram aposentadas por invalidez. As dores e 0s demais sintomas atrapalham as atividades
diarias, limitam os contatos sociais e podem, inclusive, levar ao rompimento dos lagos
familiares; como no caso de uma das participantes, cujo esposo a deixou durante sua
peregrinagdo em busca de um diagnostico.

Um dos objetivos deste estudo foi descrever a abrangéncia dos sintomas gerados
pela sindrome, dentre os relatos analisados observou-se que todos os sintomas relatados
na literatura estavam presentes nas mulheres entrevistadas. Entretanto, foram relatados
também sintomas como: espasmos musculares, visdo turva, baixa resisténcia imunoldgica,
disturbios da menstruagdo, nédulos e tumores pelo corpo. Na literatura, todavia, tais
sintomas ndo sdo mencionados como parte da sindrome.

Neste estudo foram encontradas duas participantes que apresentavam os sintomas
da fibromialgia desde a adolescéncia, 0 que esta de acordo com (Feldman, 1999; Skare
1999; Lima & Carvalho, 2008) que afirma que a fibromialgia se desenvolve numa faixa
etaria entre 30 e 60 anos, mas pode também aparecer em criangas e adolescentes.

Com referéncia a categoria Peregrinacdo em busca de um diagndstico, o portador de
fibromialgia no geral ndo recebe um diagndstico imediato. Ele visita muitos especialistas,
até obter um diagndstico conclusivo. Pelo fato da fibromialgia ser uma sindrome com
maltiplos sintomas, confunde os profissionais que tém um conhecimento superficial
sobre ela, e focalizam nos sintomas de sua especialidade. Isto demora a obtencéo de um
diagndstico preciso, levando o doente a fazer uma peregrinacéo de médico em médico
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até descobrir o que ele tem, com o agravante de que o diagnostico da fibromialgia é
essencialmente clinico e diferencial e ndo existe ainda um sé exame laboratorial ou de
imagem capaz de ajudar o médico no diagnéstico, o qual depende totalmente da sua
habilidade clinica, conforme afirma Straumann (2007).

E perceptivel o desamparo na fala das entrevistadas, diante de um sofrimento real,
onde néo se descobre qual é o problema e o tratamento fica na base da tentativa e erro.
Algumas se submetem a intervengdes invasivas e desnecessarias em busca de respostas.
Vferifica-se uma contradicdo entre a percep¢do do sofrimento fisico e a falta de um
diagndstico preciso fazendo com que a pessoa se sinta incompreendida, desacreditada e
rejeitada, isto produz sofrimento psiquico por conta da ansiedade gerada, da incerteza,
do desanimo e do 6nus financeiro que advém deste percurso.

Com referéncia a categoria Sofrimento e incompreenséo observou-se no grupo
estudado, que a incompreensdo da sindrome, de um modo geral, estava presente na
familia e, também, entre amigos e, mesmo, em alguns médicos. Estar presa a uma doenca
cronica ja é um sofrimento em si, que se agrava com a incompreensdo. Conforme o
relato das entrevistadas, a dor € o sintoma que mais incomoda, no entanto, ela é muito
subjetiva, ndo pode ser vista nem medida, o que tende a gerar descrédito por parte da
familia e demais pessoas do convivio social. Ndo ha como julgar qual a intensidade da
dor que a pessoa esta sentindo, € muito individual e s6 pode ser compartilhada a partir
do relato de quem a sente (Pimenta & Teixeira, 1996 ). Por esta razdo os portadores
de fibromialgia sofrem muita incompreensdo, sdo motivos de chacotas por parte de
amigos e familiares.

Faz-se necessario destacar o sofrimento psiquico que acompanha as mulheres
entrevistadas, descritos como tristeza, sentimento de inferioridade e de inutilidade. Este
sofrimento ocorre, pois a dor é simultaneamente um fendmeno psiquico e somatico, ela
ndo se deixa aprisionar no corpo, implica a pessoa em sua totalidade (Semer, 2008).
No entanto, os relatos sugerem uma dificuldade dessas mulheres de lidarem com o
sofrimento causado pela dor e pela reagdo social e evidenciam um sentimento de culpa
intensificado, dificultando o processo de elaboracéo e acarretando desprezo em relagdo
ao seu estado de saude. Assim, como afirmam Dantas e Tobler (2003), fica muito mais
dificil sofrer, ou seja, suportar algo desagradavel, sobretudo quando néo se tem 0s meios
para agir sobre as causas e consequéncias, e diante das quais a fuga é impossivel.

