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RESUMO

O presente trabalho tem como objetivo a producdo de um documentério sobre a Fibromialgia (FM).
Conhecida por ser uma doenga cronica que sua principal caracteristica € a dor musculoesquelética
difusa e cronica, ou seja, € uma doenca que a pessoa sente uma dor interminavel no corpo inteiro
de causa desconhecida. Atualmente, reconhecida na Classificacdo Internacional de Doencas (CID)
da OMS, na classificagdo uma doenga multifatorial (CID-11: MG 30.01). O objetivo com o
documentério é proporcionar as pessoas fibromialgicas se reconhegam no meio social e psiquico
da nossa sociedade, por meio da conscientizacao dessa sindrome. Essas pessoas precisam ser vistas
perante a sociedade de forma prioritaria, mesmo que esses pacientes fibromialgicos sejam
validados como Pessoa com Deficiéncia muitos ainda ndo sabem sobre. A metodologia utilizada
sera qualitativa com revisdo bibliogréafica sobre o tema, e a producédo de um documentario com o
foco nas pessoas fibromialgicas. A producdo do documentario com entrevistas com portadores da
doenca permitira criar um lugar de escuta desses pacientes e uma maior visibilidade diante a

sociedade e aos proprios portadores e cuidadores

Palavras-chave: Fibromialgia. Saide. Documentario.
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INTRODUCAO

A Fibromialgia (FM) é uma sindrome reumatica crénica conhecida por ser muito dolorosa,
além disso, também pode causar fadiga, insdnia, indisposicao e restri¢des fisicas, sua descoberta
data do ano 1800 quando foi descrita e denominada como reumatismo muscular (Trevisan,
2022).Até a década de 1980, a doenca era conhecida pelo nome de fibrosite, mas a partir do estudo
conduzido por Younus, Massi e Calabro (1981) foi proposto o nome de fibromialgia que é definigdo
derivada do grego que passou a ser conhecida esta condi¢do de dor no tecido muscular e fibroso.

Embora sua etiologia ainda seja desconhecida, também é considerada uma sindrome que
acontece apds algum trauma fisico ou psicoldgico na pessoa. A maioria das pessoas que tém essa
Sindrome e 0s casos mais correntes sdo em mulheres do que em homens entres 0s 30 e 55 anos
mais acometidos em todas as idades. Acontece que a FM é uma doenca de carater
musculoesquelético, neste caso ainda existem ideias que confundem essa doenga com a inflamacao
por conta da dor e ser uma doenca crénica pois ela ndo ¢é inflamatéria, pois recentemente alguns
estudos mostraram esses resultados (Trevisan, 2022). No Brasil, segundo a Cartilha para pacientes,
cerca de 2% a 3% tém a sindrome (Associagdo Brasileira de Reumatologia, 2011). Que néo
conseguem ter uma qualidade de vida equilibrada pelas caracteristicas fisicas e psiquicas desses
pacientes. Na Classificacdo Internacional de Doencas (CID) sua classificacdo e dada pelo codigo
CID-11: MG30.01) € conhecida como uma sindrome dolorosa generalizada ou dor miofascial que
pode afetar distintas partes do corpo. Entdo a Fibromialgia esta relacionada as dores pelo corpo
inteiro e seus sintomas como fadiga, distarbio do sono, cefaleia crénica, sindrome do intestino
irritdvel, entre outras manifestacGes (World Health Organization, 2024).

Quanto ao exame fisico, a Unica alteracdo caracteristica é a hipersensibilidade dolorosa a
digito-pressdo em areas musculares circunscritas e especificas. O numero de pontos a ser
pesquisado varia, de acordo com alguns autores, entre 12 e 24 areas. O comité multicéntrico para
a classificacdo da FM do American College of Rheumatology (ACR) padronizou a pesquisa de 18
areas musculoesqueléticas circunscritas. (Martinez, Fujisawa & Carvalho, 2009).

Seus pontos de dores sdo numerosos, desta forma muitos fibromialgicos acabam associando estas
dores a outras doencas, tendo em vista que pessoas que tém a FM apresentam muitos outros tipos
de doencas como artrite, artrose, ansiedade, depressdo. Atualmente a fibromialgia poder surgir em
algum evento de extremo estresse como uma infeccdo e por outros fatores como traumas fisicos e

psicologicos (Trevsian et al, 2022 apud Provencgza et al 2004).
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A depressao e a ansiedade sdo muito prevalentes em pessoas que tém FM, nestes casos, a
sindrome atua de forma intensificada causando mais dor durante um periodo de crise desse
paciente. No ano de 2010, o Colegio Americano de Reumatologia classificou os critérios para o
diagndstico da FM, o diagndstico € feito a partir do preenchimento de formularios que incluem a
avaliacdo da dor dos grupos musculares envolvidos, do padréo do sono, da qualidade de vida e das
restricdes impostas ao individuo (Heymann et al, 2017).

Sendo assim, a fibromialgia (FM) pode se manifestar de distintas formas e necessita de um
acompanhamento continuo tanto dos médicos que tratam a doenga no dmbito da reumatologia
quanto de psicologos para cuidar da saide mental. Como ja abordado anteriormente, a FM é uma
sindrome muito dolorosa que afeta diretamente a qualidade de vida desses pacientes, além de
impactar a vida de quem esté ao seu lado, como familiares, conjuges e amigos. Isso pode ocasionar
incapacidade funcional na vida desses pacientes de diversas formas, influenciando seu
desenvolvimento muscular, psicocomportamental e social (Martinez, 2006).

De acordo com a cartilha de Fibromialgia desenvolvida pela Sociedade Brasileira de
Reumatologia é importante que os pacientes realizem atividades fisicas em seu cotidiano para que
se sintam melhor e para regular a dor. No entanto, a relagdo medicamentosa também € exposta
como proposta ao paciente de acordo com seu caso clinico. No contexto de cada paciente existem
medicamentos que ajudam a qualidade de vida do fibromialgico. Uma forma de tratamento
farmacologico nesses pacientes sdo relaxantes musculares e muitas vezes o antidepressivo por
conta de que esses medicamentos vao atuar modulando o estresse e fornecendo qualidade de
vida. Embora o tratamento esteja disponivel no Sistema Unico de satde e nas farmacias, a busca
ainda é muito escassa.

Carteira de ldentificacdo da Pessoa com Sindrome de Fibromialgia ou Fadiga Cronica
(CIPSFFC), destinada a conferir identificacdo a pessoa diagnosticada com Fibromialgia e com
vistas a garantir atengéo integral, pronto atendimento e prioridade no atendimento e no acesso aos
servicos publicos e privados, em especial nas areas de Saude, Educacédo e Assisténcia Social Projeto
de Lei n° de 2023. Atualmente, é necessario que pessoas com fibromialgia ou fadiga cronica tém
direito a receber atendimento integral pelo SUS podendo acessar os tratamentos multidisciplinar
nas areas de medicina, psicologia e fisioterapia com acesso a exames complementares e a terapias

reconhecidas com a hidroginastica, acupuntura inclusive fisioterapia e atividade fisica.
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Com base no histérico e caracterizagdo apresentados, optou-se por produzir um
documentario que abordasse como € o dia a dia de pessoas acometidas com FM, para entender a
partir destes relatos como que a doenca afeta o dia a dia dessas pessoas. Também serd abordado
como foi o processo de diagndstico e como foi o processo de buscar informagéo e tratamento
adequado, tendo em vista que a FM muitas vezes é negligenciada e tratada como outro tipo de
doenca ou associacdo de doencas.

O documentario € uma linguagem bastante utilizada na historizagcdo. Documentario é trazer
a criticidade social e desenvolver para toda uma populacao, buscando reflexdes necessarias. Sendo
assim, que o documentario é uma linguagem narrativa de um olhar, para que o telespectador se
sinta pertencente nesse depoimento e se sinta empatico em relacdo ao que esta vendo. Na ideia
transforma o olhar desse individuo que pode estar em qualquer, que o aprender a escutar o outro e
a vivéncia do outro em relacdo a toda uma vida. O documentéario, portanto, se caracteriza como
narrativa que possui vozes diversas que falam do mundo, ou de si, que define pela narrativa que
autor se propde a seguir e como pode prosseguir (Ramos, 2008). A narrativa documentéria traz de
forma clara sua organizacdo que a intencdo do autor que se relaciona diretamente com a percepg¢ao
do espectador.Se tem como base no documentario a criticidade e a ética com quem esta assistindo
como a verdade, objetividade, realidade é necessario. Entdo a visao ética do documentario é uma
forma de validar a desconstrugdo da subjetividade e a historia, explorar o horizonte e aprofundar o
valor.

O interesse por este tema foi despertado pelo diagndstico da Sindrome da Fibromialgia
(FM) em um membro proximo da equipe de pesquisa, apds um processo prolongado e desafiador
que resultou na falta de um diagnostico definitivo devido a escassez de informagdes atualizadas.
Conscientes da negligéncia presente nas politicas de satde publica, observa-se as dificuldades
enfrentadas por muitos afetados pela fibromialgia em obter o reconhecimento e diagnostico
apropriados da condicdo. A concretizacao dessa iniciativa ocorreu quando um exemplar do Jornal
da Folha Universal, datado de 14 de maio, foi trazido para casa por um dos membros da equipe de
pesquisa, o qual destacava que mais de cinco milhdes de brasileiros sao afetados pela fibromialgia.
Este evento reforcou a escolha do tema para a elaboracéo deste projeto.

Observando a negligéncia presente nas politicas publicas de saude, é perceptivel que muitas
pessoas afetadas pela fibromialgia enfrentam dificuldades para obter o diagnostico da doenca, o
que resulta em uma falta de conhecimento sobre seus direitos na sociedade. Esta falta de
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informac&o contribui para a relutancia de muitos em buscar tratamento, dado que a condigdo ndo
possui cura. A auséncia de compreensdo sobre o cotidiano desses pacientes e como eles lidam com
uma dor persistente que compromete sua qualidade de vida sugere a necessidade de uma
investigacdo mais profunda. Foi por meio dessa investigacdo que descobriu-se a existéncia da
Carteira de Identidade da Pessoa com Fibromialgia — CIPFIBRO (Lei n° 7.231/2022, 10 de janeiro
de 2022). Este instrumento legal representa um avanco significativo na busca por reconhecimento
e assisténcia adequada para os individuos afetados pela fibromialgia.

A Fibromialgia representa uma realidade enfrentada por numerosos individuos em nossa
sociedade, cujas identidades frequentemente permanecem obscurecidas. O interesse suscitado por
este tema derivou da circunstancia do diagnostico da Sindrome da Fibromialgia (FM) de um
parente proximo de um dos membros da equipe de pesquisa culminando em um processo longo e
desafiador, resultando na auséncia de um diagnéstico definitivo devido a escassez de informacoes
atualizadas. Consciente da negligéncia presente nas politicas de satde publica, observa-se as
dificuldades enfrentadas por muitos afetados pela fibromialgia em obter o reconhecimento e
diagnostico adequados da condicao.

O documentario proposto visa ndo apenas fornecer informagfes e apoio, mas tambeém
sensibilizar aqueles que ndo estdo familiarizados com a sindrome, contribuindo para uma
compreensdo mais ampla da saude coletiva dos afetados pela fibromialgia. Esta iniciativa é
especialmente relevante considerando que muitas pessoas ainda questionam a veracidade da
fibromialgia e seus impactos.

Deste modo, o nome do documentario “um grito no escuro” se deu por meio de que as
pessoas que tém essa sindrome se sentem em relacdo as suas dores pois elas sentem e ndo é fisico
para que as pessoas consigam ver. Entdo, o documentario € uma forma de abordar como essas
pessoas se sentem perante a sociedade e como podem buscar seus direitos pela Lei como

tratamentos alternativos.
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1 AFIBROMIALGIA

A Fibromialgia (FM) é uma sindrome dolorosa crbnica generalizada, seus critérios
de manifestacbes sdo fadiga, dor musculoesquelética difusa e cronica, distrbios do sono,
cognitivos e do humor, podendo ainda estar associada a irritacdo intestinal e enxaqueca (Aréde
& Ribeiro, et al 2024). Durante o século XVIII, € possivel encontrar na literatura algumas
descrigoes de dores musculares difusas, nestes casos, elas eram descritas como ‘“reumatismo
muscular” para caracterizar doengas musculoesqueléticas dolorosas persistentes ndo deformantes
(Azevedo, 2018). No século XIX, o termo “neurasthenia” era usado para descrever dor, fadiga
mental e uma série de outros sintomas comuns ao que hoje é chamado fibromialgia (Azevedo,
2018).

No inicio do século XX, ela foi chamada de “fribosite” por Sir William Gowers em
“Lumbago: Its Lessons and Analogues” e ficou com este nome até a década de 1980. J4 no ano
seguinte, a partir do estudo conduzido por Younus, Massi e Calabro (1981) foi proposto o nome
de Fibromialgia que sua definicdo € derivada do grego que passou a ser conhecida esta condi¢do
de dor no tecido muscular e fibroso. “Fibrosite” ¢ conhecido pela patologia médica, esse termo se
refere a um processo que o tecido normal é substituido por um tecido cicatricial. O sufixo -ite
refere-se a processos inflamatorios. Nesse contexto o nome “fibrosite” ndo ¢ o certo (Azevedo,
2018).

De acordo com a autora Rebeca Cecilia, 0 nome Fibromialgia é a juncéo de trés termos em
sua origem, separando-as. No latim fibra, no grego mio que significa masculos e algia que também
é originario no grego, significa dor. Evidéncias indicam que o desenvolvimento da sindrome esta
associado a um forte componente genético e a fatores desencadeantes, tais como trauma fisico,
estresse psicoemocional, algumas infeccdes e alteragfes hormonais (Yuan Slk, 2018). Portanto,
praticamente todo o conhecimento cientifico que temos da doenca foi acumulado nestas Gltimas
trés a quatro décadas (Azevedo, 2018).

