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RESUMO

Introducio: A fibromialgia ¢ uma condi¢do clinica, caracterizada por dor
cronica e generalizada, inserida em um cenario de incertezas quanto a sua validade e
diagnostico. Nesse contexto, a relagdo profissional de sade-paciente pode ser complexa
e frustrante, para ambas as partes. A invalidacdo e o despreparo dos profissionais de
saude impactam negativamente na qualidade de vida de pessoas com fibromialgia,
adicionando um fardo significante para os sintomas. Objetivo: Diante disso, o objetivo
do estudo ¢ a elaboracdo de uma cartilha para profissionais de satde sobre o
relacionamento com pacientes com fibromialgia. Métodos: Para isso, foi realizada
revisdo narrativa da literatura, com sintese qualitativa de 19 artigos. Resultados e
Discussao: As etapas da constru¢do da cartilha possibilitaram o mapeamento, a
articulacdo e a identificagdo das principais problematicas relativas ao relacionamento
entre profissionais de satide e pessoas com fibromialgia. Dessa forma, a cartilha buscou
contemplar esses diferentes problemas vivenciados na relagdo, conforme delimitados
pelas referéncias incluidas na amostra bibliografica. Conclusao: Espera-se que a
cartilha possa auxiliar profissionais de saude a estarem preparados para atuar com
pessoas com FM, sendo um facilitador e mediador do relacionamento entre ambos.
Palavras-chave: Relacionamento Profissional-Paciente; Fibromialgia; Assisténcia
Centrada no Paciente; Assisténcia ao Paciente; Atitude do Pessoal de Saude; Pessoal de

Saude.



ABSTRACT

Introduction: Fibromyalgia is a clinical condition characterized by chronic and
widespread pain, surrounded by uncertainties regarding its validity and diagnosis. In
this context, the healthcare professional-patient relationship can be complex and
frustrating for both parties. The invalidation and lack of preparedness of healthcare
professionals have a negative impact on the quality of life of people with fibromyalgia,
adding a significant burden to their symptoms. Objective: Therefore, the aim of this
study is to develop a booklet for healthcare professionals on their relationship with
patients with fibromyalgia. Methods: To achieve this, a narrative literature review was
conducted, with a qualitative synthesis of 19 articles. Results and Discussion: The
steps involved in creating the booklet allowed for the mapping, articulation, and
identification of the main issues related to the relationship between healthcare
professionals and individuals with fibromyalgia. Thus, the booklet sought to address the
different problems experienced in this relationship, as delimited by the references
included in the literature sample. Conclusion: The aspiration is that the booklet will
assist healthcare professionals in being prepared to work with individuals with

fibromyalgia, serving as a facilitator and mediator in their relationship.

Keywords: Professional-Patient Relationship; Fibromyalgia; Patient-Centered Care;

Patient Care; Attitude of Health Personnel; Health Personnel.
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INTRODUCAO

A fibromialgia (FM) ¢ uma condi¢cdo clinica, predominante em mulheres,
caracterizada por dor cronica e generalizada, que se manifesta no sistema
musculoesquelético, podendo estar relacionada a sintomas sistémicos, como insonia,
fadiga e disfuncdes cognitivas (WOLFE, 2010). Apesar da existéncia de relatos
compativeis com a doenga que datam de séculos atrds, a FM foi descrita apenas
recentemente, em meados do século dezenove, quando ainda nao era uma entidade
clinicamente bem definida (WOLFE et al., 1990; JUNIOR; GOLDENFUM; SIENA,
2012).

Desde a definicao, pelo Colégio Americano de Reumatologia, da FM como uma
condic¢do clinica dolorosa musculoesquelética, com presenga de dor difusa e de regides
dolorosas (tender points), foram elaboradas revisdes que colocaram em pauta os
conceitos e critérios diagnosticos da doenca, como em 2010, quando foi proposta uma
nova categorizacao, além das revisdes publicadas em anos seguintes (WOLFE et al.,
1990; WOLFE et al., 2011; WOLFE et al., 2016).

Porém, mesmo com esforcos continuos em conceituar e categorizar a FM de
forma homogénea na comunidade cientifica, a incerteza e a falta de confianga nos
critérios diagnoésticos permanecem (ATZENI et al., 2019). Do ponto de vista biomédico,
a FM ainda apresenta diversos aspectos que ndo se encontram adequadamente
compreendidos, e, nos ultimos anos, sua etiologia tem sido associada a uma série de
fatores: neuroldgicos, inflamatérios, imunoldgicos, endocrinos, genéticos e
psicossociais (SIRACUSA, 2021). A falta de consenso a respeito e a variabilidade
sintomatoldgica instauram um constante debate sobre a legitimidade da FM.

A prevaléncia da FM na populacdo geral ¢ relativamente alta, entre 0,2% a 6,4%
em estudos internacionais, e de 2% em estudos na populagdo brasileira (GOREN et al.,
2012; SENNA et al., 2004; SOUZA; PERISSINOTTI, 2018). Diferengas nos critérios e
métodos diagnosticos contribuem para a variabilidade das estimativas de prevaléncia e
distribuicdo da FM (WOLFE et al., 2018).

Ou seja, individuos com FM ndo representam um grupo estatisticamente
discreto. Ainda assim, a FM carece de reconhecimento entre os profissionais de saude, e
esses frequentemente relatam treinamento inadequado no manejo dessa condigdo clinica
(SILVERWOOD et al., 2017; KUMBHARE et al., 2018). Segundo Shattok et al.

(2013), a escassez de conhecimento sobre FM entre os profissionais de saude indica que
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as condigdes sem explicacdo médica sdo ativamente desprezadas nos curriculos de
saude.

A histéria da Medicina demonstra que, desde o fim do século XVIII, condi¢des
sem explicacdo médica tém se apresentado como problemas para a légica do método
anatomopatoldgico. Segundo Foucault (1977), o nascimento da clinica ocorre
justamente nesse contexto, em que hda uma busca desenfreada pela produgdao de um
discurso puramente cientifico e racional sobre as doencas, mantendo-as o mais distante

possivel dos sujeitos adoecidos.

As formas da racionalidade médica penetram na maravilhosa espessura da
percepgao, oferecendo como face primeira da verdade a tessitura das coisas,
sua cor, suas manchas, sua dureza, sua aderéncia. O espago da experiéncia
parece identificar-se com o dominio do olhar atento, dessa vigilancia
empirica aberta apenas a evidéncia dos contelidos visiveis

(FOUCAULT,1977, p. XI).

Nos dias de hoje, as tecnologias em saude se apresentam cada vez mais
avancadas, e o diagnostico via imagem ¢ considerado pela comunidade cientifica como
produtor de uma verdade incontestavel sobre o corpo adoecido. Ortega (2008) aponta
que, desde que se tornou possivel visualizar, através da instrumentalizacdo de novas
tecnologias médicas de imageamento corporal, o corpo em seu carater cientifico e
objetivo sob a Otica biomédica, esse foi privado de sua dimensdo subjetiva. Logo, a
clinica foi conduzida a um processo de objetificagdo, e o corpo, agora desvendado pelas
tomografias, ressonancias magnéticas, termometros e eletrocardiogramas, destituido de
uma concepcao holistica.

Nesse contexto, a dor € vista como expressao de um corpo organico adoecido, e,
portanto, que precisa ser detectada de alguma forma pelas tecnologias em satde para ser
validada. Quando, mesmo diante de exames avancados, ndo se encontra agente
etiologico que justifique as queixas e os sintomas persistentes, instaura-se um campo de
incerteza, tanto para o profissional de satde quanto para o paciente (ZORZANELLI,
2011).

Paul-Savoie et al. (2018), abordam como até o cuidado centrado na pessoa e os
comportamentos empaticos dos profissionais de satide tendem a ser significativamente
menores para pacientes sem sinais visiveis de dor, como na FM, em comparagdao com
aqueles que apresentam sinais visiveis de dor, como na artrite reumatoide.

Consequentemente, muitas pessoas com FM frequentemente descrevem uma
grande falta de compreensao e de reconhecimento por parte dos profissionais de saude

(REIBEL; PEARSON, 2017; HASSELROTH, 2021). A invalida¢ao impacta de modo
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bastante negativo na qualidade de vida dos pacientes com FM, adicionando um fardo
significante para os sintomas e acentuando as limita¢des associadas (LOBO et al, 2014;
SANTIAGO et al, 2018; SINGH; ABDUL, 2021).