Neste estudo observou-se que, por ser a fibromialgia uma doenga dificil de ser
detectada e pouco conhecida, seus dados epidemioldgicos fornecem uma ideia imprecisa
do quadro; razdo pela qual ndo sdo raros os profissionais que nao dao devida importancia
as queixas dos pacientes, e as dores fisicas sdo agravadas pela dor da incompreensao e
do descaso por parte da familia, dos amigos e dos profissionais da saude.

Com relacdo a categoria Enlutamento na perda da satide, verifica-se que em toda
situacéo de perda importante é necesséario um processo elaborativo que é acompanhado
por um processo de enlutamento. No caso de uma doenca cronica o individuo vivencia o
luto pela perda da satde. O luto é um processo de cicatrizagdo doloroso, mas necessario,
onde ocorre a despedida de uma situacgdo para que o individuo possa se adaptar a nova
realidade (Coelho, 2001).
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Em situagdes de perda, de um modo geral, os tracos mentais encontrados sao
desanimo profundo e cessacéo de interesse pelo mundo externo. Pacientes com dor
cronica apresentam mais sintomas depressivos, talvez pelo sentimento de desanimo e
tristeza frente a um problema crénico e incuravel. No grupo estudado todas tiveram
depressdo em algum momento e algumas ainda estdo lidando com ela.

Comparando os relatos das entrevistadas observaram-se fases distintas no processo
de vivenciar o luto na perda da salide, o que confirma a descri¢do de Kubler-Ross (2005)
das cinco fases do luto ou “ciclo de sofrimento”. Uma das entrevistadas bastante jovem
e com um diagnostico recente, vivenciava a fase da negacéo. A maioria delas estava
na fase da raiva, algumas na fase da depressdo e duas delas na fase de aceitagdo. Estas
Gltimas ja tinham o diagnostico ha bastante tempo e ja haviam passado pelas outras
fases. Portanto, quando se torna claro o diagndstico e se tem uma perspectiva real do
problema h& melhores condicOes para desenvolverem mecanismos de enfrentamento
adaptativos. A aceitacdo é a Ultima fase onde o doente passa a entender sua condic&o,
desenvolve mecanismos de enfrentamento e aprende a conviver com a doenca.

Consideracdes finais

Por meio desta pesquisa verificou-se que existe uma busca incansavel e onerosa
por um diagndstico preciso. As entrevistadas mostraram que ao se depararem com
o diagndstico, sentem certo alivio por darem nome as suas dores, e comega entao a
procura por um tratamento eficaz. Como nédo existem medicamentos especificos para
a fibromialgia o0 médico faz certas combinages com anti-inflamatdrios, analgésicos,
antidepressivos, relaxante muscular e outros. De acordo com o0s relatos, essas
combinacgBes muitas vezes ndo sdo bem aceitas pelas pacientes devido as reacoes
adversas causadas pelo medicamento.

Outro aspecto relevante levantado foi que a dificuldade maior no convivio
com a doenga é a dor, que esta presente diariamente em maior ou menor intensidade,
dependendo dos fatores que as desencadeiam. Essa dor impde limitacfes em algumas
e incapacitacdo funcional em outras, e que muitas vezes leva a exclusao social.

Na trajetoria de vida do paciente fibromidlgico emergem questdes existenciais
pouco consideradas no cotidiano do individuo saudavel, a impoténcia diante das
restricdes e as perdas advindas da doenca passam a ser o foco central da pessoa, gerando
sofrimento psiquico. Entender as limitagcGes impostas pela fibromialgia e aceitar a
condicdo de doente crénico é um processo que pode ser facilitado por profissionais
da saude, que estejam comprometidos com o bem estar do ser humano, pois embora
a pessoa tenha uma aparéncia saudavel, manifeste sintomas pouco esclarecedores,
ela tem um sofrimento real que abala sua estrutura emocional e, além do tratamento
medicamentoso, o paciente necessita apoio psicoldgico para desenvolver seus recursos
adaptativos.

No grupo estudado observou-se a presenca de sintomas tais como: espasmos
musculares, visdo turva, baixa resisténcia imunologica, distirbios da menstruacao,
nodulos e tumores pelo corpo. Na literatura tais sintomas ndo sdo mencionados, sugere-
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se que mais pesquisas sejam realizadas para verificar se estes podem estar associados a
sindrome da fibromialgia. Observou-se também que quanto maior o conhecimento que a
pessoa tem sobre a doenga e todas as suas implicagdes, maior a capacidade em se adaptar
as suas restrigdes. Todavia sugerem-se novos estudos com portadores de fibromialgia
para elucidar se a capacidade de se adaptar esta relacionada ao conhecimento sobre a
doenga que proporciona certo controle, ou se depende do funcionamento emocional
da pessoa anterior a doenga.
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