A etiologia da FM ndo é completamente compreendida e envolve diversos fatores genéticos,
neurobioldgicos e psicossociais, conhecida atualmente como uma doenca multifatorial, incluindo
disfungdes no sistema nervoso central e resposta ao estresse (Paula, Zanon et al, 2024).
Seus mecanismos de acdo atuam principalmente no sistema musculo esquelético pois é uma dor
que irradia por todo o corpo em diversos locais, no entanto, esses mesmos estimulos criam uma

resposta exacerbada que o torna mais dolorosa a via de dor no Sistema Nervoso Central (SNC)
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(Abrdo, Bianco & Ferreira, 2024). Acredita-se que as causas para a dor acontece devido a uma
disfuncdo do SNC ou pela predisposicdo genética (Costa & Ferreira, 2024). A sindrome da
fibromialgia € chamada dessa maneira uma vez que fibromialgia é uma dor associada a uma

corrente de outros sintomas, ou seja, sindrome é um conjunto de sintomas (Azevedo, 2018).

1.2 SINTOMAS

Como ja apontado, o sintoma principal da Fibromialgia é a dor musculoesquelética difusa
e crbnica, todavia, € comum também que essas pessoas acometidas apresentam outros sintomas
como distarbio do sono, rigidez articular, depressao, fadiga cronica, cefaleia, disfun¢do cognitiva,
hipersensibilidade, sintomas somaticos, distdrbios psiquiatricos, entre outros (Clauw, 2014, Sarzi-
Puttini et al, 2020). Alguns fibromialgicos que apresentam o desenvolvimento da Fibrofog,
descrevem a dificuldade com atencdo, foco e na atividades que exigem reacdes rapidas (Azevedo,
2018). A fibrofog refere-se as reclamagdes cognitivas que comprometem a vida dessas pessoas,
entre essas atividades inclui-se a perda da memoria, dificuldade de atencdo e confusdo mental em
relacdo a orientacdo espacial (Mendonga, 2021).

No entanto, as formas de expressao podem ser muito variadas, sobretudo em individuos
geneticamente predispostos, além disso situa¢fes que envolvam estresse emocional, ansiedade,
traumas fisicos e psicoldgicos também podem influenciar as formas de expressdo (Macedo,
Gadelha, et al 2024). A FM é uma sindrome de sensibilizacdo central suprasegmentar de dor que
se origina no cérebro,a relagdo da sindrome de dor disseminada cronica e sintomas fisicos
dolorosos da depressdo e dos transtornos de ansiedade, particularmente o transtorno de estresse
poOs-traumatico também pode desencadear esses estimulos de dores (Stephen M, 2022).

A sintomatologia da FM pode ser acompanhada por caracteristicas de dor neuropatica como
queimacdo e parestesia (formigamento ou dorméncia), disfuncdo cognitiva (dificuldades de
memoria e concentragdo), hipersensibilidade a luz, sons, odores e sabores, além de ansiedade e
depressdo (Castro, Silva, Okada et al, 2023). Em linhas gerais, a FM pode apresentar os seguintes
sintomas:

e Sono ndo reparador: O sono profundo, também chamado de ndo-REM N3, é a fase do sono

que proporciona relaxamento e descanso, em outras palavras serve para “recarregar’” a energia
que usamos durante o dia. No caso do fibromialgico, esta fase € interrompida varias vezes

durante a noite , portanto o sono ndo € reposto da forma como deveria. Alguns estudos
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revelaram que o fibromialgico acorda mais de seis vezes durante o sono (Castro, Silva, Okada
et al, 2023).

Sensibilidade a temperatura: como por exemplo um banho muito quente que pode deixar

esse individuo muito cansado, pode causar tonturas e mal-estar (Castro, Silva, Okada et al,
2023).
Enxaqueca: é um sintoma frequentemente observado em individuos que sofrem de
fibromialgia. Estudos recentes indicam que entre 20% a 36% das pessoas que experimentam
enxaquecas também sdo afetadas pela fibromialgia. E 45% a 80% dos fibromialgicos tem
enxaqueca, infelizmente esse € outro sintoma comum dentro da Sindrome da
Fibromialgia (Castro, Silva, Okada et al, 2023). Em relacdo as dores da enxaqueca ela pode
ser:

o Dor que irradia para a regido dos olhos;

o Dor que irradia para cervical até a regido dos ombros;

o Aguda ou pulsante;

o Dor associada a luminosidade, som ou cheiro;

o Dor acompanhada de nausea e vomito;

o Dor associada a tonturas.

Disfuncdo Temporomandibular (DTM): é um conjunto de sintomas, articulacdes,

musculos e outras estruturas, gerando dor. O portador da FM que tem DTM pode ter associado
a ela o bruxismo que é apertar a mandibula durante o sono ao ranger os dentes que pode causar
dor orofacial, enxaqueca, luxa¢do da mandibula, dor no ouvido, dentes, tensdo muscular na
regido de trapézio e musculos da mastigacdo, limitacdo ou desvio dos movimentos da
mandibula, além de estalidos e ansiedade (Castro, Silva, Okada et al, 2023). O fibromialgico
tem maiores chances de desenvolver a DTM, a disfuncao temporomandibular € mais frequente
em fibromidlgicos (47-87%), sendo propensos 31 vezes mais a ter esse tipo de diagnostico do
que uma pessoa que ndo é fibromialgica (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

Hipersensibilidade: os nervos se tornam mais sensiveis ao estimulo, que acaba levando a

sensacOes anormais como queimacao nos pés (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

Sensibilidade aumentada a dor: é caracterizada por ter uma maior sensibilidade aumentada

a dor e a pressdo em varias areas do corpo (Castro, Silva, Okada et al, 2023).
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e Ansiedade e depressdo: A fibromialgia também pode estar associada a problemas emocionais,

como ansiedade e depresséo. (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

e Aumento da dor durante o periodo menstrual: o aumento dos sintomas da fibromialgia

durante o periodo menstrual, a sindrome pré-menstrual (SPM), impedindo que muitas mulheres
mantenham seus habitos de vida durante esses dias, trazendo maior dor de colica, dor pélvica
e depressdo (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

e Sensibilidade a temperatura: a mudanca de estacdo/temperatura € uma questao muito dificil

para os fibromidlgicos. Muitos pacientes afirmam ser capazes de prever alteragcfes climaticas
devido ao agravamento dos sintomas. Durante o inverno, as dores tendem a aumentar em
intensidade devido a contracdo muscular, enquanto no verdo, alguns pacientes relatam uma
sensacao maior de fadiga, ou seja, se o fibromialgico estiver em uma sala muito gelada a pessoa
vai sentir dor . E como se 0 seu ‘termostato’ interno estivesse desregulado, o que resulta em
dores e sensibilidade exacerbadas (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

e Sensibilidade Sensorial: os fibromialgicos tém uma elevada sensibilidade auditiva e visual,

especialmente quando se trata de reagir a estimulos sonoros cotidianos. Esses resultados
levantam a hipotese de que essas pessoas possam estar enfrentando um desafio diario (Castro,
Silva, Okada et al, 2023).

e Fibrofog ou Brainfog: é uma expressdo que descreve dificuldades de cogni¢cdo e funcdo

cerebral que podem afetar a memoria, a concentracao e a clareza mental.

o Dificuldades de memoria: esquecer frequentemente de coisas simples, como nomes,
datas, onde colocaram objetos entre outros (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

o Dificuldades de concentracdo: dificuldade em manter o foco nas atividades por periodos
prolongados e facilmente serem distraidos por qualquer coisa externa (Castro, Silva,
Okada et al, 2023).

o Problemas de processamento de informagdes: dificuldade em assimilar informacGes
rapidamente, tornando as tarefas cognitivamente muito dificeis no dia a dia (Castro,
Silva, Okada et al, 2023).

o Lentiddo cognitiva: o pensamento esta ocorrendo em cadmera lenta, o que pode dificultar
a resposta rapida a perguntas ou situa¢@es (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

o Cinesiofobia: o medo de praticar exercicios por achar que ele vai gerar mais dor, gerando

consequéncias fisicas por ndo fazer atividades e até mesmo danos psicoldgicos. O medo é uma
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reacdo de protegcdo, mas esse excesso pode piorar os sintomas da fibromialgia (Castro, Silva,
Okada et al, 2023).

o Costocondrite: gera muita dor nas costelas e caixa toracica, devido uma inflamacdo na

cartilagem das costelas se estendendo até o o0sso esterno, e dor ao respirar. Alguns
fibromiélgicos podem parar na urgéncia achando que estdo infartando, infelizmente esse é mais
um sintoma extremamente doloroso dentro da sindrome da fibromialgia. Ainda ndo hd uma
maneira que explique esse sintoma, mas ha especialistas que acreditam que a fibromialgia pode
desencadear crises de costocondrite (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

o Sindrome Das Pernas Inguietas - SPI: a pessoa que sofre com SPI tem uma vontade

incontrolavel de mexer as pernas, de forma involuntaria, em alguns casos isso acontece como
forma de “aliviar” o desconforto nas pernas. E um sintoma comum em fibromialgicos e 50%
dos pacientes podem ter esse sintoma (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

« Inchaco: relatam sobre a sensacao de inchago, mas € valido lembrar que a fibromialgia ndo é
uma doenga que cause processo inflamatorio. A sensagdo pode ocorrer pelo excesso de
contracdo muscular gerados pela dor, podendo aparecer em maos, pés, bracos, regido
abdominal e dor (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

1.3 FISIOPATOLOGIA

A experiéncia de dor se torna muito importante para saber se existe algo de errado no nosso
corpo (Stahl, 2022), ou seja, dor € entendida e caracterizada por uma visao multifatorial associadas
a experiéncia pessoal e subjetiva de cada individuo (Farias, Oliveiras, Barbosa & Gongalves, 2020).

A dor é entendida por uma sensagdo associada a algum estimulo, influenciada por fatores
externos e internos que estdo diretamente associados a estimulos quimicos, fisicos ou psicolégicos
(Abrédo, Bianco & Ferreira, 2024). Geralmente, a dor aguda, € de origem periférica, ou seja,
acontece fora do sistema nervoso central, porém ainda se classifica como dor crénica que causa
algumas alteragdes nos mecanismos de dor pois intensificam a dor periférica original (Stahl, 2022).
Conclui-se que existem dois tipos de FM, a fibromialgia primaria, a qual ocorre em pessoas que sé
apresentam a FM e a fibromialgia secundéria, a qual esta associada a outras doencas cronicas
capazes de provocar dor (Azevedo, 2018).

Com o passar do tempo, esses proprios mecanismos que amplificam a dor periférica podem

gerar muito mais dor. Os desequilibrios neuroquimicos amplificam a percepgdo de dor no sistema
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nervoso central, que é caracterizado por alodinia e hiperalgesia (Yuan, 2018). Dessa forma,
pesquisas recentes mostraram que pessoas com essas condi¢cdes dolorosas crénicas como a
osteoartrite e a dor lombar que séo de origem periférica, os psicofarmacos sdo para aliviar a dor,
sendo assim diminuindo as dores (Stahl, 2022). A percepc¢do do aumento da dor, estd associada a
producéo de liberacdo de corticotropina e os fatores prolongados a condicgdes estressantes podem
alterar a funcdo do eixo hipotalamo-pituitaria-adrenal (HPA) que é um regulador de resposta ao
estresse. Afirmando que as alteracbes na morfologia cerebral e funcionamento do sistema
dopaminérgico explicam o comprometimento nas funcBes executivas em paciente com

fibromialgia que manifestam prejuizos cognitivos (Mendonga, 2021)

No sistema nervoso central, o glutamato € um importante neurotransmissor
excitatério, relacionado a fisiologia da dor, desempenhando papel importante na
regulacdo das respostas nos tecidos periféricos, bem como na sensibilizacdo central
(Grundy et al., 2006; Kondoh; Sarchielli et al., 2007; Harris Et Al., 2008; Mallick;
Torii, 2009).

O sistema nervoso periférico somatico controla 0s nossos movimentos voluntarios do corpo
por meio do sistema musculoesquelético. O sistema nervoso periférico autbnomo participa do
controle e do que ndo temos controle independente do que fazemos, as atividades viscerais como
ritmo cardiaco e respiratorio, digestdo, salivacdo,transpiracdo, dilatacdo pupilar, excitacdo sexual,
entre outros. O sistema nervoso auténomo é dividido por dois sistemas nervosos, simpatico e
parassimpatico. Esses dois sistemas agem de maneira independente em um algumas funces e
cooperativamente em outras. Assim, 0 sistema nervoso simpatico trabalha com respostas rapidas
diferente do sistema nervoso parassimpatico age geralmente de forma mais vagarosa, apesar de
existirem excegdes (Azevedo, 2018).

A FM ¢é uma condicdo crbnica da dor que ndo tem nenhuma causa periférica mesmo
comecando por um estimulo de dor central estando associada a multiplos sintomas (Stahl, 2022).
Ja as sindromes de dor neuropatica crénica, € uma dor que ocorre quando os nervos do Sistema
Nervoso Central e/ou periférico sdo danificados, o diagndstico é pelo reconhecimento de lesdo dos
nervos (Stahl, 2022). Inicialmente, uma série de neur6nios detectam um estimulo nocivo que
carrega na percep¢do da dor que é conhecida como a principal via da dor denominada "via
nociceptiva”. No entanto, na via da dor nociceptiva, a ativacdo dessa via de dor acontece por um

estimulo nocivo que causa dor.
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Em contexto celular, a sensibilizagdo central mostrou alterar o estado funcional dos neurénios
nociceptivos, acarretando aumento da excitabilidade da membrana, facilitagdo da transmisséo
sinaptica e diminuigdo da transmisséo inibitdria em neurdnios do corno dorsal da medula espinhal.
(Abrdo, Bianco & Ferreira, 2024) O primeiro estimulo da ativacao de fibras nervosas nociceptivas
na periferia ocorre por meio de um toque ou um estimulo doloroso mecénico, térmico ou quimico.
Esses estimulos fazem com que receptores enviam sinais elétricos para 0s neurdnios primarios que
se projetam para a medula espinal por meio de fibras especificas e logo apos passar pela medula
esses mesmo sinais vao para o sistema nervoso central para o processamento da dor (Stahl, 2022).