Segundo Peres (2021), a contestacdo social de tal condi¢do clinica pode ser
vivenciada pelos pacientes como uma ‘“dor extra”. Portanto, além do sofrimento
psiquico e fisico proprio da FM, muitos deles experimentam um sofrimento ainda mais
intenso, produzido pela estigmatizag¢do da doenga e vivenciado como dor.

Nesse cenario de incertezas quanto a causa e ao tratamento para a FM, a relagao
profissional de saude-paciente pode se tornar frustrante, para ambas as partes. Pensando
nisso, estudos recentes vao abordar a importancia de se colocar em pauta aspectos
envolvidos nessa relagdo, como a comunicagdo, as crencgas e o nivel de validacao sobre
a doenca (BIDARI; GHAVIDEL; GHALEHBAGUI, 2018; GOTA, 2018).
JUSTIFICATIVA

Por ter caracteristicas inespecificas, a FM carece tanto de conhecimento quanto
de reconhecimento dos profissionais de saude, sendo diagnosticada quase sempre
tardiamente (QURESHI, et al, 2021). O tempo médio entre a procura por diagndstico
logo apds os primeiros sintomas ¢ o diagnostico de FM ¢é extenso, com uma média de
6,5 anos (KWIATKOWSKA; AMITAL, 2018). Nesse periodo, o paciente entra em
contato com varios profissionais de satde, realizando exames onerosos, muitas vezes
custeados pela saude publica.(GHAVIDEL-PARSA et al., 2015; SOUZA,
PERISSINOTTI, 2018).

Além disso, a maioria dos pacientes apresenta multiplas queixas, como dor
cronica nas juntas, musculos, cabeca, lombar; fadiga, insonia, deterioracdo cognitiva,
caimbras; formigamento; sintomas ansiosos e depressivos; de dificil manejo, que
impactam na qualidade de vida e costumam limitar a capacidade laboral dos individuos
(GALVEZ-SANCHEZ; DUSCHEK; REYES DEL PASO; 2019; OLIVEIRA JUNIOR;
RAMOS, 2019; MAZO; ESTRADA, 2020). Ou seja, a FM requer uma série de
investimentos (e ndo apenas financeiros) por parte do paciente, do profissional de saude
e do sistema de saude em que eles interagem (COOPER; GILBERT, 2017).

Tais fatos localizam a FM como uma importante questdo de saude publica e
colocam em evidéncia a complexidade do relacionamento entre pacientes e profissionais
de saude. Assim, constata-se a importancia de pesquisas que visem a sistematizacao de
direcionamentos para esses Ultimos, na linha do que se pretende com o presente estudo

por meio da elaboracdo de uma cartilha.
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O presente estudo também se justifica considerando-se que cartilhas representam
valiosas ferramentas em termos da educagcdo em saude, na medida em que podem
favorecer a organizacdo e a popularizacdo do conhecimento cientifico sobre os mais
variados aspectos do processo satide-doenga e, por extensdo, fomentar a conscientizacao
e a sensibilizacdo a respeito (VASCONCELOS et al, 2015; HECK; CARRARA;
VENTURA, 2022).

Além disso, quando direcionadas especificamente a profissionais de sauide,
cartilhas sdo capazes de proporcionar subsidios para a uniformizagao de condutas e para
o aprimoramento de praticas clinicas com o devido respaldo de evidéncias cientificas
(MENDEZ et al, 2017; ENUMO et al, 2020).

Portanto, o presente estudo estd intimamente relacionado com a pratica
profissional na area da satde e visa a atender demandas sociais e profissionais nesse
ambito. Nesse sentido, intenta a producdo de conhecimentos que possam contribuir para
a assisténcia em satde. E preciso ressaltar que, embora a FM cause acentuados
prejuizos a qualidade de vida em boa parte dos casos, a baixa adesdo aos tratamentos ¢
frequente, e tem sido associada a fatores diversos, dentre os quais problemas
concernentes a relacao profissional de satde-paciente (OLIVEIRA JUNIOR; RAMOS,
2019). No entanto, nao temos conhecimento de nenhuma cartilha sobre o tema. Logo, o
presente estudo possibilitard o preenchimento de uma importante lacuna na literatura
cientifica especializada.

OBJETIVO

O presente estudo teve como objetivo a elaboragdo de uma cartilha para
profissionais de saude sobre o relacionamento com pacientes com FM.

METODOS

Acompanhando os procedimentos metodologicos utilizados por Vasconcelos et
al (2015) e Conceigdo, Santos e Maciel (2021), o presente estudo foi realizado em duas
etapas, as quais serdo descritas a seguir. A primeira etapa se refere a uma pesquisa
bibliografica sobre o tema da cartilha. J4 a segunda etapa concerne a elaboracao da
cartilha propriamente dita, levando em conta informagdes proporcionadas pela pesquisa
bibliogréfica.

Com respaldo em Mendez et al (2017), a pesquisa bibliografica foi desenvolvida
por meio de uma revisao narrativa da literatura, modalidade de pesquisa cujo objetivo ¢
descrever e discutir o conhecimento cientifico sobre um determinado assunto, fazendo-o

a partir do mapeamento ndo-sistematico de publicagdes académicas prévias (ROTHER,
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2007, CAVALCANTE; OLIVEIRA, 2020). De qualquer forma, o processo de
localizagao de referéncias para a composicao da amostra bibliografica buscou responder
a seguinte pergunta norteadora: Quais sdo as evidéncias cientificas qualitativas
existentes na literatura cientifica sobre a relagdo profissional de saude-paciente com
FM?

Foram privilegiadas pesquisas qualitativas considerando-se que a relagdo
profissional de saude-paciente ¢ um tema cuja complexidade ¢ determinada por sua
natureza subjetiva, conforme Peres (2021). E a utilizacdo de métodos qualitativos
valoriza, justamente, a qualidade subjetiva de seus objetos de estudo(Flick, 2009). Vale
esclarecer também que, para uma formulagdo mais precisa da pergunta norteadora, foi
empregada a estratégia de acronimo “Paciente” [P], “Interesse” [I] e “Contexto” [Co]
(PICo), embora a mesma seja mais frequente em revisdes integrativas
(MASCARENHAS et al, 2019).

O processo de localizagao de referéncias foi desenvolvido junto a diferentes
bases de dados nacionais e internacionais de notdria relevancia académica, como
PubMed, Scielo, MEDLINE e LILACS, a partir de variadas taticas, dentre as quais o
cruzamento dos descritores ‘““fibromyalgia” e “professional-patient relations”, tendo em
vista que esses constam do Medical Subject Headings (MeSH), vocabulario técnico
amplamente utilizado para a indexacao de artigos veiculados em periddicos cientificos.

Vale ressaltar que a busca foi primeiro realizada em setembro de 2022 e
atualizada em marco de 2023, a fim de verificar a publicacdo de novos estudos sobre a
tematica. Além disso, para viabilizar a obten¢do de uma amostra bibliografica mais
abrangente, foram checadas as publicacdes citadas pelas referéncias selecionadas, onde
foram encontrados artigos adicionais para a amostra da revisao.

O processo de selecdo das referéncias localizadas foi conduzido em fungao de
trés critérios, pois foram incluidas na amostra bibliografica aquelas: (1) que se
enquadraram como artigos revisados por pares veiculados em periddicos cientificos, (2)
que eram advindas de pesquisas empiricas qualitativas que contaram com a participagdo
de pacientes com FM ou de profissionais de saude com alguma experiéncia com esse
publico e (3) que discutiam, de maneira direta ou indireta, aspectos do vinculo entre os
membros da diade.

Foram excluidos estudos que coletaram dados usando métodos qualitativos, mas
ndo analisaram esses dados usando métodos de analise qualitativa (por exemplo,
pesquisas em que os dados foram analisados usando apenas estatisticas descritivas).

Além disso, foi excluido artigo de método misto que, apesar de ter seu contetido



11

qualitativo identificavel, ndo fornecia informagdes suficientes sobre os aspectos
metodoldgicos da fase qualitativa do estudo.
Para facilitar a visualizag@o das etapas da revisdo, foi realizado fluxograma, que

pode ser observado na Figura 1.

Figura 1. Fluxograma das etapas da revisdo narrativa de literatura.
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par cutras fontes (n=5)

Artigos incluidos na
revisdo (n = 19)

Apobs a defini¢do da amostra bibliografica, as referéncias selecionadas foram
submetidas ao processo de avaliacdo, cuja finalidade foi, mediante uma leitura
exaustiva, a extracdo e a tabulacdo de informagdes sobre seus objetivos, procedimentos
de coleta e analise de dados, participantes, principais achados e conclusdo. Assim, foi
possivel a obten¢do de um panorama das evidéncias cientificas qualitativas atualmente
disponiveis a respeito da relagdo profissional de saude-paciente com FM. Esse
panorama proporcionou os elementos necessarios para a segunda etapa do presente
estudo, por meio da qual se deu a elaboragéo da cartilha.

Mais especificamente, buscou-se contemplar na cartilha diferentes problemas
vivenciados na relacdo profissional de satde-paciente com FM, conforme delimitados
pelas referéncias incluidas na amostra bibliografica. Além disso, o conteudo foi

elaborado com o intuito de apresentar recomendagdes praticas quanto ao que deve ser
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feito e ao que deve ser evitado, por parte de profissionais de saude de diferentes areas,
particularmente ndo especialistas, para prevenir ou atenuar esses problemas. Trata-se,
portanto, de recomendagdes voltadas a profissionais assistentes sociais, enfermeiros,
educadores fisicos, fisioterapeutas, nutricionistas, técnicos de enfermagem e terapeutas
ocupacionais. Entende-se também que as recomendagdes da cartilha podem, em
determinados contextos, serem uteis também para médicos nao especialistas.

As recomendagdes foram formuladas a partir da articulagdo de aportes tedricos
provenientes de diferentes disciplinas, dentre as quais Psicologia (HAYNAL, 2005;
CAPRARA; FRANCO, 2006; STRAUBE, 2019), Bioética (TURBAY;
EVANGELISTA, 2017), Enfermagem (SILVA, 2022) e Psicossomatica (CANELLA,
2010; CALDEIRA, 2001). Cumpre assinalar que a elaboracdo da cartilha seguiu as
principais recomendagdes preconizadas pela literatura cientifica especializada quanto a
linguagem, ilustragdo e diagramac¢do, conforme sumarizadas por Mendez et al. (2017).
Dessa forma, nao foram utilizados termos especificos de qualquer area de formacao, as
ideias foram apresentadas conforme uma determinada ordem logica, imagens foram
empregadas para tornar a leitura mais leve e o conteudo foi dividido em subtitulos e
disposto em frases curtas, redigidas em fonte escura sobre fundo claro.

Deve-se esclarecer que o layout da cartilha foi elaborado por um profissional
ilustrador/designer grafico, para obten¢do de um produto de boa qualidade visual. Por
fim, € preciso informar que a cartilha esta sendo produzida em versdo digital, a exemplo
daquela elaborada por Enumo et al (2020).

RESULTADOS

A amostra bibliografica relativa a primeira etapa do presente estudo foi
composta por 19 referéncias, as quais foram selecionadas por preencherem os critérios
de inclusdo estabelecidos. Na Tabela 1 (Anexo 1) encontram-se identificadas cada uma
delas, por ano de publicacdo em ordem crescente, com os respectivos resultados do
processo de avaliagdo norteado pelos parametros ja& mencionados. O panorama da
literatura cientifica proporcionado pelo exame dessas referéncias revela que, em
diferentes contextos, a relagcdo profissional de saude-paciente com FM tende a ser
atravessada por diferentes problemas.

Quanto a segunda etapa do presente estudo, de elaboragdo da cartilha
propriamente dita, cumpre assinalar, inicialmente, que foi priorizado um titulo atrativo,
seguido de um subtitulo informativo, em complemento. Na primeira parte da cartilha

encontra-se uma se¢do de apresentacdo, a qual a contextualiza e também veicula um
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conteudo introdutério sobre a FM. A seguir, constam 10 recomendagdes que
contemplam especificamente o manejo da relagdao profissional de saude-paciente com
FM e obedecem a uma sequéncia logica, avancando das mais genéricas para as mais
especificas quanto aos problemas que abordam.

Porém, todas as recomendacdes possuem o mesmo formato: (a) uma frase mais
curta, que resume a ideia principal, como um subtitulo, (b) um pardgrafo inicial, que
demarca o problema contemplado pela recomendacao, e (¢) um paragrafo final, com um
detalhamento da recomendagdo. Encerrando a cartilha, ha duas tabelas com
verbalizagdes e atitudes relativas as recomendagoes.

Vale destacar que as referéncias em que sao descritos os problemas
contemplados na cartilha se encontram devidamente citadas. Por outro lado, o mesmo
ndo ocorre a propodsito das recomendacdes, na medida em que foram elaboradas com
base na articulacdo de aportes tedricos provenientes de diferentes disciplinas, como ja
mencionado. De qualquer forma, as referéncias utilizadas como inspiracdo nesse
processo foram citadas na apresentagao.

DISCUSSAO

A seguir, realizou-se breve discussao dos principais achados qualitativos da
revisdo narrativa de literatura, visto que essa foi etapa indispensavel no processo de
construgdo da cartilha.

O diagnostico ¢ abordado direta e indiretamente em todos os estudos, e exposto
como um processo lento e arduo devido as (in)especificidades da FM: a falta de uma
etiologia especifica ou de critérios diagndsticos bem delimitados. Devido a tais
questdes, ¢ uma condi¢do que pode demorar anos para ser diagnosticada, periodo em
que o paciente precisa passar por uma série de consultas, exames e que continua a
vivenciar uma série de sintomas (BRIONES-VOZMEDIANO et al, 2013;
DURIF-BRUCKERT; ROUX; ROUSSET, 2014; COLMENARES-ROA et al., 2014;
ASHE et al., 2017; BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2017; VARINEN et al., 2022).

Os estudos abordam como os profissionais de satide tém ciéncia da falta de
reconhecimento, a nivel social, da FM, o que pode dificultar ainda mais o diagnéstico (
MAEDA, POLLAK, MARTINS, 2009; BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2013; ASHE
et al., 2017). Alguns profissionais podem inclusive evitar fornecer o diagnostico de FM,
por acreditarem que os pacientes terdo que lidar com o peso e estigma de um
diagnéstico ndo reconhecido socialmente (MAEDA, POLLAK, MARTINS, 2009;
BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2013; VARINEN et al., 2022) ou assumir o papel de



14

uma pessoa doente e apresentar decréscimo nos esforcos de reabilitagdo
(BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2013; ROINTENBERG; SHOSHANA, 2019;
SCHULTZ et al., 2021).

O diagnostico também € contestado entre os profissionais de saude, e diversos
estudos vao abordar como a FM ¢ tomada, por alguns profissionais, como uma condicao
que nao merece atengdo especializada, minimizando o problema de saide e até
desdenhando da condicgdo e de seu tratamento (BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2013;
DURIF-BUCKERT; ROUX; ROUSSET, 2014; COLMENARES-ROA et al., 2014;
ASHE et al., 2017; BRIONES-VOZMEDIANO, 2017; BRIONES-VOZMEDIANO et
al., 2017; MUNOZ et al., 2018; SCHULTZ et al., 2021; NISHIKAWARA, 2023). Os
pacientes, ao escutarem dos profissionais de saide que sua condi¢do nao € grave,
mesmo quando a fala desses ¢ bem intencionada, sentem que seus sintomas sao
desconsiderados ¢ ndo sdo levados a sério (MAEDA; POLLAK; MARTINS, 2009;
ASHE et al., 2017; VARINEN et al., 2022).

Profissionais que atestam o cardter biopsicossocial da condicdo possuem
impacto positivo nos pacientes (MAEDA; POLLAK; MARTINS, 2009; ASHE et al.,
2017; BRIONES-VOZMEDIANO, 2017; NISHIKAWARA, 2023), a despeito daqueles
que atribuem os sintomas a fatores psicologicos, diminuindo a experiéncia fisica da dor
(BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2013; SCHULTZ et al., 2021; VARINEN et al.,
2022). Assim, intervengoes interdisciplinares com equipe multiprofissional se mostram
mais eficientes no tratamento da FM, enquanto a escassez de servigos especializados

pode ser um fator limitante importante (NISHIKAWARA, 2023).