A principal funcdo da medula espinhal ¢é a transmissdo de informagao entre o cérebro e o
resto do corpo e vice-versa (Azevedo, 2018). No sistema nervoso central, as fibras nervosas
periféricas tipo C perpassam pela medula transmitindo o sinal de dor, que traduz mudancas neurais
visando 0 meio externo ou interno. Nesse caso, a expressdo de receptores de um neurotransmissor
na medula (Azevedo, 2018). Sendo assim, na via ascendente da dor, na medula, a producéo repetida
desses neurdnios faz com que os receptores dos neurotransmissores aumentando a sensibilidade
dessa via (Azevedo, 2018).

As vias nociceptivas tem relagdo ao processamento de dor no cerebro, na amplificacdo da
dor central. A partir desses processos do surgimento da dor podem explicar outros estados de dor,
outro motivo é quando os farmacos fazem efeito para a reducdo da dor, como por exemplo a
depressdo e ansiedade (Stahl, 2022). A modulacdo da dor transcorre por um estimulo sendo
periférico ou ndo e pode determinar o processo de informacao que modula a resposta na intensidade
da dor, esses estimulos também contam com os fatores sensoriais, emocionais e estressantes.
Portanto, as vias nociceptivas podem alterar as propriedades funcionais dos neurdnios, aumentando
sua magnitude (Abrdo, Bianco & Ferreira, 2024). A FM se adequa a dor neuropatica conhecida em
decorréncia de dano ou de disfuncdo em qualquer via de dor do sistema nervoso periférico ou
central (Stahl, 2022). O estado da dor neuropatica influencia diretamente o funcionamento dos
neurdnios que mantém a sinalizagdo nociceptiva na auséncia de estimulo. Esses danos neuronais
tem por sua origem um traumatismo ou por doenca que podem transformar a atividade elétrica dos
neurdnios, a partir dessa comunicacdo pode iniciar e desencadeia um processo inflamatorio que
leva a "sensibilizacédo periférica” (Stahl, 2022).

Os sintomas fisicos dolorosos da FM, e seu processamento de dor no cérebro amplificam e

intensificam a dor central em distdrbios cronicos periféricos (Stahl, 2022). A sensibilizacao central
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"segmentar” decorre de um aumento da sensibilidade no SNC que fomenta nesse tipo de
plasticidade neuronal no corno dorsal, por exemplo, a dor fantasma, que acontece logo ap6s uma
amputacdo de algum membro, pois ainda existe uma descarga da via da dor pelo corno dorsal
(Stahl, 2022). Quando acontece um estimulo doloroso que é constante e de longa duracdo
chamamos hiperalgesia. A hiperalgesia € quando se tem um estimulo doloroso e sua resposta a dor
se torna exacerbada. Alodinea quando um estimulo normalmente ndo doloroso, doi. Os
fibromiélgicos sem nenhum motivo apresentam hiperalgesia e alodinea, contando com a
hipersensibilidade a outros estimulos com luz e sons (Azevedo, 2018).

Nessa condicdo, os receptores passam pelo processo de fosforilacdo, que € uma
modifica¢do quimica que pode tornar esses receptores mais sensiveis a estimulos, além disso, seus
canais essenciais que passam pelo corno dorsal aumentam a ativacdo da comporta da via da dor
de forma que a sensibilizacdo central se torne mais presente criando uma percepcéo de dor muito
maior, nesses casos & possivel que o corpo reconhegca como dor um estimulo que ndo
necessariamente é doloroso, conforme constatado por (Abrdo, Bianco & Ferreira, 2024).

A fisiopatologia € evidenciada no sistema musculo esquelético como uma dor que irradia a
diversos locais do corpo, justamente pelo acréscimo de estimulos dolorosos no corpo provocando
uma resposta exacerbada do sistema nervoso central que néo esta diretamente proporcional com o
incitamento ganhado pelo paciente, por isso o paciente tende a ter dores inespecificas (Abréo,
Bianco & Ferreira, 2024). A teoria da comporta € uma forma de conceituar como que a dor pode
ser modulada. Quando a comporta recebe estimulos ela pode fechar ou abrir essa ativacdo, como
por exemplo a acupuntura é um método que reduz a percepcéo de dor (Stahl, 2022).

A sensibilizacdo central "suprassegmentar”, que ocorre no cérebro, refere-se ao aumento da
sensibilidade a dor, ligada as alteracdes que acontecem no tdlamo e cortex pela via nociceptiva. No
entanto, a ativacdo da via da dor periférica, o cerebro "aprende" a experiéncia de dor e decide ndo
manter essa dor, se a origem central da dor ndo consiste em nenhum estimulo periférico, essa
situacdo é como o cérebro optasse em ativa a via da dor, de modo que atualmente, se esse processo
das vias cerebrais sensibilizadas faz com que o SNC ndo cria memorias de dor.

Na fibromialgia, o sono ruim leva a dor, portanto o portador tem como sintoma 0 sono nao
reparador de outra forma torna-se um ciclo vicioso. Dessa forma, o0 medo de que a dor piore
amplifica a dor e os pensamentos de ruminagdo inibem diretamente a qualidade de vida e do

sono (Azevedo, 2018). A hipersensibilidade é um ponto central da fibromialgia que juntamente
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atua no esquema da dor e do sono ruim. A catastrofizacdo é muito comum entre os fibromialgicos
pela antecipacdo da dor e dessa forma leva uma constante resposta motora instintiva da
ativacdo muscular a tendinites, bursites ,entre outros, chamado de hipervigilancia (Azevedo,
2018). A hipersensibilidade térmica também acomete aos fibromialgicos que acontece nas
sindromes de sensibilidade central (Azevedo, 2018).

1.4 PREVALENCIA E INCIDENCIA DA FM

A FM é conhecida por ser a segunda doenca reumatica mais prevalente depois da
osteoartrite (Oliveira & Di-giovanni, et al 2024). E mais frequente em mulheres do que em homens,
especialmente na faixa etéaria entre 35 a 60 anos, mas também pode acontecer em criancas e
adolescentes (Cavalcante & Sauer et al, 2024). O acometimento € maior em mulheres em
uma propor¢do aproximada de 8:1, logo a FM ocorre 8 vezes mais em mulheres do que em
homens (Aréde & Ribeiro et al, 2024).

A FM também afeta diretamente a qualidade de vida das pessoas portadoras desta sindrome,
além disso, também pode impactar a rotina de quem esta ao seu lado, como familiares, conjuges e
amigos. Isso pode ocasionar incapacidade funcional na vida dessas pessoas de diversas formas,
influenciando seu desenvolvimento muscular, psicocomportamental e social (Martinez,
2006). Isso se da porque a FM é uma sindrome de carater musculoesquelético que perpassa pelo
corpo todo, ainda existem pessoas que confundem essa sindrome como caréater inflamatério por
conta da dor nas juntas. Conforme estudos mais recentes, foi demonstrado que se trata de uma
sindrome cronica, sendo assim, ela ndo é inflamatdria (Trevisan, 2022).

Em um dos estudos, foram 78 parentes de primeiro grau de pessoas com fibromialgia
fizeram questionarios e um teste com um dolorimetro, os dados foram posteriormente comparados
com os de 40 pacientes que sofriam de outra doenca reumatica, artrite reumatoide. Nesta analise
0s investigadores calcularam a probabilidade maior de desenvolver fibromialgia do que a
populacdo em geral (Gomes, 2020). A chance de um parente de primeiro grau de um fibromialgico

é 8 vezes maior em ter fibromialgia do que os controles (Azevedo, 2018).

1.4.1 Incidéncia da FM na populacéo.
As peculiaridades entre homens e mulheres na percepcao de dores s@o diferentes, existem

complexidades na qualidade de vida e como que cada género reage em relagdo a FM. Em um estudo
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CritFM? realizados pelos critérios de 2016 com reanélise de um estudo populacional alemao, indica
que possa haver superdiagndéstico de FM em mulheres e subdiagnostico em homens relacionado as
estatisticas, sendo assim, chegaram a conclusdo de que resultem por habitos pela crenca e de
preconceitos que fazem que as mulheres fazem mais exames do que os homens (Costa & Ferreira,
2024).

No estudo, “’Fibromialgia no homem e na mulher: sobre a semelhanca e diferengas de
género’’ participaram 87 mulheres e 7 homens, portanto o numero de mulheres acometidas com a
sindrome é 12 vezes maior do que em homens. Além disso, ainda existe muita dificuldade em ter
o diagndstico completo e seu laudo durante todo o processo de descoberta. Segundo um estudo
sistematico: “A  Fibromialgia na perspectiva de género: desencadeamento, clinica e
enfrentamento”, ndo foram encontrados estudos publicados e realizados na lingua portuguesa, o
que evidencia uma grande escassez das particularidades de géneros dessa sindrome (Costa, LP;
Ferreira, MA,; 2023).

De acordo com 0 mesmo estudo, a etiopatogenia? dessa sindrome é complexa porém néo é
totalmente conhecida. Sua prevaléncia no Brasil, de acordo com a Cartilha Brasileira para
Fibromialgicos, é de 2,5% de pessoas adultas acometidas com essa sindrome, ja sua prevaléncia da
FM na populagéo durante os anos 1990 a 2005 varia entre 0,7 e 4,4%, sendo mais prevalente em
mulheres do que em homens (Marques & Santo, et al 2017). Na populagdo mundial, estima-se que
aprevaléncia da FM seja de 0,7 a 5% variacdes entre diferentes populacdes (Aréde & Ribeiro,
et al 2024).

E perceptivel que antes dos 60 anos as mulheres tendem a sentir sintomas mais intensos da
sindrome. As mulheres tendem a ter 1,5 vezes mais predisposi¢do a dores cronicas do que 0s
homens, dessa maneira, durante o diagndstico da FM as mulheres possuem 10 vezes mais chances
de sentir todos os pontos de dores das tender points no exame clinico, fato este que pode explicar o
motivo que os homens tendem a ter mais dificuldade em serem diagnosticados (Costa LP, Ferreira
MA, 2024). A vista disso, alguns estudos também relatam que pode haver superdiagndstico de

fibromialgia em mulheres e subdiagndstico em homens, causando ambiguidade nos dados da

L CritFM - Distinguir a fibromialgia baseada em critérios (WOLFE, WALITT et al 2018)
2 Etiopatogenia - Estudo das causas ou do mecanismo de desenvolvimento de uma patologia. "etiopatogenia”, in
Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa [em linha], 2008-2024, https://dicionario.priberam.org/etiopatogenia.
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sindrome em relacéo aos sintomas, prevaléncia, custos, comorbidade e resultados clinicos (Costa
LP, Ferreira MA, 2024).

Estudos demonstram que a incidéncia da FM pode crescer com a idade, e que € na meia
idade (30 a 50 anos ) que as crises se intensificam. A Sindrome de Fibromialgia Juvenil (jJFMS)
afeta cerca de 25% da populacgéo juvenil, os sintomas séo todos semelhantes, principalmente ao
nivel da dor, ansiedade, fadiga e rigidez. Tal como na fibromialgia do adulto e juvenil, a etiologia
é desconhecida , embora ja tenho sido descrito a existéncia do inicio dos sintomas e determinados
eventos como como sejam lesdes fisicas, alteragdes emocionais, alteracbes de medicacdo e
infeccdes virais, nomeadamente as provocadas pelos virus da hepatite B e C, de EpsteinBarr e do
parvovirus, sendo estas Gltimas duas as comunicadas com maior frequéncia. Durante a fase da
adolescéncia, estes portadores podem influenciar as atividades préprias das criancas/jovens devido
a dor e também fazendo a ficar distante da realizagdo de algumas atividades em conjunto social por
conta de suas dores (Gomes, 2020).

Apesar disso, adolescentes e criangas também sentem dores e ndo estéo livres destas dores
difusas, logo, o diagndstico juvenil leva o nome de “fibromialgia juvenil primaria” geralmente ela
se inicia ap0s 0s 13 anos e seu pico aos 14, podendo acontecer antes (AZEVEDO, 2018).
Entretanto, o diagndstico nessa faixa etaria juvenil € mais dificil pela imprecisdo causada pela e
dificuldade que criangas e jovens tém de expressar dor, sentimentos e quantificar tempo Existe o
fato de que muitas pessoas nao acreditam na dor da crianca e por ndo haver exames laboratoriais
que expressem algum marcador relacionado a sindrome, fica ainda mais dificil essa compreensao
(Azevedo, 2018).

1.5 DIAGNOSTICO

A FM é uma sindrome de dor cronica e é reconhecida por ser muito desafiadora, tanto para 0s
portadores quanto para alguns profissionais de saide que tem certa dificuldade em reconhecé-la
pela auséncia de biomarcadores especificos (Paula, Zanon etal, 2024). Atualmente, a fibromialgia
pode surgir em algum evento de extremo estresse como uma infecgdo e por outros fatores como
traumas fisicos e psicologicos (Trevsian et al, 2022 apud Provenza et al 2004).
Predominantemente, o diagndstico é realizado na avaliacdo da presenca de dor e sensibilidade nos
tender points (Costa & Ferreira, 2024).

Em 1976, Smythe-Moldofsky pela primeira vez promoveu 0 sono ruim como um simples

sintoma a um papel principal e mostrou que os tender points auxiliavam no diagndstico, no periodo
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em que propbs que a FM tem mais de onze pontos dos catorze descritos necessarios para o
diagnostico (Azevedo, 2018). No ano de 1990, o American College of Rheumatology (ACR)
elaborou critérios e propds uma metodologia de classificagdo para o diagnostico de Fibromialgia.

Em 2010, o ACR modificou esses critérios, apontando a importancia da avaliacdo da dor
generalizada e da gravidade dos sintomas para o diagndstico. Em 2010, criaram novas diretrizes
para o diagndstico da FM, que se baseia no indice de Dor Generalizada (IDG) Dor generalizada é
definida como dor acima e abaixo da cintura, dimidio (metade do corpo, verticalmente) direito e
esquerdo e axial (cabega e tronco) calculado somando 19 pontos (Santos, 2019) e na Escala de
Severidade de Sintomas (ESS).

indice de dor generalizada (IGD) para
o diagnostico de fibromialgia
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Figura 1- Indice de dor generalizada para o diagnéstico em fibromialgia
Fonte: STAHL, 2022

Os sintomas de dor devem permanecer por mais de 3 meses, o0 individuo nao deve ter
nenhuma outra doenca que possa explicar a dor. Mais tarde, em 2011, os critérios tiveram uma
reducdo no ndmero de sintomas somaticos na SSS (Oliveira & Di-Giovanni, et al 2024). Sendo
assim, em 2017, foi restaurado as diretrizes da FM é lancado novas diretrizes para o diagnostico,
0s especialistas recomendaram a aplicacdo dos critérios diagnosticos de 2010 e sugeriram a
avaliacdo dos tender points em conjunto com a identificacdo de outros distdrbios funcionais
apresentados como a dor difusa, fadiga, distirbios do sono e alteragBes cognitivas (Costa LP,
Ferreira MA, 2024).
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Esse método proposto pelo ACR é intitulado de “fender-points” , que sdo os pontos
dolorosos pelo corpo, é feita pela palpacdo digital durante o exame clinico, os fibromialgicos
sentem esses pontos durante o exame por causa da hipersensibilidade. Seus pontos de dores sao
intensos e numerosos, desta forma muitos fibromialgicos associam estas dores a outras sindromes
e doencas antes do seu diagnostico preciso, mesmo sabendo que pessoas podem apresentar outros
tipos de sindromes como artrite, artrose, ansiedade, depressao. Evidentemente existem 24 pontos
especificos pelo corpo, acredita-se ser mais doloridos em portadores da FM. Para que o0 exame
seja feito com mais precisdo, foi necessario usar um aparelho chamado dololimetro que aplica uma
presséo em cada ponto. Conhecidos como pontos dolorosos, dezoito desses pontos foram
considerados hiperalgicos nos fibromialgicos, ao ponto de, estatisticamente, ajudar a diferenciar

pacientes dos controles (Azevedo, 2018).

A avaliacio € realizada nos pontos dolorosos citados acima, sendo
considerado doloroso ao ocorrer dor a pressdo do algbmetro de Fischer
inferior a 4 kg/cm2 ou uma pressdo com as digitais distais dos dedos do
avaliador (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

No momento atual, ndo existe um marcador laboratorial ou um exame de imagem especifico
que comprove sua existéncia (Costa LP, Ferreira MA, 2024). O diagndstico € pelo julgamento
clinico que ainda sofre muitas variacfes por ndo ter nenhum exame concreto que comprove sua

existéncia (Costa & Ferreira, 2024).

Treinar os profissionais de salde para que colaborem com 0s usuarios no
estabelecimento de metas para o autocuidado, ja que implica mudanca de
pratica; instrumentos de autocuidado baseados em evidéncias clinicas;
utilizar estratégias grupais; procurar apoio por meio de agdes educacionais,
informacGes e meios fisicos; e buscar recursos da comunidade para que as

metas de autogerenciamento sejam obtidas (Ministério da Salde, 2013)

Estudos relataram que a ressonancia magnética funcional, realizados em individuos
controles ou pacientes com artrite reumatoide e fibromiélgicos que sabiam que receberam um
estimulo doloroso, mostraram que durante o processamento da dor os fibromialgicos ativavam
muito mais do que os outros individuos (Azevedo, 2018). Nos estudos de neuroimagem também

evidenciaram uma ativacao exacerbada em diversas areas no processamento no snc (insula anterior,
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amigdala, cortex anterior cingulado) em resposta aos estimulos dolorosos. Quando se trata do
sistema periférico que interage diretamente com a central pelas vias ascendentes, ao contrério,
acontece pelas vias descendentes que inibem a passagem da dor agindo na medula espinhal sobre
0s neurdnios da dor (Azevedo, 2018).

Segundo Macedo e colaboradores (2024) dizem que alguns estudos que associacdo a FM
com a Neuroinflamacdo, por causa dos altos niveis de interleucina-8 no liquido cefalorraquidiano
de pacientes com FM, dando suporte a hipdtese de inflamagdo derivada de ativagdo neuroimune
glial, controlam a inflamac&o local, que na FM por sua hiperativagdo pode causar neuroinflamacao
cronica. Recentemente pelo ponto de vista imunologico, existem marcadores inflamatérios que
muitos fibromialgicos apresentam anormais dessas citocinas inflamatdrias que sugere que possa
ter algum papel na patogenia. Encontraram-se altos niveis de proteina C reativa de alta
sensibilidade (PCRas correlacionam-se de forma significativa com o indice de massa corporal
(IMC), a velocidade de sedimentacéo eritrocitaria (VHS) e as interleucinas (IL)-1, IL-8 e IL-6 ,

entdo a inflamac&o pode contribuir para os sintomas, principalmente naqueles que tém peso a mais.

1.6 FUNCIONALIDADE E INCAPACIDADE
A Organizagdo Mundial de Saude adotou este protocolo, que foi incluido na Décima
Revisdo da Classificagdo Estatistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados & Saude
(CID-10), de 1990, com o codigo individualizado de M79.7, por se classificar como um transtorno
dos tecidos moles que era como a FM foi caracterizada por muitos anos, porém refletindo os
avancos da medicina e tecnologia, houve a mudanca para o CID-11 lancado em 2018 (Gomes,
2020). No ano de 2022, na atualizacdo e nova Classifica¢do Internacional de Doencas, o CID 11,
a fibromialgia obteve codigo relativo a descrigdo de “dor cronica generalizada” (Almanza, Cruz,
Junior & Martinez, 2023). Na CID-11 a fibromialgia foi classificada com o cédigo MG30.01,
estando inserida no grupo de doencas responsaveis pela dor cronica (World Health Organization,
2018).
Nesse sentido, uma funcdo ou incapacidade em um dominio representa uma
interacdo entre uma condicdo de saude, seja doenca, trauma ou lesdo e 0s

fatores do contexto, sejam eles fatores ambientais e/ou pessoais
(Mendonga, 2021).
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A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) pertence a
OMS que neste “grupo” que tem diversas classificagdes como doengas, disturbios e lesoes que faz
parte do grupo existente chamado de CID (Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados a Saude) (Nubila, 2010). O CIF ¢ diretamente relacionado a saude, que
ajuda diretamente a uma pessoa que venha a ter dificuldade com uma condicao de satde, auxiliando
uma pessoa em seu nivel de capacidade e desempenho desse individuo em seu ambiente. O termo
funcionalidade refere-se a todas as fungdes corporais, atividades e participacdo, enquanto
incapacidade ¢ um termo abrangente para “deficiéncias, limitagdo de atividades ou restrigdes a
participac¢ao” (Nubila, 2010).

A ideia do termo de funcionalidade e incapacidade se refere a maneira de como o corpo de
individuo reage as atividades e limitacdes pelos fatores externos tendo haver com as deficiéncias
ou limitacG@es fisicas , dessa forma é necessario que ajude a tornar melhor esse meio podendo ter
facilitadores (Nubila, 2010). O Questionario de Impacto da Fibromialgia (FIQ) teve sua versao
atualizada atualmente, é um dos tipos de ferramenta para avaliar a funcionalidade e salde desse
paciente, ademais existem seis dominios descritos como dor, sensibilidade, fadiga, rigidez, funcao
multidimensional e sono identificados como dimens@es principais pelas Medidas de Resultados em
Ensaios Clinicos em Reumatologia neste momento o Brasil utiliza nos contextos clinicos e

principalmente nas pesquisas (Mendonga, 2021).

Biologico

BIOPSICOSSOCIAL

Fonte:autora
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A imagem acima retrata um modelo de abordagem biopsicossocial que representa a
interacdo entre saude/doenca que estd relacionado as dimensfes biologica, social e individual
baseado nas relagdes sociais, apresentado pela OMS (MENDONCA, 2021).

e Bioldgica (Bio): Refere-se aos aspectos fisicos da saude, como genética, exames médicos,
diagndsticos e tratamentos que envolvem o corpo fisico (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

e Psicoldgica (Psico): Relaciona-se a salde mental e emocional, incluindo emocGes,

cognigdes, comportamentos e intervengGes como terapia e aconselhamento (Castro, Silva,
Okada et al, 2023).

e Social (Social): Abrange fatores sociais e ambientais, como relacdes familiares, suporte

comunitario, cultura e acesso a recursos que influenciam o bem-estar (Castro, Silva, Okada

et al, 2023).

Tal modelo ¢é apresentado pelo CIF, que seu objetivo geral é possibilitar uma linguagem
que produza o sistema de descricdo da salde e os estados da mesma como trabalho e educacéo.
(Mendonca, 2021)

Nesse sentido, uma funcdo ou incapacidade em um dominio representa uma
interacdo entre uma condicdo de salde, seja doenca, trauma ou lesdo e 0s

fatores do contexto, sejam eles fatores ambientais e/ou pessoais
(Mendonga, 2021)

Neste sentido, ela permite ao usuario registrar perfis Uteis da funcionalidade, incapacidade
e saude dos individuos em varios dominios. Os marcos tipicos na vida adulta de qualquer pessoa,
como manter um grupo de amigos, manter uma casa, um emprego se relaciona fortemente como é
seu desempenho nas atividades diarias. Dessa forma, dependendo como cada pessoa vive em sua
maneira, essas trés habilidades estédo interligadas no cotidiano de cada individuo, como interagir
socialmente (funcionamento social), lidar com questbes no trabalho (funcionamento
profissional) e as atividades do seu proprio bem estar (funcionamento na comunidade) (Mendonga,
2021).

A falta de apoio social estd relacionada a evidéncia de baixa interacdo
social, agravamento de sintomas depressivos e funcionalidade inferior,
além de oscilagBes de humor, quadros de ansiedade e insonia. Desse modo,

a relacdo entre as emocdes e 0s sintomas fisicos provavelmente coopera
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para 0s muitos fatores que contribuem para a progressao da doenca (Freitas
etal., 2017).

As pessoas que vivem com a fibromialgia, em um certo momento de sua vida algum fator
interno ou externo acarretou para o desencadeamento dela, esses fatores s&o como cadeados
fechados ao ser abertos com a chave ou se forma bruta podem surgir ao longo da sua historia de
vida que se comportam em bagagens emocionais e psicologicas, acimulo e absorcao de problemas,
perfeccionismo e autocobranca (Costa & Ferreira, 2024). Nesta populagéo, apresentam muito mais
sintomas depressivos, funcionalidade reduzida e maior estresse, que estdo ligadas a qualidade de
vida por ndo serem mais capazes de fazer o que faziam antes. Nesse estudo da avaliagéo de
funcionalidade e incapacidade desses individuos foi observado maior comprometimento nas tarefas
cotidianas desses fibromialgicos do que participantes saudaveis (Mendonca, 2021)

Logo, a pessoas que vivem essa dor que sabem dizer como se sentem e ninguém passa pelo
mesmo que elas, sdo pessoas que tem prioridade em sua fala mas ndo sdo escutadas
verdadeiramente pois ainda existe uma grande dificuldade de expressa-la para o outro mesmos em
termos médicos ou pessoais (Costa & Ferreira, 2024). Essas indicacGes que perturbam a
homeostase do nosso corpo podem causar um desequilibrio de neurotransmissores do cérebro
ocasionando em dor. Ha uma construcdo historica da dor na nossa vida, como esses fatores
estressores da infancia ser o inicio de uma resposta bioldgica (Costa & Ferreira, 2024).

Quando um fibromialgia se autorreconhece e aceita suas préprias limitacdes reduzindo sua
autocobranca, buscando a melhora das dores com tratamento farmacologico e adotando préaticas
alternativas devem ser compartilhadas a todos. Estudos indicam que essas praticas auxiliam no
manejo da dor e na pratica regular como aerdbica, dentro e fora da agua, e exercicios de
fortalecimento muscular ndo aumentam os sintomas da doenca e tém efeitos benéficos na saude
fisica e mental (Costa & Ferreira, 2024). Quando os sintomas da FM aparecem e comecam a se
manifestar pelas crises, € um momento muito dificil dos fibromialgicos que ndo sabem de onde
vem ou do porqué da dor, muitos portadores da sindrome se questionam sobre o principio dessa
existéncia e até pensam que sua condicdo pode ser psicogénica. O periodo de busca do
diagnostico pode ser longo e muito frustrante para esses fibromialgicos pois é levado a um
processo de excluséo de outras doencas até o laudo definitivo da FM (Paula, Zanon et al, 2024).
Sabe-se que os portadores dessa doenca ficam mais tranquilos quando recebem o diagndstico de

fibromialgia e se “acalmam” ao descobrir que nao ¢ fatal (Yaun, 2018).
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A partir da descoberta do diagnéstico, o portador entende que é real a sua dor, ja que ndo
ha sinais visiveis, e muitas pessoas em sua volta ndo entendem que € uma enfermidade que pode
desenvolver algumas incapacidades no seu cotidiano diario. Esse tipo de problema esta associado
a falta de conhecimento da populacdo. Sendo uma doenca invisivel, alguns portadores sentem- se
compreendidos por profissionais da area de salde do que familiares e amigos, enquanto outros
sentem-se mal compreendidos pela sociedade no geral, inclusive a classe médica (Yuan, 2018). A
demora do diagndstico leva a muitas incertezas, suspeitas, desconfianca do proprio ser de
subjetividade em acreditar em seu processo de saude/doenca, até seus proprios amigos e parentes
0 contestam. Essa doenca modifica a viséo do olhar portador para 0 mundo e a vivéncia de quem
convive com a enfermidade para a pratica do autocuidado dos mesmos (Costa & Ferreira,
2024).Posto que, as mulheres acometidas pela FM, ap0s a aceitacdo do diagnostico é visto como
um acontecimento de ter a legitimidade da sua dor por todo sofrimento psicoldgico e social que
vivenciam (Soldado, 2020).

A partir do diagnostico, de como ele entra na vida de uma pessoa e modifica por inteiro o
seu cotidiano e também os seus impactos na vida social, as relagdes sociais se tornam mais dificeis
por reconhecer seus gatilhos gerando limitagdes como caminhar, elevar e transportar objetos que é
entendido como potencializador para esse sofrimento do corpo. Esses impactos influenciam no
ambiente do trabalho que em momentos de dores intensas a produtividade entra em declinio ou
causando o afastamento do trabalho (Costa & Ferreira, 2024). Nesse caso, ainda ha lacunas sobre
0 conhecimento da FM, é necessario incluir novas estratégias para que toda a populacéo
fibromialgica brasileira tenha acesso a todos os tratamentos multidisciplinar ja reconhecidos e

intensificar a busca para que os exames de biomarcadores (Paula, Zanon et al, 2024).