A comunicagdo entre profissional de satide e paciente sobre a FM ¢ exposta no
estudo de Colmenares-Roa et al. (2014) como algo a ser considerado, visto que, quando
acontece de forma negativa, pode levar a sentimentos de angustia, incerteza e
desesperanca. A comunica¢do sobre um diagnostico esta relacionada a condi¢cdo do
profissional de saude em se comunicar bem e promover ensino-aprendizagem, ja que se
trata de uma relagdo pedagbgica, no sentido em que necessita acessar o outro para que
este se corresponsabilize pelo seu tratamento e busque ativamente mudangas

(OLIVEIRA; LEFEVRE, 2017).

Chegar a um diagnostico pode ser o ponto de virada no processo de satde e
doenga por dar credibilidade ao paciente e legitimar seus sintomas

(BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2013; DENNIS; LARKIN; DERBYSHIRE, 2013;
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COLMENARES-ROA et al., 2014; BOULTON, 2019). Porém, pacientes que recebem o
diagnostico sabendo do estigma e sem acesso a orientagdes do profissional de saude
podem ter dificuldades em aceitar o diagnostico, procurando outros profissionais ou

fazendo mais exames, como constatado na experiéncia dos participantes dos estudos de

Colmenares-Roa et al. (2014), Mundz et al., 2018 e Boulton (2019).

A habilidade de abordar um diagnostico com o paciente pode ser adquirida com
informacgdes e treinamento, a fim de que consequéncias negativas para os pacientes
sejam minimizadas (FREIBERGER; CARVALHO; BONAMIGO, 2019). Sobre a
questdo, diversos estudos expdem as consequéncias de uma formacao técnica deficitaria,
que inclui dificuldades em fornecer diagndstico em tempo habil, fazer procedimentos
incorretos ou desnecessarios, ndo fornecer tratamentos e estratégias atualizadas e
coerentes com o diagnodstico, além de despreparo para lidar com questdes emocionais
(BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2013; COLMENARES-ROA et al, 2014;
DURIF-BUCKERT; ROUX; ROUSSET, 2014; SCHULTZ et al, 2021;
NISHIKAWARA, 2023). Tais questdes, do ponto de vista do paciente, resultam em
confusdo e sofrimento, contribuindo para que eles migrem de um profissional para outro
(BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2013; DENNIS; LARKIN; DERBYSHIRE, 2013;
MUNOZ et al., 2018; CHEN, 2020).

Diante disso, cabe ao profissional de satide desenvolver uma atuacio técnica,
¢tica e humanizada, valorizando as tecnologias relacionais (PERES, 2021), e
compreendendo que o encontro com o paciente ¢ indissociavel as inquietudes, aos
sentimentos e as nog¢des que o paciente tem acerca de sua doenga (BUCKER et al.,
2018). A propria adesdo ao tratamento depende de uma melhor relacdo entre
profissionais de saude e pacientes, na qual ambos sdo responsdveis pela tomada de
decisao (MAEDA; POLLAK; MARTINS, 2009; COLMENARES-ROA et al., 2014;
CHEN, 2020; NISHIKAWARA, 2023).

Para incentivar a aderéncia ao tratamento, os profissionais de saude devem
buscar estabelecer um didlogo que leve em consideragdo as crengas, duvidas e opinides
do paciente. Assim, no manejo da FM, o modelo clinico centrado na pessoa parece ser o
mais adequado e eficaz, por valorizar o individuo e suas crencas e por englobar os
aspectos biopsicossociais dessa condicio (MUNOZ et al., 2018; HASSELROTH et al.,

2021). O estilo de comunicagdo centrado no paciente tem demonstrado resultados
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positivos na satisfacdo de pacientes com FM também em estudos quantitativos

(ALAMO; MORAL; TORRES, 2002; ULLRICH; HAUER; FARIN, 2014).

De uma forma geral, as expectativas do paciente com FM sobre o atendimento
em saude parecem diferir das percebidas pelos profissionais de saude. Enquanto os
profissionais de saude tendem a pensar que os pacientes chegam aos consultorios com
expectativas de cura ou tratamento medicamentoso, 0s pacientes expoem que ter seus
sintomas validados e seus sentimentos acolhidos € a principal expectativa nesse
contexto (BRIONES-VOZMEDIANO et al, 2013; DENNIS; LARKIN;
DERBYSHIRE, 2013; COLMENARES-ROA et al, 2014; ULLRICH; HAUER;
FARIN, 2014; BRIONES-VOZMEDIANO, 2017; CHEN, 2020). Ou seja, os pacientes
parecem valorizar mais os aspectos relacionais do atendimento do que a melhora

sintomatica per si.

O desencontro das concepgdes do paciente e do profissional de saude aponta
para um modelo de satde curativo, que pressupde as necessidades do paciente ao invés
de escutd-las. Segundo Foucault (1977), o modelo biomédico de saude contribui
significativamente para que o foco da saude se volte para a patologia em detrimento dos
sujeitos que as vivenciam. E no caso da FM, a impossibilidade de uma confirmacgao
visual da dor, faz com que a experiéncia subjetiva dos sintomas seja inadmissivel como
indicadora de adoecimento e sofrimento (JUUSO et al., 2011; ASHE et al., 2017;
BOULTON, 2019; PERES, 2022; VARINEN et al., 2022).

Os estudos abordam a existéncia de diversas crencgas de profissionais de satde
sobre a FM: de que os pacientes estdo fingindo (JUUSO et al, 2011,
BRIONES-VOZMEDIANO et al, 2013; BRIONES-VOZMEDIANO, 2017;
BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2017; SCHULTZ et al., 2021; NISHIKAWARA,
2023), de que a FM ¢ uma doenga de mulher (BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2013;
BRIONES-VOZMEDIANO, 2017; BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2017;
NISHIKAWARA, 2023), que a FM ¢ uma condicao de origem emocional (ASHE et al.,
2017; BRIONES-VOZMEDIANO et al., 2017; MUNOZ et al., 2018; ROINTENBERG;
SHOSHANA, 2019; SCHULTZ et al., 2021), entre outras.

Tais crencas sdo construidas e internalizadas, muitas vezes de forma
inconsciente, durante o percurso de formagdo e atuacdo em saude e devem ser

reavaliadas (MAEDA; POLLAK; MARTINS, 2009; PERES, 2022). Nesse sentido, a
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incorporagdo de materiais educativos na formagdo em saude pode facilitar e contribuir

para o fortalecimento das praticas profissionais.

As etapas da construgdo da cartilha possibilitaram o mapeamento, a articulagao e
a identificacdo das principais problematicas relativas ao relacionamento entre
profissionais de satide e pessoas com FM. Portanto, os contetidos abordados na cartilha,
em forma de dez recomendagdes, embasam-se na literatura cientifica disponivel sobre o
assunto e contribuem para uma pratica profissional pautada e fundamentada na ética em

saude.

A cartilha foi sistematizada em dez recomendag¢des no intuito de facilitar a
compreensdo e a organiza¢ao do conteudo, para que o leitor se sinta mais motivado a ler
o texto na integra. Apesar de a cartilha ter como publico-alvo profissionais de saude, e,
portanto, individuos com pelo menos formagdo técnica em saude, ela foi redigida com
linguagem simples, buscando facilitar a compreensdo e elevar a motivacao do leitor

(OLIVEIRA; LOPES, 2014; GRUDNIEWICZ et al., 2015).

Retratou-se também, através de exemplos, situacdes, e tabela de atitudes e
verbalizacdes, a realidade do cotidiano dos profissionais de saude no atendimento a
pacientes com FM, pois, segundo Lima et al. (2014), individuos que participam de
abordagens educativas tornam-se mais propensos a adotar novos comportamentos
quando sentem que as informagdes obtidas colaboram com sua realidade de atuagdo. Os
documentos e as tecnologias educativas, como cartilhas, manuais e protocolos, quando
sistematizados através de revisdo de literatura, facilitam a aplicagdo de conhecimentos
cientificos na pratica clinica, e, consequentemente, contribuem para a prestagao de uma

assisténcia em satude baseada em evidéncias (MEDEIROS et al., 2015).