1.7 MEDICAMENTOS E FORMAS DE TRATAMENTO

O tratamento pode variar entre os portadores de fibromialgia, entretanto, ndo envolve a cura
da mesma (Farias, Oliveiras, Barbosa & Gongalves, 2020). E evidente que na literatura se defende
o0 manejo multidisciplinar essencial no tratamento para os fibromialgicos,que envolve médicos,
fisioterapeutas, psicologos e outros profissionais de saude, além disso € importante uma abordagem
holistica que visa ndo apenas a reducdo dos sintomas, mas também a melhora do bem-estar geral e

da funcionalidade dos pacientes (Dumont, Dias, Veiga et al, 2024).
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No tratamento farmacoldgico, medicamentos “comuns” indicados ¢ aprovados pela
agéncia Food and Drug Administration dos Estados Unidos sdo a pregabalina, duloxetina e
milnacipran, que auxilia as transmissdes dos sinais nas vias nociceptivas centrais (Yuan, 2018). Os
tratamentos farmacoldgicos para fibromialgia incluem opg6es, como analgésicos, antidepressivos,
anticonvulsivantes, relaxantes musculares e opioides. Os tratamentos ndo farmacol6gicos para
fibromialgia envolvem diferentes abordagens terapéuticas (Oliveira,2024). Os custos dos exames,
das medicagdes e outros tratamentos ndo farmacoldgicos quem tem esse diagndstico é possivel que
o0 valor seja muito alto (Gomes, 2020).

Na FM ndo existem evidéncias que justifiguem a combinacdo de varios medicamentos,
porém os fibromialgicos tomam muitos remédios, entretanto 30% utilizam mais de trés
medicamentos e 40% usam mais de cinco medicamentos ao dia (Oliveira, 2024). Um dos
medicamentos farmacoldgicos mais utilizados sdo os antidepressivos, como a amitriptilina
(triciclicos) que trabalha diminuindo a dor provocando a analgesia no corpo, funciona inibindo a
recaptacao de noradrenalina e de serotonina, proporcionando melhora no sono. Os efeitos colaterais
€ 0 aumento da sonoléncia, peso corporal e modificacBes de pensamentos. A duloxetina é um
farmaco conhecido por ser dual que também acarreta a analgesia central perecido aos triciclicos e
expde melhor intervencdo da fibromialgia, sobretudo acompanhado da depressdo. (Farias,
Oliveiras, Barbosa & Gongalves, 2020).

A pregabalina e a gabapentina é o farmacos mais usados entre os fibromialgicos que sédo
anticonvulsivantes. A pregabalina inibe o influxo de calcio em terminais pré-sinapticos,
equilibrando a alta atividade glutamatérgica, seu efeito é benéfico quando se refere a melhora da
dor e do sono que podem provocar tontura e sonoléncia, em sua estrutura a os opioides, ndo é um
terapéutica para essa sindrome mais ajuda na regulacdo da dor ja que portadores tém pequenas
quantidades de receptores nas vias nociceptivas moduladores descendentes (Farias, Oliveiras,
Barbosa & Goncalves, 2020).

O tratamento pode variar entre os portadores de fibromialgia, entretanto, ndo envolve a cura
da mesma (Farias, Oliveiras, Barbosa & Gongalves, 2020).A terapia cognitivo-comportamental
(TCC) também ¢ relevante como abordagem terapéutica para o tratamento da FM, que auxilia no
enfrentamento para lidar com a dor cronica, para ajudar no comportamento do pensamento
reduzindo o estresse e a ansiedade que possa ser um gatilho para que os sintomas aparecam

(Dumont, Dias, Veiga et al, 2024).0 individuo pode aprender atraves dos exercicios a identificar
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as emocdes negativas que se relacionam com as dores e com eventos estressantes, assim
reconhecendo esses pensamentos negativos e melhora no controle da dor (Gomes, 2020).

O tratamento de canabinoides desempenham um papel crucial na regulacdo de varios
processos fisioldgicos, sendo assim, os endocanabinoides ajudam na modulagéo de dor, do humor,
do apetite e da resposta imunolégico que interagem nos receptores CB1 e CB2 que ajustam a
comunicacdo celular entre as células que influenciam na homeostase do corpo. 0 CBD e THC
juntos reduzir a inflamacao ao estimular a liberacdo de citocinas anti-inflamatorias e diminuir os
niveis de citocinas pré-inflamatorias, resultando na inibicdo da proliferacdo de células T e na
inducdo da apoptose dessas células. (Oliveira,2024). Os medicamentos a base de canabidiol (CBD)
acarretam uma resposta terapéutica como uma nova abordagem para o tratamento da FM para a
modulacdo da dor, que tem grande potencial analgésicos,além da diminuicdo de doencas
psicoldgica, como a depressdo, reducdo da insonia, ansiedade e melhoria no humor e cognicédo
(Farias, Oliveiras, Barbosa & Gongalves, 2020). As vias de administracdo do CBD sédo diversas
que varia a dosagem de pessoa para pessoa. A via oral é uma das mais utilizadas que representa
maior biodisponibilidade que percorre melhor pelo corpo (Farias, Oliveiras, Barbosa & Gongalves,
2020).

De acordo com o Art. 50 da norma, os pacientes que desejam importar e
usar produtos derivados de Cannabis devem se cadastrar junto 8 ANVISA
por meio de um formulario eletrdnico disponivel no Portal de Servigcos do
Governo Federal. Para o cadastramento é necessario apresentar uma
prescricdo do produto por um profissional legalmente habilitado, que deve
incluir obrigatoriamente o nome do paciente, 0 nome do produto, a
posologia, a data, a assinatura e o nimero do registro do profissional

prescritor em seu conselho de classe (Brasil, 2022).

O tratamento de dor neuropética, segundo a Norma de Orientacdo Clinica, a acupuntura
apresenta beneficios devido quer a sua acdo local, quer a dos potenciais efeitos a nivel segmentar
e supra-segmentar, bem como ao seu efeito relaxante A acupuntura ocorre em trés niveis sendo
eles : Efeito local é quando um ponto especifico € estimulado na insercdo da agulha; Efeito sobre
a medula espinhal que ocorre apés a insercao da agulha com a libertacdo de neuropeptideos para o
liquido cefalorraquidiano; Efeito nivel cortisol que libera a endorfina e serotonina que provoca o

relaxamento desses pontos e auxilia na recuperacdo das fun¢Ges motoras (Gomes, 2020).
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A Estimulacdo Elétrica Transcutanea conhecida (TENS) é um método para o tratamento da
dor aguda e crénica, ndo invasiva que envolve a aplicacdo de elétrodos sobre a pele intacta proximo
a regido de pontos dolorosos com o objetivo de reduzir a dor através da estimulacdo de nervos
periféricos assim esses impulsos elétricos transmitem para a medula espinhal , bem como a
libertacdo de opiaceos enddgenos, que ajudam na modulacdo da dor (Gomes, 2020).

Atualmente, os transtornos de humor e ansiedade sdo bem frequentes em pessoas
diagnosticadas com as sindromes de dor neuropatica como a FM, mesmo que a dor ndo seja critério
de diagndsticos de depressédo e ansiedade sdo semelhantes sintomas (Stahl, 2022). A dor crbnica e
a depressao tém em comum um desequilibrio neuroquimico que compartilham as mesmas vias
descendentes no SNC, frequentemente encontrada nos individuos com FM (Merino & Simon,
2022). A principal condi¢do mental que afeta as pessoas fibromialgicas € a depresséo, que contribui
para agravar os sintomas da dor (GRAMINHA, PINTO, CASTRO et al, 2021). Segundo Graminha
e colaboradores (2021) relatam que autores mostraram que 50% das pessoas com FM tém sintomas
depressivos e 33% tém sintomas moderados a intensos que aumentam a dor e intensidade de
fadiga,a piora do sono que compromete a qualidade de vida relacionada a saide (QVRS) do que

pessoas com sintomas leves de depresséo.

Fadiga
Concentragao
Dor Ansiedade
Sono
Depressao

Fonte: STAHL, 2022
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2. APRODUCAO DO DOCUMENTARIO

As producdes audiovisuais, conforme o autor Lins Mesquita (2008), sdo tentativas de
estabelecer vinculo do espectador com a TV, cinema e internet em todos 0s espacos artisticos
possiveis, que sdo atravessados por ideias por capturas reais em suas telas e historias. No final dos
anos 90, em especial o documentario teve bastante repercussdo por causa do estimulo a producao
audiovisual, esse incentivo vem atraves de uma legislacao criado para empresas privadas e estatais,
seus principais instrumentos sdo a Lei do Audiovisual e a Lei Rouanet, aumentando os editais de
fomento e “prémios” visando novos documentarios.

A primeira vez que dito, segundo Barbosa & Bazzo (2013), o termo “documentario” foi no
ano de 1926 por Jonh Grierson fala da realidade do cotidiano na familia esquimé pela forma
diferente de produzir para fins de aprendizagem. A escola inglesa de documentario criado por um
produtor escocés com caracteristicas marcantes como por exemplo a voz over é conhecida por ser
a “voz de deus” pois essa voz fica sobreposta as imagens sem nunca escutar a, ou conhecer a
identidade desse narrador

Segundo Ciavatta (2017) a origem da palavra documentario se relaciona aos documentos e
tém o mito de origem pela fala da verdade e fatos, sendo herdada pela historia da fotografia que se
da por meio do movimento, do som e da imagem, como se acontecimento estivesse acontecendo
que se projeta em uma emocao pela tela. Além disso, 0 documentéario se torna conhecido a partir
do século XX E XXI, como uma tecnologia prépria pela sua metodologia de linguagem, de
compartilhamento de historias, da comunicacgdo e narrativas sendo categorias de analise, segundo
a mesma autora.

O documentario, continua a autora, € uma fonte de pesquisa que pode ser atravessada por
diversos momentos e desafios tanto como relato ou narrativa, sua participacéo é caracterizada pelo
estatuto da histdria escrita ou oral para a pesquisa social também pode se transformar em uma
reflexdo. A totalidade social construida € mediante a pauta mais aproximada ao real exercida pelo
documentario, que ao se expressar produz conhecimento a cada contexto, é necessario détuor, que
€ a busca pelas relagcdes nao aparentes proximas as questdes da verdade.

A busca pela diversidade faz com que os historiadores, sociologos e documentaristas
registrem a existéncia dos fatos utilizando de processos escritos, orais. Bem como por outros meios
como pessoas, entidades, movimentos sociais, institui¢cées, governantes e Estados que contribuem

para a construcao de relatos e documentérios.
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Assim, o documentario ganha destaque pelo modo como conduz a pesquisa, destacando o
papel do pesquisador e de suas fontes, sejam elas documentos, entrevistas e/ou depoimentos. E
essencial que o tema a ser tratado seja claro e bem definido para orientar a narrativa. Neste ponto,
é necessario que a pesquisa seja conduzida com o objetivo de buscar informagc6es em fontes e
formatos diversos, contando sempre com a colaboragdo dos envolvidos para que compartilhem
seus conhecimentos, vivéncias e sentimentos.

A objetividade é essencial em um documentario, buscando retratar a realidade a partir de
distintos pontos de vista e destacando os fatos. Por meio de entrevistas, depoimentos e historias de
vida — reconhecidas como narrativas de historias reais —, 0 documentério incorpora a subjetividade
tanto do entrevistador quanto do entrevistado. Durante as cenas, ambos revelam seus interesses,
valores e visGes de mundo por meio da conversa. O vinculo entre o documentario e o contexto
histérico é profundo e significativo, acrescentando uma nova dimensdo & memdria coletiva e a
historia social (Bill Nichols apud Ciavatta, 2017).

A partir da analise dos documentérios Morro da Conceigéo (2005), de Cristiana Grumbach
e Boca de Lixo (1992), de Eduardo Coutinho, a autora descreve 0 uso das entrevistas como
elemento central, enfatizando como elas estdo profundamente conectadas ao tempo e & memoria
das experiéncias de vida de cada individuo. No documentéario Morro da Conceicao as conversas
abordam os tempos antigos no bairro de modo que se tenha um conjunto de histérias
individualizadas que carregam a mesma saudade e lembranca do passado. JA em Boca de Lixo
(1992), de Eduardo Coutinho, acompanha-se as perspectivas dos entrevistados, das suas
subjetividades e vivéncias, busca-se confrontar o estereétipo e tornar o publico mais préximo do
conhecimento desses individuos. Segunda a autora Ciavatta, (2017) “A imagem nos botou face a
face com pessoas reais e passamos a conhecé-las com muito mais detalhes [...], passamos a ouvi-
las falar de si proprias”.

Barbosa e Cunha (2005, apud Ciavatta 2017) questionam a interacdo entre narrativa e
cinema como uma linguagem que crie uma distancia onde estd se mostra “capaz de permitir a
comunicacéo e ainda a producédo de conhecimento sobre o outro, baseadas nessa experiéncia”. Essa
interacdo, segundo os autores, se concretiza por meio da experiéncia compartilhada entre o
realizador (documentarista, pesquisador ou analista) e 0S grupos e processos que sao objetos de
interesse. No periodo em que o entrevistado e entrevistador esta com sua equipe para a gravacao

existe uma mediacdo da cdmera que busca apresentar de forma clara como as pessoas elaboram e
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reelaboram suas proprias experiéncias existenciais diante dela (Alves & Gongalves, 2009). A
autenticidade da tradicdo se torna a alma do documentario, fazendo com que durante o
desenvolvimento na aderindo a sua “verdade”. A sua veracidade na autenticidade das imagens, os

efeitos da lente, contraste, foco, profundidade de campo, cor entre outros (Ciavatta, 2017).

Os documentérios de representacdo social sdo 0s que normalmente
chamamos de néo ficcdo. Esses filmes representam, de forma intangivel,
aspectos de um mundo que ja ocupamos e de que compartilhamos. Tornam
visivel e audivel, de maneira distinta, a matéria que é feita a realidade
social, de acordo com a selecéo e a organizacgdo realizadas pelo cineasta.
Expressam nossa compreensao sobre o que a realidade foi e 0 que podera
vir a ser. Esses filmes também transmite verdades, se assim quisermos (Bill
Nichols (2005) citado por Maria Ciavatta, 2017)

A maioria dos cineastas, segundo Alvez & Gongalvez (2009) e tedricos atualmente
consideram o documentario ndo como simples reproducdo real, mas sim como uma forma de
representacdo do mundo “real”, a partir de um ponto de vista de quem o produziu. Segundo o
tedrico Bill Nichols: “todo filme é um documentario”. Dessa maneira a nio fic¢do ¢ classificada
como “documentario de representagdo social” o que exige que o cineasta tenha maior
responsabilidade para todo o universo que esteja sendo representado naquele momento e com
diversos publicos.

Em que Nichols (2005), relaciona seu livro Representing Reality, que aborda a producéo
do documentério e os diferentes modos de representacdo de documentario, como o expositivo, o
observacional, participativo e o reflexivo, destacando que na maioria das vezes sdo apresentados
de forma mista. O autor enfatiza ainda a importancia do entendimento inicial do que é um
documentario e a intensidade proporcionada pela experiéncia de assistir a essa forma de narrativa.
Sabe-se que nos desdobramentos dos temas e pelas analises, a acdo critica durante a técnica do
documentério faz parte da cronologia de cenas, estratégia de planos utilizados, técnicas de
montagem, discurso, didlogo estabelecido etc. Essa andlise critica ultrapassa os significados
imediatos, explorando os efeitos sociais e as relagdes entre a politica e a narrativa cinematogréafica

A montagem e a mudanca de ponto de vista dentro de uma Unica cena, chamadas por
Xavier (1947) de “linguagem cinematografica”, constituem elementos fundamentais do cinema.
Essa linguagem promove a relagdo do homem comum e a humanizagdo do “outro” durante o

processo de comunicacao, tornando possivel que no momento de gravacdo o entrevistado se abra
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perante a camera, criando seu proprio discurso juntamente com entrevistador nesse processo
comunicativo (Alves & Gongalves, 2009).

O documentario, por sua vez, pode ser analisado de diversas formas, como estratégias de
comunicacéo, pluralidade de vozes e encontro de saberes que podem estar relacionados a grandes
movimentos de lutas ou ndo (FASANELLO & PORTO,2022). Segundo Jean-Claude Bernardet,
O documentarista determina um projeto, sabe de onde parte, sabe 0 que gostaria de alcancar, mas
nao pode prever os resultados a que chegard nem o percurso que tera de cumprir.” (Lins &
Mesquita, 2008, p. 30), portanto, a imprevisibilidade é algo natural ao processo de criagdo em
didlogo com a realidade.

Antes de tudo o documentario procura dar a voz as experiéncias de vida e as histérias
fragmentadas de seus participantes. Como em “Edificio Master” que mostra diversas pessoas
compartilhando memorias e vivéncias no mesmo local, por residirem no mesmo bairro. Essas
narrativas individuais se entrelagam para compor historias variadas, onde, de certa forma, o “real”
e o “virtual” coexistem na mesma cena (ALVES & GONCALVES, 2009). O cenério desse
documentério sdo atores do mundo real, contando seu préprio drama real que ddo a vida as suas
proprias personagens, muitos sdo divertidos e conseguem encarar a vida dessa maneira e outros
que emocdes se afloram e choram durante o depoimento, cada um de sua maneira retrata as histérias

daquele
Todo documentarista enfrenta dois grandes problemas, os Unicos que de
fato contam na profissdo. O primeiro diz respeito a maneira como ele trata
seus personagens; o0 segundo, ao modo como apresenta 0 tema para o
espectador. O primeiro desses problemas é de natureza ética; (Salles, 2004,
p. 7, apud Alves & Gongcalves, 2009).

O filme é constituido por sequéncia conhecida por decupagem filmica pelo processo de
decomposicdo em planos, e cada uma dessas sequéncias sdo dotadas pelo espago-temporal
(XAVIER, 1947). O plano, por sua vez, estd relacionado ao posicionamento da céamera,
considerando distancia e angulo referente ao objeto/pessoa filmado, esse conceito de plano se
define como um segmento continuo de imagem (XAVIER, 1947).

O segundo passo da construcdo de um filme/documentério € edicdo. Por exemplo,
imaginemos um filme de plano Unico, sua edicdo, nesse caso, acontece com cortes em momentos

de transicéo de espaco ou evento, dessa forma, o corte estaria mudando a cena sem perder o ritmo
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do video, ap6s uma montagem sera feita em que os eventos do espaco e no tempo dialoguem que
pareca logico, aceitavel e natural (XAVIER, 1947).

Os documentarios podem ser analisados como uma estratégia de comunicagdo devido a
pluralidade de vozes que apresentam, proporcionando espagos de didlogo com a sociedade. Esses
didlogos permitem que saberes individuais se revelem, destacando a singularidade de cada pessoa

em seu processo de autodescoberta.

O audiovisual se apresenta como um principio democratico pela imagem,
no qual os outros ndo emergem como elementos de captura, mas como
sujeitos coletivos de acdo que expressam suas diversas formas de ser e
conhecer por meio de seus gestos, falas, e de seus olhares (FASANELLO
& PORTO, 2022).

Dessa 0 documentario constréi diferentes formas de comunicacdo com seu publico-alvo,
voltadas para a transformacdo social. Quando se tem diversas vozes que dialogam com suas
subjetividades para que o outro também que como espectador sintam presente e envolvidos como
Nichols (2005) considera o documentario como “uma representacdo do mundo em que vivemos”
(Fasanello & Porto, 2022). Sabendo que toda experiéncia de vida é Unica para cada individuo que
culminam em transmisséo de saberes em relagdo a um tema desconhecido pelo outro. Essa profuséo
de falas, vozes e saberes se entrelaca em uma sequéncia que impulsiona a narrativa do
documentario, buscando transformar a invisibilidade de questGes relevantes em visibilidade.

O documentario tem, portanto, o objetivo de informar e conscientizar de forma critica sobre
situacOes e realidades vigentes, contribuindo para a formacdo da opinido publica (Barbosa &
Bazzo, 2013). O entendimento da comunidade, se revela em suas intencdes diante o principio da
ideia do que se quer levar, do porqué, para que e com qual intuito o filme foi realizado (PALCHA,
MIRANDA,2021). Segue, assim, “os ensinamentos de Paulo Freire, que diz ndo haver saberes
maiores ou menores, saberes que sS40 mais que 0s outros, ha, sim, saberes diferentes”
(FASANELLO & PORTO, 2022).

Segundo Lins e Mesquita, 0 documentério nos anos 60, na Brasil, se divide de duas através
de suas falas também as interpretagdes da vida faz com que o documentario se totalize na escolha
do diretor e pela principal ideia que passa em conjunto da montagem do que realmente se quer
mostrar. Dar voz a esse “outro” desconhecido se torna questdo importante para os cineastas, e a

entrevistas possibilitada pelo advento das técnicas de gravacdo de som direto.
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2.1 DOCUMENTARIO COMO POTENCIA NA CIENCIA

No Brasil, os recursos audiovisuais cresceram bastante nessa década e houve um bom
avanco da tecnologia, o uso deles para a divulgacao de conhecimentos cientificos também existe a
particularidade do inicio de cada histéria. Nas Gltimas cinco décadas, a ideia de divulgar
conhecimentos e como trabalhar com a divulgacéo cientifica tem passado por mudancgas quanto a
sua prioridade para os cientistas, formas e novos vinculos de divulgacéo que tem se inovado a cada
ano que passa. No entanto, atualmente, o documentario de divulgacéo cientifica se relaciona pela
forma pratica de informagao entre a sociedade e a comunidade cientifica. A divulgacéo cientifica
é uma prética social de compartilhamento de conhecimentos vindos de distintas areas que prezam
em compartilhar seus proprios conhecimentos de forma ética (PALCHA, MIRANDA et al. ,2021).

A maneira de auxiliar no entendimento publico do conhecimento é trazer esses recursos
audiovisuais como ferramentas como imagens ou sons. As estratégias utilizadas no documentario
fazem com que os assuntos se tornem variados e acessiveis, como por exemplo no documentario
“Um grito no escuro” em seu plano traz os pontos de vista “olhar” em que o individuo busca em
sua subjetividade de histdrias e relatos diante a sua propria vida em torno da fibromialgia, e a forma
que perpassa toda entrevista do seu proprio cotidiano e como isso afeta criticamente o seu dia a dia
(Lins & Mesquita, 2008).

Para Grierson, o documentario classico comegou a ficar conhecido em sua estrutura
metodologica que diz “para melhor educar a massa desinformada” que sdo pessoas que nunca
tiveram essa relacdo de conhecimento de para a populacdo entdo essa fala esta associada para
educacdo com a finalidade de melhorar e manter a transmissdo de contetdos, podendo pensar como
(Penafria, 1999, pag. 20) , “o filme documentario é aquele que, pelo registro do que é e acontece,
constitui uma fonte de informacé&o para o historiador e para todos os que pretendem saber como foi
e como aconteceu” (Barbosa & Bazzo, apud Penafria, 2013).

Coutinho em seus documentarios trabalha a relacdo de memoria pessoal e coletiva de um
determinado grupo, suas vivéncias se baseiam minuciosamente em cada relato e histéria de vida
do passado e presente, que essa busca do ja& se viveu ou se ainda vive. Sendo assim, a interagdo do
espectador com o filme retrata significativamente as conexdes com o mundo real que ao mesmo
tempo reflete a experiéncia individual e politica brasileira. Como por exemplo, Estamira, que nos

faz refletir sobre a vida singular de uma tinica pessoa sobre sua propria representatividade que “a
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forca de Estamir transborda e arrebata, contamina e conduz a expressao cinematografica” (Lins &

Mesquita, 2008).

2.2 UM GRITO NO ESCURO

A pesquisa foi realizada ao longo do ano de 2024 e com aprovagio do Comité de Etica da
Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio, comecou a producdo do documentario comecgou
no més de setembro sendo feito o recrutamento pela Instagram de forma que as pessoas entraram
em contato com a pesquisadora para responder o questionario com a assinatura online do Registro
de Consentimento Livre e Esclarecido (RCLE) da primeira etapa da pesquisa. A segunda etapa da
pesquisa foi entrar em contato com os potenciais participantes para marcar o dia gravacgdo, no dia
de gravar os participantes assinaram o Registro de Consentimento Livre e Esclarecido (RCLE) e o
Termo da autorizacdo de imagem e audio durante a gravagdo no estidio que pertence ao Nuted na
EPSJV apenas o participante, a pesquisadora e o orientador estavam presentes. A ideia do formato
de gravagado foi baseada no nome do documentario ‘Um grito no escuro’, portanto o ambiente foi
preparado para ser acolhedor mesmo escuro com luzes amareladas focadas apenas no participante
com perguntas semiestruturadas que levaram a uma conversa de troca assentado em suas vivéncias
da descoberta da FM até os dias atuais.

A entrevista teve duragdo de aproximadamente uma hora e vinte minutos e foi gravada em
audio, com a devida autorizacdo das participantes, formalizada por meio da assinatura de um Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido. Ademais, a coleta de dados contou com a devida aprovacao
do Comité de Etica em Pesquisa Escola Politécnica de Satde Joaquim Venancio (Parecer n°
6.968.42) e foi desenvolvida de acordo com todos os cuidados éticos preconizados para pesquisas
envolvendo seres humanos no pais.

A pesquisa de abordagem qualitativa e fundamenta-se em levantamentos bibliograficos
sobre o tema “Um grito no escuro: a producdo de um documentario sobre fibromialgia”. Foram
realizadas pesquisas de dados em artigos cientificos e referéncias sobre o tema. A estratégia de
pesquisa foi revisdo da literatura por meio da busca nas bases de dados indexadas como BVS,
Scielo; Lilacs; Periddicos Capes. Também serdo utilizadas como referéncia revistas, livros, videos
e documentarios. A coleta de dados contou com a devida aprovacdo do Comité de Etica em

Pesquisa Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio (Parecer n° 6.968.42) e foi desenvolvida
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de acordo com todos os cuidados éticos preconizados para pesquisas envolvendo seres humanos
no pais.

O documentario proposto, intitulado "Um Grito no Escuro”, tem o potencial de sensibilizar
e educar o publico em geral sobre a fibromialgia. Ao destacar a experiéncia desses pacientes e 0s
desafios que enfrentam, o documentario pode aumentar a compreensdo da sociedade sobre a
condicdo e seus impactos na vida diaria dos afetados. Além disso, a pesquisa tem a iniciativa de
estimular o engajamento comunitario na promog¢do da conscientizacdo e reconhecimento dos
pacientes com fibromialgia. Ao destacar a importancia da solidariedade e do apoio mutuo, a
estimular a formacao de redes de apoio entre 0s pacientes e suas comunidades.

A pesquisa de campo se deu por meio de duas etapas a quais foi o recrutamento e selecéo
dos participantes que estavam dispostos a dar depoimentos para o documentario produzido.
Contudo, esta pesquisa também contou com critérios individuais de inclusdo e exclusdo por conta
dos contextos diversos que 0s pacientes da fibromialgia.

O recrutamento dos participantes foi realizado através das midias sociais, onde a pesquisa,
com seus objetivos e justificativas, divulgada evidenciando o publico-alvo da pesquisa e o0s pré-
requisitos para participar. Esse formulario teve como objetivo recrutar pessoas com o diagnostico
de Fibromialgia para participar do documentario e contar sua histéria com a descoberta da
fibromialgia. Esse formulario também tem como objetivo saber se outras pessoas conhecem essa
Sindrome e caso conhecem pessoas com esse diagndstico.