Como contribuicao para a pratica, destaca-se que a cartilha produzida pode ser
considerada um material mediador para a interagdo entre profissionais de saude e
pessoas com FM, visto que foi produzida a partir de estudos com a perspectiva de
ambos os atores. Nesse sentido, pode ajudar a minimizar as principais dificuldades
dessa relacao e possibilitar a constru¢do de uma parceria no tratamento da FM. Além
disso, ressalta-se a originalidade da cartilha, que se propde a abordar os aspectos
relacionais da assisténcia em saude, enfatizando a importancia de um atendimento

centrado no paciente.
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Em relagdo as limitagdes do estudo, cabe ressaltar que os estudos selecionados
para a constru¢do da cartilha eram heterogéneos quanto ao pais de realizagao da
pesquisa. Compreende-se tal questdo como fator limitante, tendo em vista que as
nuances dos relacionamentos entre profissionais de satde e pacientes podem variar de
acordo com o contexto sociocultural, particularmente quando uma condi¢do dolorosa
esta presente (LIPTON; MARBACH, 1984). Por outro lado, demonstra que as
problematicas que embasaram a cartilha foram relatadas em estudos dos mais variados
paises, podendo ser utilizado como instrumento educativo para profissionais de saude

de diversas realidades.

Além disso, foi possivel constatar, através da analise do método dos 15 estudos
que tiveram como participantes pacientes com FM, que apenas oito deixaram clara a
necessidade de diagnostico médico especializado, com base em critérios diagndsticos

reconhecidos, para a sele¢do da amostra.

Como principal limitacdo do presente estudo, pode-se citar o fato de que a
cartilha ainda nao foi submetida a um processo sistematico de validagdo. Tal limita¢ao
sera superada futuramente, o que conferird maior credibilidade ao material educativo em

questao.
CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que este estudo pode auxiliar profissionais de satde a estarem bem
preparados para atuar com pessoas com FM, partindo do pressuposto de que a obtencao
de conhecimentos tedricos instrumentaliza o individuo na pratica clinica. A cartilha
contemplou aspectos relevantes da literatura cientifica para serem trabalhados na
relacdo profissional de satide e paciente com FM, podendo direcionar a pratica clinica
dos profissionais ¢ ampliar o cuidado do paciente. Além disso, espera-se que esse
estudo possibilite o desdobramento para futuras pesquisas a respeito da elaboragdo e

desenvolvimento de cartilhas voltadas a aspectos relacionais no ambito da satde.
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ANEXO 1
Tabela 1. Distribuicao das referéncias selecionadas, por autores e ano de publicacao,
objetivos, procedimentos de coleta e analise de dados, participantes, principais achados

e conclusao

Autores e ano Objetivos Coleta e Analise| Participantes Principais achados Conclusio
de publicacdo de dados
Maeda, Pollak,|Entender como olDiscursos 15 residentes doJO atendimento causa] O atendimento ¢ frustrante ¢
Martins, 2009. [residente médico emfespontaneos segundo ano deffrustragdo, traagera sentimento de impoténcia,)
eumatologia orais, com analisefreumatologia  defsentimento defsendo preciso maior preparo|
compreende olidiossincratica, [trés hospitais. impoténcia e indignacdo;fpsicologico na  formagao
latendimento aojnomotética e de o paciente sofrfmédica e uma atuagdo mais
paciente com FM.  |proposigao. preconceito; o médicolintegrada  entre  medicina.

hecessita de  preparofpsicologia e fisioterapia.
emocional para atender;
o diagnostico ¢ marcad

pela falta de]
comprovagao

laboratorial o
subjetividade da

anamnese; o médicq
necessita do apoio dd
psicologia, e o
fratamento requer um
equipe multidisciplinar.

[Escudero-CarrefConhecer alGrupos focais €20 mulheres e 1JOs pacientes descrevem|A atencdo a satude do pacientd
tero, lexperiéncia defanalise delhomem comjuma experiéncia dificiljcom FM  deve cuidaj
Garcia-Toyos, [pessoas com FM e|contetdo. diagnostico de FM.fcom sintomagespecialmente de sua qualidade
Prieto-Rodrigu [suas  expectativag lincapacitantes, de vida, agilizandog
ez, sobre o sistema de} presenca de sentimentosldiagnosticos, diminuindo suag
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March-Cerd4, [profissionais. soliddo. Elesjprocesso  de  cuidado ¢
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2010. estratégias ddinteresse, compreensao e apoi

enfrentamento e témldos profissionais.
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rofissionais de satude.
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fenomenologica. entendidos como viverjmulheres com FM e suag

com um fardo duplo: olexperiéncias de dor, a fim d¢
de conviver com uma doifapoia-las em suas necessidadey
imprevisivel e ajuda-las a se sentirem bem.
lavassaladora de toda alapesar da dor.

sua existéncia e o de se

questionado pelos outro:
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Roux, Rousset,Jexperiéncia dgsemiestruturadas [diagndstico defque 0s pacientedcom a medicagdo deve se
DO015. medicacao delcom analise de|FM. [procuram analisada como indissociavell
pacientes com FM efcontetido reconhecimento, da apropriacdo da doenga, na
seu relacionamento|qualitativa. validagdo, parceria ¢parceria com o médico e a
com os médicos. colaboragio com seugmedicagio. E mediando sua
Imédicos. Desenvolveilrelagio com a medicacdo que
um modelo de parcerigos pacientes ddo sentido
com o médico possibilitgcolaboragdo que desenvolvem
o paciente moldar suagcom seus médicos.
propria doenga, por meio
lda medicacdo.
Briones-Vozme|Explorar agEntrevistas 12 prestadores defFoi identificado um|A incerteza em torno da FM,|
diano, Ohman, [percepedes dogsemiestruturadas [servigos de saudejesteredtipo do pacienteljuntamente com o fato de quel
Goicolea, prestadores dejcom analisefenvolvidos nojcom FM: a “mulherjos afetados sdo principalmente]
VivesCases, [servicos de saudequalitativa defatendimento dejqueixosa”. Observou-sgmulheres, parecem influenciar
P017. em  relagdo  aos|contetido pacientes comftambém que a FM éa pratica profissional em)
pacientes com FM| diagnostico defconsiderada umjtermos de falta de
na Espanha FM. problema de satde dajreconhecimento da FM como
mulher e que isso podejuma  doenga  grave. O
dificultar o acesso daperfeicoamento da formagaol
beneficios; e que oslde todos os profissionais dd
profissionais de satde|saude ¢ essencial para melhoraf
podem ter diferentefo apoio e a atengdo aos
atitudes com relagdo aoslpacientes com FM.
acientes com FM.
Briones-Vozme|Explorar aEntrevistas com|l6 pacientes com|Os resultados mostram|As esferas politica, profissionall

Jque, na Espanha, o fato]
de que a FM ndo tem
reconhecimento  ainda
ermanece: nas politicas.

e individual influenciam a
forma como essa doenga §
construida em nivel social.
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participantes como um
espécie de dor.

e dos profissionais| hos campos clinico ¢
de satde. profissional e no circulol
social dos pacientes.

IAshe, Furness,|[Explorar alEntrevistas 14 pessoas comfForam identificados oA natureza contestada levou o

Taylor, experiéncia de vidasemiestruturadas |diagndstico de FM.[seguintes temas:fuma construgdo social da FM|

Haywood-Smalle  tratamento  dgem profundidade] [nautenticidade da FM,|que impacta negativamente 4

L, Lawson,Jpessoas com FM ngle analise] [Uma  experiéncia  delexperiéncia  daqueles  que

P017. Reino Unido com alinterpretativa saude ndo convencionalfvivem com ela e a
intengdo de projetarffenomenologica. Recriar redes de apoiofreformulagdo da FM exigirig
lintervengoes. [Desafiar a identidadeftanto a  validagdo  dessd

laboral,  Ameagar  acondigdo clinica pelos
dindmica  familiar  ¢profissionais de saude quantq
Lutar, aceitar ou seluma maior conscientizagao
facomodar? publica.

[Mufioz, Silva,|Analisar os|Analise de|l5 mulheres com|Os autores identificaram|As narrativas evidenciaram)

[Dantas, itinerarios conteudo, a partirjdiagnostico de FM.fatravés dos discursos trésjuma série de sofrimentos e}

Fernandes, terapéuticos (IT)  |de entrevistas| nucleos semanticos oudificuldades na busca d¢

2018. construidos porfabertas com| IT: a percep¢do do|diagnostico e tratamento, o
pessoas comlpacientes. problema através dosquais podem subsidiar of
diagnostico de FM sintomas e do seuplanejamento da atengdo em
o impacto; o processzlsaﬁdeépessoa fibromialgica.
ercorrer o sistema diagnostico demorado, 0
e saude até chegar conjunto de experiéncias

um centro de frustradas e demoradas|
reabilitacdo no sistema de saude, d
na cidade de Joao marcado poq
[Pessoa, Paraiba. experiéncias
negativas na  relagdol
Imédico-paciente.