O formulario com o Registro de Consentimento Livre e Esclarecido (RCLE) para que
autorizarem antes de comecar a pesquisa e foi enviado a confirmacédo por E-mail. Por fim, apds a
submissado das respostas das participantes no formulario, feita a analise qualitativa das respostas e
relatos. Desta forma, quando fechar o formulario as primeiras pessoas que estdo de acordo com 0s
requisitos responderam ao questionario. Assim, a pesquisadora por mensagem privada enviou o
resultado por meio de contato daqueles que demonstram interesse e se identificando, e cumpriram
os critérios de inclusdo e exclusdo, aos participantes da pesquisa. Uma vez que todos 0s
participantes estejam selecionados, receberdo um Email, contato por midia social confirmando a
presenca na pesquisa e marcando o dia de gravacgdo. Neste caso, o participante no dia da gravacao
recebera e assinara um novo Registro de Consentimento e Livre Esclarecimento (RCLE)

juntamente serdo orientados a manter consigo uma copia do documento.
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A producdo do documentério envolve as seguintes etapas: pré-producdo, produgédo e pos-

producéo (Puccini ,2009).

2.3 ETAPAS DE PRODUCAO
e Pré-Producéo
A etapa de pré-producdo do documentério foi integrada as fases de recrutamento e
levantamento bibliografico do projeto. Durante este periodo, foram realizados o planejamento e o
agendamento das gravacfes. Com o inicio das gravacdes, a pré-producdo foi considerada

concluida, marcando a transi¢éo para a fase seguinte.

e Producao
A etapa de producao do documentario envolveu a realizacao das gravacdes das entrevistas,
que ocorreram na sala 216, conforme previamente descrito. Os preparativos incluiram a
organizacdo do ambiente e a configuracgdo dos equipamentos de gravacdo. Esse processo abrangeu
ajustes de luz, cAmera, som e enquadramento, garantindo condi¢des adequadas para a filmagem de

cada entrevistado(a).

e P06s-Producéo

Na fase de pds-producdo, a estudante e os orientadores analisaram o material em video
armazenado em um HD externo, iniciando o processo de decupagem. Esse procedimento consistiu
em avaliar as partes mais relevantes de cada depoimento para a narrativa do documentario,
preparando os elementos para a montagem. Durante a montagem, os trechos selecionados foram
organizados em uma linha do tempo no editor de video, resultando no "primeiro corte” do
documentario.

Apds a montagem inicial, o primeiro corte foi submetido a uma reavaliacao, permitindo
ajustes nos cortes, alteracdes na ordem dos trechos e, se necessario, a substituicdo, exclusdo ou
adicdo de novos segmentos.

Na etapa de finalizacdo, o documentario foi enriquecido com elementos visuais e textuais,
incluindo logos, créditos e cartelas de texto. O resultado foi a versao final da obra, enviada para
avaliacdo da banca. E importante destacar que a edig&o é um processo subjetivo, artistico e autoral,

sendo responsabilidade da autora definir os elementos, falas e materiais que compdem a obra.
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o Reflexdes e Consideragdes sobre a Analise Filmica

No campo do audiovisual, foram adotados os preceitos da analise filmica, um método que
visa desconstruir a unidade do filme para, a partir de seus fragmentos, propor novas interpretacoes.
Esse processo possibilita a producdo de sentidos e a problematizacdo do tema abordado,
estimulando reflexdes e questionamentos. Ao aplicar a analise filmica na edicdo do documentério,
o material bruto foi examinado detalhadamente. As falas e elementos visuais foram fragmentados
e, em seguida, remontados para construir uma narrativa coerente e impactante.

Conforme argumentam autores como Aumont e Marie (2004) e Vanoye e Goliot-Lété
(1992), a andlise filmica ndo segue um método universal consagrado. Trata-se de uma préatica
interpretativa que reflete os objetivos e a visdo de mundo do autor. Além disso, sua aplicacdo é
inesgotavel em possibilidades, podendo variar em profundidade e complexidade. As analises
podem se concentrar em aspectos técnicos, como o estudo plano a plano, ou contextualizar a obra

em relacdo ao seu momento histérico e social, bem como aos interlocutores envolvidos.

2.4 A CAPTACAO DE PARTICIPANTES PARA A PESQUISA:

Para dar inicio ao processo de captagdo de participantes, foi realizada uma postagem publica

na rede social Instagram, convidando pessoas com fibromialgia a preencher um formulério online.

a) Imagem da Postagem:

Um card nas cores roxa e lilds com o seguinte texto: “Vocé tem fibromialgia ou conhece alguém

que tenha? Olha a legenda!”

UM GRITO NO ESCURO

& _ = 5 Vocé mora do Rio de Janeiro e tem fibromialgia
Voce tem f|brom|a|g|a ou conhece alguém que tenha? Estamos
procurando pessoas para participar de uma
3 pesquisa e documentario sobre fibromialgia, com
ou conhece alguem o objetivo de aumentar a conscientizacdo e

compreenséo sobre essa sindrome.

que tenha?

O que estamos procurando:
* Pessoas diagnosticadas com fibromialgia.
» Dispostas a compartilhar suas experiéncias
e historias.
* Participar de entrevistas e gravagdes para o

Olha a legenda! documentario

Para mais informagdes de como
participar na legenda
Me ajude interagindo
neste post

© Qv

Projeto Aprovado no Comité de Etica da
EPSJV com registro CAAE: 78848224.5.0000.5241
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b) Descricdo da postagem:

A postagem contou também com a seguinte legenda:

Vocé mora do Rio de Janeiro e tem fibromialgia ou conhece alguém que tenha? Estamos
procurando pessoas para participar de uma pesquisa e documentario sobre fibromialgia, com o
objetivo de aumentar a conscientizagdo e compreensao sobre essa condicéo.

O que estamos procurando:

o Pessoas diagnosticadas com fibromialgia.

« Dispostas a compartilhar suas experiéncias e historias.

« Participar de entrevistas e gravacfes para o documentério.
¢, Contato: Para mais informacdes, envie uma DM ou entre em contato pelo e-mail
gregorio.albuguerque@fiocruz.br.

#Fibromialgia #Conscientizacéo #Pesquisa #Documentario #Salde #Participe

c) Fluxo de participacao:

Apds acessar 0 post e demonstrar interesse, o participante podia solicitar o link do

questionario, disponibilizado via REDCap.

d) Detalhes do questionario:

Disponivel por um periodo de um més, o formulério foi projetado para coletar informacdes
relevantes sobre os participantes, incluindo conhecimento sobre a condigdo, diagndstico médico,
posse de carteira de identificacdo de fibromialgia e tempo de convivéncia com a doencga, entre
outros aspectos. Antes de iniciar o preenchimento, os respondentes eram apresentados ao Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), cuja aceitacdo era imprescindivel para dar
continuidade a pesquisa. Os dados coletados foram essenciais para selecionar os participantes que
atenderam aos critérios e demonstraram interesse em compartilhar suas experiéncias para o
documentario.

O questionario foi elaborado com o objetivo de introduzir a pesquisa de forma clara e
objetiva, detalhando as informacdes necessarias para a participacdo, conforme demonstrado no
Apéndice A. Ainda na introducgdo, os participantes foram apresentados brevemente a pesquisa, com

explicacdo dos objetivos e instrucdes para o preenchimento das questdes.
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2.4.1 Das perguntas no Formulario:

As perguntas do formulario foram organizadas em trés sessdes, visando facilitar a
compreensdo e a resposta pelos participantes. Essa estruturacdo teve como objetivo garantir
clareza, relevancia e objetividade na coleta de dados.

Na Sessdo 1, foi apresentado o texto de introducdo a pesquisa, que incluia a justificativa do
estudo, os critérios de elegibilidade para participacdo, os direitos dos participantes e informactes
de contato da equipe responsavel. Nessa sessao, 0s participantes também tiveram acesso ao Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), cuja autorizagdo era feita por meio de assinatura
digital diretamente no formulério. A confirmagdo da assinatura foi exibida novamente na pégina
final do formulario, garantindo a validagcdo do consentimento.

Na Sessao 2, foram coletadas informag6es pessoais e especificas relacionadas a condicéo
de fibromialgia. As perguntas incluiram: nome, sobrenome, idade, género, e se a pessoa possui ou
ndo diagnostico de fibromialgia. Outros aspectos investigados foram: quantidade de pessoas
conhecidas com fibromialgia, intensidade da dor em uma escala de 0 a 10, posse de laudo médico,
carteira de identificacdo da pessoa com fibromialgia (CIPFIBRO) e motivos para a auséncia de
diagnostico em casos declarados. Adicionalmente, os participantes foram questionados sobre
tratamentos realizados, atividades remuneradas exercidas, e se recebiam ou ja haviam recebido
auxilio em virtude da fibromialgia.

No final dessa sessdo, foi perguntado aos participantes se desejavam integrar o projeto.

N

Caso a resposta fosse “Nao”, o formulario era salvo sem incluir informag¢des de contato. Caso a
resposta fosse “Sim”, o participante era solicitado a fornecer e-mail e nimero de telefone para
contato.

A Sessdo 3 apresentava um resumo das respostas preenchidas pelo participante. Para
finalizar, o formulario incluia uma caixa de selecdo em que o participante confirmava estar ciente
do envio das informacdes e, em seguida, o botdo de envio do formulario.

O processo de captacdo de participantes foi planejado para receber até 50 respostas. Caso
esse numero fosse atingido, o formulario seria encerrado para analise. No entanto, ndo foi
alcancado o limite maximo de respostas, tendo sido obtidos apenas 12 registros validos. A pesquisa

prosseguiu com o numero de participantes disponiveis.
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2.5 SELECAO DE PARTICIPANTES E AGENMDAMENTO DE ENTREVISTAS:

A selecdo de participantes foi uma etapa importante para garantir que as entrevistas
representassem de forma significativa as experiéncias de pessoas com fibromialgia. Para isso,
foram estabelecidos critérios de inclusdo e exclusdo, assegurando que os participantes atendessem
aos objetivos da pesquisa e do documentério. O processo de selecdo baseou-se nas respostas ao
formuléario preenchido durante a etapa inicial de captacdo de participantes.

Apbs a selecdo, foram definidos procedimentos para o agendamento das entrevistas,
visando a organizacdo e a logistica necessaria para realizar as gravacGes com qualidade e respeitar
a disponibilidade dos participantes.

2.5.1 Critérios de Inclusédo dos individuos com FM:
Para participar da entrevista, os participantes deveriam atender aos seguintes critérios:
1) Residir na regido metropolitana do Rio de Janeiro;
2) Ter diagndstico comprovado de fibromialgia, evidenciado por pelo menos uma das
seguintes condigoes:
a) Posse da Carteira de Identificacdo da Pessoa com Fibromialgia (CIPFIBRO);
b) Laudo médico confirmando o diagnostico;
c) Realizagdo de tratamento para fibromialgia h& mais de cinco anos.
3) Estar na faixa etaria entre 18 e 65 anos;
4) Aceitar participar da pesquisa, formalizando a aceitacdo pelo TCLE;

5) Ter disponibilidade para a gravacédo das entrevistas.

2.5.2 Critérios de Exclusao dos individuos com FM:

Foram excluidos da pesquisa individuos que:

1) Nao atendiam aos critérios de inclusdo;

2) Possuiam outras condicGes cronicas graves que pudessem interferir na participacdo, como
acamamento ou internacdo em unidades de saude;

3) Apresentavam comorbidades psiquiatricas graves que comprometiam a capacidade de
fornecer consentimento informado ou de participar das entrevistas;

4) Tivessem dificuldades severas de comunicagdo que inviabilizassem a entrevista;

5) Eram analfabetos ou semianalfabetos, impossibilitando a leitura autbnoma do TCLE.

6)
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2.5.3 Processo de agendamento de entrevistas
Ap0s a avaliacdo dos dados coletados no formulario, os participantes que atenderam a todos 0s
critérios de inclusdo e ndo foram eliminados por critérios de exclusdo passaram pelas seguintes
etapas:
e Contato Inicial: Envio de uma mensagem por e-mail ou WhatsApp para as pessoas
selecionadas;
e Selecdo Final: As primeiras cinco pessoas que responderam ao contato e confirmaram a
disponibilidade foram escolhidas para a entrevista;
e Propostas de Datas: Envio das opcGes de datas para gravacao;
e Agendamento: Definicdo do dia e horario para a gravacdo, realizada na sala 216 da EPSJV;
e Consentimento no Dia: Assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) antes da gravacdo;
e Ambientacdo: Tempo de 10 a 50 minutos para o participante se ambientar antes de iniciar
o0 depoimento;

e Periodo de Gravacdo: As gravacdes foram realizadas em um periodo de dois meses.

2.6 PARTICIPAQAO DE PROFISSIONAIS DA SAUDE E JURIDICO:

O documentario foi idealizado para incluir a participacdo de dois profissionais da area da
salde e um da area juridica, com o objetivo de fornecer aos espectadores informacGes sobre a
vivéncia, o tratamento da fibromialgia e os direitos das pessoas diagnosticadas com a condicao.
Contudo, nenhum representante dessas categorias aceitou participar ou manifestou interesse em
conceder entrevistas.

A participacdo dos profissionais de salde teria como foco abordar a fibromialgia sob a
perspectiva clinica, explorando aspectos como a vivéncia dos pacientes e as abordagens
terapéuticas utilizadas. Por outro lado, o profissional da area juridica seria convidado a discutir
temas relacionados a regulamentacéo e ao reconhecimento da doenca, considerando os diferentes
projetos legislativos em andamento nas esferas nacional e estadual (BRASIL, 2013; 2023; RIO DE
JANEIRO, 2021a; 2021b; 2021c; SAO PAULO, 2023).

Embora ndo tenha sido possivel incluir essas contribuigdes, 0s temas propostos continuam
sendo relevantes e podem ser explorados em futuras producdes ou complementados por outras

fontes de pesquisa.
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3. O APRISIONAMENTO NO MEU PROPRIO CORPO

Apbs o periodo de um més de recrutamento pelo questionario, foram obtidas treze respostas

pelo Redcap, entre esses potenciais participantes, foram chamados por convite seis mulheres que

gostariam de participar do documentario. Desta forma, foi marcado a data mais proxima que a

pessoa teria disponibilidade.