Chen, [Examinar, do pontgEntrevistas 23 pacientes com|Os autores identificaram| A compreensao dos|

Swaminathan, [de vista dos|semiestruturadas |[diagnostico de FM.[trés fatores importantes|elementos-chave do

2020. pacientes, os fatores|com analise] que  influenciaram  aldesenvolvimento doj
que influenciam ajqualitativa construcio dgrelacionamento entre pacientes
formacgao ddinterpretativa relacionamentos e profissionais de satde podd
relacionamentos fenomenologica e eficazes: e trés temas|ser utilizada de varias maneiras
leficazes entrefteoria importantes relativos ;Ipara melhorar o atendimentd
paciente com FM dfundamentada informagao. clinico.
profissionais de[construtivista.
saude.

Boulton, 2019. [Examinar agEntrevistas 31 mulheres eO diagnostico de FM dApesar de compartilharem o
experiéncias dogqualitativas  emjhomens no Canadalincerto e vago,Jmesmo diagnostico, pessoa
participantes doprofundidade  eje no Reino Unidojresultando em|com FM ndo tém um conjunto]
[processo defanalise narrativa. jque foramfsentimentos de duvidaJcomum de sintomas e umg
diagnostico e comg diagnosticados IAlém disso, é visto comofinica experiéncia de doenca,|
eles se sentem ao com FM. uma “promessa vazia'{Portanto, ¢ importante que|
receber o rotulo de porque falha em fornecerfprofissionais de saude escutem
paciente com FM. respostas  definitivas oufas historias das pessoas com

conferir  significado ¢[FM, levando em consideracaol
egitimidade ajtodos  os  aspectos  da
experiéncias de doenca. |experiéncia da doenca.

Schultz, Cour,|Investigar o|Entrevistas 12 assistentes| Os resultados mostraram| Iniciativas com educagdo de

Kousgaard, lentendimento defsemiestruturadas [sociais. que os  participantedassistentes  sociais  podem

Davidse 2021. fassistentes  sociai§com analise] percebem superar alguns dos desafios ¢
de um  centroffenomenologica predominantemente ~ ojmatizar os entendimentos ¢ 4
municipal definterpretativa. ladoecimento doqcomunicagdo dos assistentes
lempregos  sobre cidaddos como mediaddsociais em relagdo a DCG,
dor crénic [psicossocialmente. Clinicas interdisciplinares pard
oeneralizada [Apenas algunglavaliar as condigoes dag
DCQG). participantes pessoas com DCG podem seqf

imencionaram outra possibilidade de
possibilidades de|contrariar a visdo dicotomica
lexplicagdes somaticas daldos profissionais.

DCG.

Peres, 2021.  |[Investigar Entrevistas 18 mulheres comfOs resultados mostraramDeve-se valorizar ag
imaginario coletivo|grupais com usoldiagndstico de FM.jque, apods adoecer, agtecnologias relacionais no
sobre FM segundolde recurso participantes nd3o  selcuidado a satde oferecido po
mulheres afetadas. |mediador sentem  as  mesmagequipes multiprofissionais

(Procedimento pessoas que eram antesimulheres com FM, a fim d
desenho-estoria ou, em certos casos, nem|mitigar os efeitos negativos d:
com tema) e se  consideram  mais|deslegitimagdo e d
método de como pessoas. contestacdo social nas|
investigacio deslegitimagao geraexperiéncias dessas pacientes.
psicanalitica. sofrimento psiquico, qu

g descrito pela:
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latencdo primaria 4
satide e determinar

lém disso, os pacienteslatitude e conhecimento doj
xpressaram o desejo por

como a consult: ma abordagem)

diagnostica poderi:I olistica, empatica ¢

ser melhorada. tualizada  de seus
intomas.

Roitenberg,  [Examinar os relatogEntrevistas 20 fisioterapeutasfOcorreram dois temas|O tratamento de pacientes com
Shoshana, sobre FM fornecidogsemi-estruturadasjcom  experiénciajabrangentes: (a) a FM|FM desafia os fisioterapeutas
D021. por fisioterapeutas), emfjunto a pacientesjcomo um diagnosticoprincipalmente por deficiéncias
com foco  emlprofundidade, ejcom diagndstico defambiguo e incerto, sendofprofissionais.  Fisioterapeutas|
definicao elanalise tematica|FM. desvalorizada pelogque se dedicam a pacientes|
tratamento. dos dados. fisioterapeutas; (b) ofcom FM devem receber
papel da criatividade noftreinamento  especial ~ parg
desenvolvimento dereduzir sua  incerteza ¢
tratamentos focando nofambiguidade de papel. Os
Imanejo da doenga profissionais de saude devem|
melhorar a comunicagdo entrg
si, para estabelecer metas
compartilhadas de tratamento|
baseadas em evidéncias.
Hasselroth, [Explorar agSurvey compl09 pessoas com|Os achados quantitativo§O conhecimento sobre a
Bjorling, Faag,lexperiéncias ddanalise doFM. Porém, 377|do estudo foram|fibromialgia precisa se|
[Nahlén Bose,[pessoas comfconteudo dos|pessoas confirmados naslaumentado e 0s pacientes
D021. fibromialgia em|dados dasjresponderam  asfrespostas de texto livrgdevem ser levados a sério g
seus encontros com|perguntas abertas [perguntas abertas. jque foram categorizadasjtratados com respeito, além dg
profissionais def m: Ceticismo e descasoJreceber suporte adequado.
satide na Suécia. gnorancia e desinteresse
Profissionalismo ¢
mpatia.
Varinen, [Explorar agGrupos focais|l8 pacientes com|Os resultados mostraramjOs  autores  explicitam  a]
[Vuorio, experiéncias dogcom analiseldiagnostico de FMfa presenga de incertezagimportancia de alguns fatores;
[Kosunen, pacientes com FM|tematica doldivididos emje contradigdes durantduma boa relagdo)
Koskela, 2022. |durante o processojcontetido. lquatro gruposftodo o percurso de saudgmédico-paciente, a
diagnostico na focais distintos. o paciente com FMJcontinuidade do cuidado

médico sobre a FM.

Nishikawara,
Schultz,
Butterfield,
Murray, 2023.

O estudo objetivou|Técnica
investigar ay
experiéncias dg
saide de pessoas|
com FM, com foco)
nas barreiras e nos|

facilitadores.

Incidente Critico

do

14 pacientes co
diagndstico de FM. [trés

categorias
xperiéncias de

avegacao

Estratégias

utogestdo do paciente]
Os participantes tendiam

2l conceituar
preocupagdes

saude como
problema
arias camadas.

s autores identificaram

sistémicay
lianca clinico-paciente

dq
satde

dq

suay

E  preciso reconhecer  as
complexidades e o impacto
psicologico da dor, confiar nas
relagdes médico-paciente
cuidar de maneira
multidisciplinar/interdisciplinarg
dentro de wuma estruturg
biopsicossocial e melhorar al
educacdo e a conscientizagao

com
umlda FM e o manejo eficaz da
sistémico deldor cronica.

sobre os aspectos psicossociais
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ARQUIVOS ADICIONAIS
Arquivo adicional 1. Cartilha para o manejo da relacdo profissional de satide-paciente

com FM.



TENHO UM(A) PACIENTE

COM FIBROMIALGIA:
E AGORA?

RECOMENDAGCOES PARA O MANEJO DA
RELACAO PROFISSIONAL DE SAUDE-PACIENTE

Joyce Dutra de Paiva Neves
Carlos Henrique Martins da Silva
Rodrigo Sanches Peres



APRESENTACAO

A fibromialgia é uma condicao clinica cronica, que acomete pre-
dominantemente mulheres, cujos principais sintomas sio dor musculoes-
quelética difusa, de origem nao-inflamatoéria, e disturbios da atencao, da
memoria, do humor e do sono'* Devido 2 inexisténcia de marcadores
objetivos em testes de laboratério e exames de imagem, o diagndstico é
baseado, principalmente, nas queixas dos(as) pacientes™.

Embora esteja associada a alteragdes no sistema nervoso central
quanto ao processamento da dot®, a fibromialgia nido possui etiologia
suficientemente estabelecida. De qualquer modo, para a maioria dos(as)
pacientes acometidos(as), os prejuizos a qualidade de vida sio acentua-
dos, ja que, a despeito de nao causar deformidades, a fibromialgia tende
a acarretar diversas limitacdes fisicas®.

Devido a tais particularidades, a assisténcia em satde a esse pu-
blico geralmente suscita uma série de desafios, para todos os envolvidos,
os quais podem ser superados com maior ou menor dificuldade a de-
pender, dentre outras variaveis, da qualidade da relagiao profissional de
saude-paciente’.

Sabe-se, por exemplo, que pacientes com fibromialgia que se sen-
tem desvalorizados(as) e incompreendidos(as) pelos(as) profissionais de
saude tendem a se mostrar mais insatisfeitos(as) com a prépria saide, e
isso leva a utilizagao excessiva dos servicos de saide, o que, por sua vez,
pode gerar sobrecarga nos(as) profissionais de saide®’.

Portanto, o objetivo desta cartilha é proporcionar a voce, profis-
sional de satde, subsidios para o manejo de sua relacio com pacientes
com fibromialgia em prol da resolutividade e do acolhimento, em conso-
nancia com os principios da humanizacao.

Vocé encontrard a seguir 10 recomendagdes praticas sobre o que
fazer e o que evitar durante os atendimentos que realiza junto a esse pu-
blico, independentemente de sua area de formagao.



Elaboramos essas recomendacdes, por um lado, com base na ar-
ticulacio de aportes teéricos provenientes de diferentes disciplinas''S.
Por outro lado, nos preocupamos em contemplar problemas delimitados
por meio de pesquisas cientificas recentes sobre a relagdo profissional de
saude-paciente com fibromialgia.

Mas ressaltamos que cabe a vocé, profissional de sadde, avaliar
até que ponto as recomendagdes apresentadas a seguir se aplicam ao(a)
seu(sua) paciente com fibromialgia. Isto é: utilize seu julgamento clinico
para a tomada de decisOes referentes tanto as questoes técnicas quanto as
questoes relacionais da assisténcia em saude.




CONFIE NOS RELATOS DE SEU(SUA) PACIENTE COM
FIBROMIALGIA

“Acho que nio ¢ para tanto”. “Parece-me que vocé esta exage-
rando”. Muitos(as) pacientes com fibromialgia afirmam que ja ouviram
de profissionais de saude avaliacbes semelhantes a essas apds relatarem
quadros dolorosos ou outros sintomas e, como consequéncia, sentiram
718 Tal sentimento, além de

desagradavel, geralmente se mostra desfavoravel para a continuidade dos

que nao estavam sendo levados(as) a sério

tratamentos.

Posto isso, cabe a voce, profissional de saude, acreditar na hones-
tidade de seu(sua) paciente com fibromialgia quanto as queixas que ele(a)
apresenta, até porque os sintomas de tal condig¢do clinica sdo reais. Além
disso, a confianca mutua ¢ um dos alicerces da assisténcia em sadde. Em
contrapartida, eventualmente um caso de simulagao pode ser confundi-
do, a0 menos em um primeiro momento, com um caso de fibromialgia.
Porém, a confirmacao de um caso de simulacao demanda uma avaliacao
psiquiatrica e psicolégica criteriosa, para que se estabeleca um diagnos-
tico diferencial com seguranca e, entdo, sejam adotadas as condutas ade-
quadas.




PARA AUXILIAR SEU(SUA) PACIENTE A CONVIVER
COM A FIBROMIALGIA, DEMONSTRE INTERESSE
POR ELE(A) TAMBEM COMO PESSOA

Principalmente devido as limitagoes fisicas que provoca, a fibro-
mialgia leva muitos(as) pacientes a nao se sentirem mais as mesmas pes-
soas que eram antes do adoecimento. Em alguns casos mais extremos,
eles(as) passam até mesmo a nao se enxergar mais cOMO pessoas, na
medida em que vivenciam um processo complexo por meio do qual,
simbolicamente, se consideram reduzidos(as) a um corpo que padece de
dot™.

Por mais que sua rotina de trabalho seja repleta de compromis-
sos, vocé, profissional de saide, pode auxiliar a prevenir ou atenuar esse
problema procurando conhecer a singularidade humana de seu(sua) pa-
ciente para favorecer a adaptagdo a tal condi¢ao clinica. Uma boa forma
de fazer isso é reservar alguns instantes durante os atendimentos para
conversar sobre atividades prazerosas que foram abandonadas devido ao
surgimento da fibromialgia, mas que talvez possam ser retomadas com
algumas modificagdes. Ou entdo busque conhecer um pouco dos gostos
e costumes de seu(sua) paciente, para ajuda-lo(a) a descobrir novas ativi-
dades prazerosas.




IDENTIFIQUE E PROBLEMATIZE CRENCAS SOBRE A
FIBROMIALGIA

Crengas sao interpretagoes da realidade que, apesar de nao serem
fundamentadas apenas racionalmente, influenciam as relagdes humanas.
De acordo com as crengas de alguns(mas) profissionais de saude, a fibro-
mialgia seria somente um subtipo de depressdo, ou entdo seus sintomas
nao seriam reais. Por outro lado, segundo uma crenga bastante comum
entre pacientes, a fibromialgia se caracterizaria pela imprevisibilidade,
pois surgiria inexplicavelmente, bem como seus sintomas seriam ameni-
zados ou acentuados de modo aleatério™ 2.

Crengas como essas tendem a tornar a relagdo profissional de
saude-paciente tensa e conflituosa, em especial porque, além de gerarem
uma incomoda sensa¢ao de impoténcia, sao capazes de causar indispo-
sicdo e até mesmo indignacao. Para que isso ndo ocorra, ¢ importante
que voce, profissional de saude, esteja sempre atento(a) tanto as suas
crengas quanto as crencas de seu(sua) paciente com fibromialgia. Busque
identifica-las e problematiza-las, sobretudo a fim de compreender como,
quando e porque elas se originaram.




VALORIZE A PERSPECTIVA DE SEU(SUA) PACIENTE
COM FIBROMIALGIA NO PROCESSO DE ELABORA-
CAO DO PLANO TERAPEUTICO

Muitos(as) pacientes com fibromialgia alegam que nio tiveram
oportunidade de conversar suficientemente com os(as) profissionais de
saude acerca das intervencoes que lhes foram prescritas. Outros(as) afir-
mam nao terem recebido informacgoes sobre os possiveis efeitos adver-
sos dos tratamentos aos quais acabaram se submetendo e, por essa razio,
se sentiram desrespeitados(as). SituagcGes como essas tendem a desgastar
significativamente a relacio profissional de satde-paciente* >

Logo, valorizar a perspectiva de seu(sua) paciente no processo
de elaboracido do plano terapéutico ¢ a estratégia mais aconselhavel. Ao
fazer isso, voce¢, profissional de saude, nao estara desconsiderando seus
conhecimentos, mas, sim, compartilhando a tomada de decisoes sobre a
assisténcia em saude. Consequentemente, as chances de adesao aos trata-
mentos serao potencializadas.
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ORIENTE SEU(SUA) PACIENTE COM FIBROMIALGIA
SOBRE DIFERENTES POSSIBILIDADES TERAPEUTICAS

Para muitos(as) pacientes, a confirmacao do diagnéstico de fibro-
mialgia representa, inicialmente, um certo alfvio, pois encerra um perfodo
de grandes incertezas quanto a propria saude. Contudo, pode passar a ser
vista como uma “promessa vazia” em um segundo momento, pois, fre-
quentemente, nao viabiliza o acesso aos diversos tratamentos existentes.
Umy(a) profissional de saide que assume um postura conformista frente
a fibromialgia, como se nada pudesse ser feito, pouco contribui para a
reversio de tal cenario™?.

Por essa razio, ¢ importante que vocé, profissional de saude, de-
monstre empatia e solidariedade por seu(sua) paciente com fibromialgia
e forneca a ele(a) informagdes apropriadas e atualizadas sobre diferentes
possibilidades terapéuticas. Isso vai estimula-lo(a) a vislumbrar o futuro
com esperanga quanto ao alivio dos sintomas, algo viavel a despeito da
inexisténcia de tratamentos curativos. E leve em conta que uma aborda-
gem multidisciplinar habitualmente é mais efetiva devido a complexidade
tipica da fibromialgia.




DEMONSTRE ABERTURA PARA DISCUTIR INFORMA-
GCOES SOBRE A FIBROMIALGIA ADQUIRIDAS POR
SEU(SUA) PACIENTE

Como a fibromialgia ainda esta envolta em uma série de contro-
vérsias devido a sua etiologia indefinida, é natural que seu(sua) paciente
busque obter informagoes sobre variados aspectos de tal condig¢ao clini-
ca junto a diferentes fontes, inclusive via znfernet. Ele(a) provavelmente
reportara a voc¢ algumas das informacgoes que vier a encontrar, até para
saber sua opinido a respeito®.

Quando isso ocorrer, seja receptivo(a). Nao recrimine seu(sua)
paciente por tentar entender melhor o que se passa com ele(a) mesmo(a).
Se necessario, retifique didaticamente informagoes incorretas e, com res-
peito e cordialidade, sugira fontes confiaveis para necessidades futuras,
atuando como um(a) facilitador(a) estratégico(a).




NAO LEVE SEU(SUA) PACIENTE A PENSAR QUE A FI-
BROMIALGIA E CAUSADA EXCLUSIVAMENTE POR
UM “PROBLEMA EMOCIONAL”

Diversos(as) pacientes com fibromialgia referem que ja ouviram
algum(a) profissional de saude afirmar ou sugerir que a origem de tal
condigdo clinica é unicamente emocional, o que é inapropriado por, pelo
menos, dois motivos. Em primeiro lugar, porque, de acordo com a hi-
potese mais amplamente aceita na atualidade, a fibromialgia resulta da
interacdo entre fatores biologicos, psicologicos e sociais. E, em segundo
lugar, porque, ainda que involuntariamente, associar o surgimento da fi-
bromialgia a questoes emocionais acaba provocando um penoso proces-
so de culpabilizagio®™ .

Para destacar a importancia de seu(sua) paciente com fibromial-
gia cuidar da prépria saude mental, é preferivel que vocé, profissional de
saude, deixe claro que as intervengdes psicologicas, em seus diferentes
formatos, tendem a auxiliar no enfrentamento de situacdes estressantes,
como aquelas que costumam ser desencadeadas pelos sintomas dessa
condigdo clinica. Por esse motivo, ndo sao indicadas apenas para porta-
dores de transtornos mentais graves.




TENHA CUIDADO PARA NAO PROVOCAR INVALI-
DACAO EMOCIONAL QUANDO TENTAR CONFOR-
TAR SEU(SUA) PACIENTE COM FIBROMIALGIA

Quando pacientes com fibromialgia relatam que se sentem tris-
tes, desanimados(as) ou infelizes devido ao impacto psicolégico negativo
do adoecimento, profissionais de saude comumente buscam fornecer-
-lhes conforto enfatizando que tal condi¢ao clinica niao é tio grave em
compara¢io com outras que oferecem tisco direto a vida®. Porém, essa
estratégia supostamente tranquilizadora tende a causar frustragao e a ge-
rar uma marcante sensagao de desamparo.

O ideal é que voce, profissional de satude, além de oferecer uma
escuta atenta, proporcione validagdo emocional, comunicando que os
sentimentos expressos por seu(sua) paciente com fibromialgia sao com-
preensiveis diante das circunstancias. Vale destacar que, eventualmente,
voce precisara distanciar-se de suas opinides pessoais para fazer isso, pois
validagao emocional ndo equivale a concordancia.




ADOTE UMA POSTURA ESPECIALMENTE COMPRE-
ENSIVA FRENTE A SEU(SUA) PACIENTE COM FIBRO-
MIALGIA DURANTE AS “CRISES”

Pacientes com fibromialgia apresentam, com certa frequéncia,
episodios de exacerbacdo dos sintomas, os quais sio chamados popular-
mente de “crises” e, de forma geral, ndo podem ser previstos com pre-
cisao. Esses episodios costumam provocar irritabilidade e fadiga acen-
tuadas e, logo, levam a desmarcagdao de muitos compromissos, inclusive
atendimentos com profissionais de saade®".

Diante do exposto, ¢ importante que voce, profissional de satde,
demonstre uma compreensao diferenciada frente a(a) seu(sua) paciente
com fibromialgia quando ele(a) estiver vivenciando uma “crise”. Nao le-
vante suspeitas sobre a veracidade da situa¢ao com base na identificacao
de uma fase anterior marcada pelo alivio dos sintomas. Além disso, nao
leve para o lado pessoal eventuais atitudes rispidas de seu(sua) paciente
durante uma fase de piora do quadro clinico. Por fim, procure facilitar a
remarcacao de atendimentos desmarcados devido a ocorréncia de uma
“crise”.

11



AVALIE CRITERIOSAMENTE A PERTINENCIA DE FA-
ZER COMENTARIOS “POSITIVOS” SOBRE A APAREN-
CIA DE SEU(SUA) PACIENTE COM FIBROMIALGIA

Alguns(mas) profissionais de saide fazem comentarios “positi-
vos” sobre a aparéncia de seus(suas) pacientes com fibromialgia, procu-
rando anima-los(as). Embora bem-intencionados, comentarios dessa na-
tureza podem ser interpretados como sinal de certa incredulidade quanto
ao adoecimento, gerando, consequentemente, desdobramentos relacio-
nais negativos™.

Ocorre que, quando pacientes com fibromialgia manifestam in-
disposi¢ao para compromissos ou afazeres cotidianos devido aos seus
sintomas, muitos familiares ou colegas desdenhosamente dizem que
eles(as) nao parecem estar doentes. Ou seja: a invisibilidade tipica da
fibromialgia tende a suscitar ceticismo quanto as limita¢Ges fisicas que
ela é capaz de causar. Portanto, com o intuito de agradar ou estimular
seu(sua) paciente, ¢ melhor que, vocé, profissional de saide, demonstre
satisfagdo por conhecé-lo(a) ou por revé-lo(a) e o(a) parabenize por estar
buscando assisténcia em saide.




SINTESE

Para consolidar as 10 recomendacdes aqui apresentadas, consideramos
relevante sintetiza-las em atitudes e verbalizacdes contraindicadas e indi-
cadas, como se vé nos quadros a seguir:

Atitudes contraindicadas

Atitudes indicadas

Suspeitar da veracidade dos sinto-
mas de seu(sua) paciente

Depositar confianga na palavra de
seu(sua) paciente

Relacionar-se com seu(sua) pacien-
te superficialmente e fornecer a
ele(a) orientagbes genéricas sobre
restricdes decorrentes do adoeci-
mento

Conhecer a individualidade de
seu(sua) paciente e auxilia-lo(a) a
(re)descobrir atividades que podem
fazer bem a ele(a)

Amparar suas condutas em crengas
sobre a fibromialgia

Delimitar e questionar a origem de
crengas sobre a fibromialgia, quer
sejam suas ou de seu(sua) paciente

Priorizar seus conhecimentos na
elaboragao do plano terapéutico

Levar em conta tanto seus conhe-
cimentos quanto as preferéncias de
seu(sua) paciente na elaboragao do

plano terapéutico

Apresentar a(a) seu(sua) paciente
um panorama demasiadamente
restrito acerca das possibilidades
terapéuticas

Fornecer a(a) seu(sua) paciente
informagoes quanto aos diferen-
tes tratamentos multidisciplinares
existentes

Repreender seu(sua) paciente por
buscar informagoes sobre a fibro-
mialgia em multiplas fontes

Apoiar iniciativas de seu(sua)
paciente voltadas a aquisicao de
informacoes sobre a fibromialgia




Verbalizac6es contraindicadas

Verbalizac6es indicadas

“A fibromialgia é ‘coisa’ da sua
cabega”

“E importante que vocé cuide da
sua salde mental, e ndo apenas da
sua saude fisica”

“Nao fique triste assim por causa
da fibromialgia. Existem doencas
muito piores e que podem levar a
morte”

“A tristeza que vocé sente por cau-

sa da fibromialgia é compreensivel

considerando tudo o que vocé esta
passando”

“Que estranho essa sua crise...Até
outro dia vocé estava tao bem”

“Muitos(as) pacientes apresentam
crises que surgem de repente.
Eles(as) vao dormir bem e acordam
mal no dia seguinte”

“Vocé esta com uma aparéncia
otima”

“Que bom conhecé-lo(a)/revé-
-lo(a). Fico feliz por vocé estar aqui,
buscando se cuidar”
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