Na montagem das entrevistas e nas pontuagdes, 0 documentario elabora um
tempo préprio, propiciatério. Entre fotografias, casos, lapsos e siléncios, 0s
personagens criam, na interacdo com a diretora, as “imagens” de um tempo
perdido. Suas performances, mais até do que o contetdo narrativo das
historias, expressam a imbricagdo entre memoria e esquecimento (Lins &
Mesquita, 2008, pag 16).

Ainda nos dados obtidos via formulario, alguns relatos confirmam o que esta na literatura,

como por exemplo: Todas que assinaram o formulario foram mulheres na idade de 39 a 54 anos

de idade. Apenas uma dessas participantes ndo possui o laudo e no questionario havia a pergunta

sobre o porqué de néo ter o laudo e sua resposta foi:

“Tenho o diagndstico, porém nunca havia ter considerado ser importante
o0 laudo, pois até entdo sempre realizava todo tratamento, terapias e o que
fosse relacionado a Fibromialgia de forma particular e sempre fui
segregada quando o assunto era a doenca, entdo acreditava que o laudo
nao me era necessario. E sem ter orientacdo alguma de qual validade me
teria o laudo. A pouco tempo passei a me informar mais sobre a
conscientizacdo e também precisei recorrer ao SUS onde ndo obtive
nenhum respaldo, ou sequer uma consulta com reumatologista para seguir
com o tratamento pois o dito profissional para qual me designaram néo
reconhece a Fibromialgia como uma doenca, entdo se negou sobre o
tratamento e principalmente quanto ao laudo” este é caso de muito mais
frequente do se imagina em relacdo a fibromialgia e essa resposta inicial
da pesquisa retrata a vida de muitas dessas mulheres que buscam o
desconhecido de suas dores.” (Fonte: Resposta do formulario de

recrutamento)
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Em 1992, a FM foi reconhecida através da Declaragdo de Kopenhagen como uma doenca
reumatica, deixando que as pessoas com fibromialgia sejam vistas como hipocondriacos conhecido
por ser transtorno psicoldgico (Csillag, 1992; Gremillion, 1998; Latorre-Santiago e Torres-
Lacomba, 2017, apud Gomes, 2020), reforcando a sua credibilidade como Frida Kahlo, Charles
Darwin, Alfred Nobel e Florence Nightingale, foram identificadas como doentes fibromialgicos
(Gomes, 2020). A internet é uma ferramenta muito importante na busca de informagdes no mundo.
No ano de 2017, a fibromialgia comegou a ser muito dita pela midia no mundo inteiro e no Brasil,
muitos conhecem essa doenca pelo evento do Rock in Rio apds a cantora Lady Gaga cancelar um
show por dores intensas (Costa & Ferreira, 2024).

Hipdcrates ja descrevia a condicdo atualmente conhecida como fibromialgia (FM) como
“reumatismo das histéricas”, associando as dores relatadas pelas mulheres a distarbios
psiquiatricos (Gomes, 2020). A FM afeta os portadores de varias formas: causa desconforto fisico
(como a dificuldade de permanecer na mesma posi¢do por muito tempo), sofrimento mental
(questionamentos constantes sobre a origem da dor) e prejuizos nas relagfes sociais (como a
dificuldade de sair de casa devido as dores). Muitos pacientes relatam uma transformacédo em sua
identidade, percebendo uma divisdo entre a pessoa que eram antes e depois do diagnostico (Yuan,
2018).

O artigo “Metamorfoses identitarias em mulheres com fibromialgia: um estudo clinico-
qualitativo” aponta que, nos poucos estudos sobre a identidade de mulheres com FM, foi observado
que elas frequentemente evitam compartilhar seus sintomas por medo de julgamentos. Centurion e
Peres (2018) identificaram que muitas pacientes se sentem estigmatizadas, sendo chamadas de
“Maria das Dores”, em vez de receberem cuidados e compreensdo (Soldado, 2020). No
documentario, Maria relata como sua busca por alivio comecou ainda na infancia, apds uma queda
em um banco de areia. Profissionais de salde frequentemente atribuiram suas dores ao
“crescimento” ou a questdes emocionais, como ser a filha do meio.

Em uma reviséo europeia foi apontado que as dores persistentes pelo corpo, como as
causadas pela fibromialgia, estdo associadas a uma maior taxa de desemprego (6%) e a um elevado
numero de pedidos de beneficios por incapacidade (29,9%), além de contribuirem para o aumento
das faltas ao trabalho (Azevedo, 2018). A dor é a principal queixa dos portadores de fibromialgia,
levando muitos deles a se afastarem de suas atividades laborais devido as limitagdes fisicas que

enfrentam.
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Essa realidade € exemplificada no relato de Karem, apresentado no documentario, onde ela
descreve um periodo de grande estresse em seu trabalho como diretora. Durante esse turbilhdo de
eventos, ela sofreu um aborto espontaneo, e, a partir desse momento, comecou a sentir dores
intensas que dificultavam até mesmo levantar-se da cama. Karem ficou licenciada por dois anos,
ilustrando como a fibromialgia pode transformar uma pessoa saudavel em alguém incapaz de
realizar atividades basicas do dia a dia.

Carmem relata que o inicio de suas dores foi vivido como um "aprisionamento do meu
préprio corpo”. A fibromialgia surgiu em um periodo de crises intensas, que a deixaram
incapacitada de diversas maneiras. Durante as gravacgoes, ela descreveu: "Eu ndo conseguia me
mover, nem levantar o bra¢o"”, "meu marido tinha que me carregar porque eu ndo conseguia me
mover" e "eu sentia dor até para comer". Esses relatos refletem, em parte, a historia de Maria, que
também menciona o cuidado do companheiro em momentos de incapacidade, como quando nao
conseguia se levantar da cama.

Maria também compartilha a angustia de estar em uma sala de aula sentindo dor, mas sem
se sentir a vontade para falar sobre isso. Segundo ela, comentarios como "Esta sentindo dor agora?"
muitas vezes descredibilizam seu sofrimento. Além disso, Maria expressa 0 medo de perder o
emprego caso precise apresentar um atestado médico: "Existem muitas professoras de biologia,
ndo seria dificil encontrar outra" e "Vocé acha que minha chefe vai entender e acreditar se eu

precisar ficar em casa durante uma crise?".

A incapacidade para o trabalho pode ser sete vezes maior em individuos
com fibromialgia do que em pessoas saudaveis, com perda de trés a quatro
semanas de trabalho ao ano, em média, devido a dor. Além disso, 18%
acabam por perder o emprego em até 12 meses (Almanza, Cruz, Junior &
Martinez, 2023).

E necessario a reflexdo a promogéo da qualidade de vida no trabalho (QVT) para garantia
de salde, de seguranca fisica, mental, social e de capacidade para realizar as tarefas com seguranca
e bom uso da energia pessoal (André, Valente et al , 2022). Elaine durante sua fala comenta sobre
sua busca pela adaptacdo para que ela volte a trabalhar: ela tem a Fibrofog que é um dos sintomas
da FM em que se desenvolve uma a perda da memoria, dificuldade de atencéo e confusdo mental
em relacdo a orientacdo espacial, como ela tem essas dificuldades, ela ndo pode voltar para sala de

29 ¢

aula e até o momento nao conseguiu voltar a escola, “eu amo alfabetizar e eu nao posso mais” “e
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eu sei que ndo posso mais alfabetizar”, diz Elaine, mas ela ainda pode realizar tarefas que néo sejam
dar aula, porém, para isso, € preciso uma adaptacao.

A dor e a fadiga séo as principais queixas das pessoas com fibromialgia, sintomas que sé
quem vive naquele corpo pode compreender. Para quem observa de fora, muitas vezes ¢ dificil
entender o sofrimento fisico e emocional, o que resulta em descrenca ndo apenas por parte de
familiares e amigos, mas também de profissionais de salde. Esses profissionais, em alguns casos,
expressam julgamentos que rotulam os pacientes como preguicosos, desanimados ou fingidos.
Essas falas pejorativas tém um impacto negativo significativo sobre os pacientes (Costa & Ferreira,
2024). Todas as entrevistadas mencionaram o sofrimento causado pela fadiga cronica, pelo sono
ndo reparador e pela sensacdo de exaustao ao despertar. Frases como "Eu acordo e ja estou cansada”
e "Parece que, quando acordo, tem sacos de cimento em cima de mim"™ ilustram bem essa realidade.

Por muitos portadores da FM se sentirem rejeitados, até pelos profissionais de satde e ainda
mais pela invisibilidade da doenga, esses podem evoluir para crises de dores de modo mais intenso
(Soldado, 2020). Quando se trata da incapacidade perante o trabalho, 31% dos fibromialgicos
alegam que se sentem incapazes diante do seu trabalho. No Brasil, existe um grande interesse
econémico no trabalho, agindo dessa forma, se conclui que esta condigdo nao deve justificar o
afastamento do trabalho em momentos de crises. E importante se basear nos dados epidemioldgicos
para calcular o impacto social e econdmico para esses portadores da FM. Portanto essa definigdo
pode (e deve) ser relativizada, sob muitos pontos de vista (Azevedo, 2018). Exposi¢Ges a ambientes
estressores tao cronicos e agudos é muito frequente em portadores dessa sindrome. Em um estudo,
sessenta e um pacientes foram avaliados e cerca de 59% relataram a presenca de estresse agudo
como um fator agravante, parte destes pacientes também disse que o luto por um parente préximo,
problemas financeiros, conflitos familiares e serem vitimas de violéncia também pode servir como
eventos agravantes da sindrome e proporcioar crises agudas (Oliveira, Di-Giovanni et al, 2024).

Somado a demais fatores descritos a fadiga e a rigidez matinal € o que mais acomete a esses
portadores, causando a essas pessoas uma barreira a sua capacidade motora e compromete a
qualidade de vida do individuo e isso contribui para o adoecimento psiquico (Farias, Oliveiras,
Barbosa & Goncalves, 2020). Os fibromialgicos passam por um sentimento de inutilidade quando
encontram dificuldades para continuar no trabalhando devido aos sintomas. Desta forma, até as

relacdes interpessoais sdo prejudicadas pela falta de conhecimento das pessoas proximas a
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portadores da FM, tendo duvidas da veracidade da doenca vivida por esses individuos (Soldado,
2020).

Uma pesquisa realizada com 68 pessoas com fibromialgia, das quais 84% eram mulheres,
analisou a relacdo entre qualidade de vida e terapias complementares. Os resultados mostraram que
66% dos participantes relataram uma melhora na qualidade de vida ao utilizarem praticas como
consumo de vitaminas, massoterapia e meditacdo. Esses individuos apresentaram niveis mais
baixos de dor em comparacdo com aqueles que ndo utilizavam essas terapias. Além disso, uma
revisdo sistematica aponta que o pilates pode contribuir significativamente para o controle da dor
(Costa & Ferreira, 2024). Maria e Carmen relataram que a acupuntura foi essencial para melhorar
sua qualidade de vida e ajudar no manejo da dor durante as crises. J& Karen trouxe um ponto de
vista diferente: embora reconheca a importancia das atividades fisicas para quem tem fibromialgia,
ela expressou 0 medo de que os exercicios possam intensificar suas dores.

Segundo Soldado (2020) relata, as pessoas portadoras da sindrome se sentem de lado apds
seu diagnostico, visto que comecam a ter muita dificuldade em desempenhar suas atividades e
gerenciar seu dia. E fundamental proporcionar informacao sob a condic3o assimilavel ao doente e
a sua familia, assegurando-lhes que os sintomas sdo reais e ndo produto da sua imaginacao (Gomes,
2020). As participantes relataram que tiveram um bom acompanhamento com a familia e dentro
de casa, ja 0s parentes e amigos ndao imaginam ou nem sabiam o tamanho de sua dor. Algumas
delas também desenvolveram depressdo ou algum momento depressivo em sua vida e todas
afirmam que: “mesmo tendo apoio é dificil imagine sem apoio”, como por exemplo a Maria exp0e:
“se ndo tivesse o meu filho e meu marido eu j4 tinha desistido”. Quando ndo se tem apoio se torna
mais dificil querer viver e se ja se sabe que depressdo aumentam a amplificacdo de dor no corpo
que cria um ciclo vicioso de dor (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

Os participantes dessas pesquisas se deparam com uma nova busca do seu “eu” e a
reconstrucdo de suas identidades sociais, que ndo afeta apenas seus relacionamentos mas tambeém

durante este processo precisaram reinventar o “ser mulher” na sociedade.

A fibromialgia desencadeou mudancas, predominantemente negativas, em
termos da identidade pessoal, social e profissional. elas passaram a
experimentar a sensacdo de que deixaram de ser quem eram antes, além de
gue passaram a se sentir impotentes, fragilizadas, desassistidas e
incompreendidas em seus relacionamentos como um todo (Soldado, 2020).
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O estudo EpiFibro feito no Brasil com mulheres com fibromialgia avaliadas pelo
Questionario de impacto de fibromialgia - FIQ demonstrou a alta prevaléncia de sintomas
associados e um grande impacto na qualidade de vida dos portadores da FM, o que pode levar a
ser incapacitante (Santos, 2019). Ao contrario do posicionamento da Sociedade de Reumatologia
Brasileira que “Existem diversas doengas reumaticas que podem apresentar periodos de piora dos
sintomas com evidente limitacdo funcional. Algumas destas doencas, como por exemplo artrite
reumatoide e espondilite anquilosante, quando ndo adequadamente tratadas podem evoluir com
sequelas fisicas. Portanto a inclusdo somente dos pacientes com fibromialgia como prioridade ndo
¢ adequada no contexto da reumatologia com um todo” a questdo ndo ¢ apenas a limitagcdo que a
FM pode causar mais sim a forma que ela se expressa em cada um, comparar a fibromialgia com
as outras doencas reumaticas que ja existem exames laboratoriais, que se tratam com medicamentos
para essas doencas enquanto os medicamentos da FM ndo foram feitos para a pessoa portadora mas
sim que funciona nessas pessoas.

E necessario que para manter o seu bem-estar fisico e emocional para diminuir os sintomas
da doenca, sendo assim estimulando a pratica de atividade fisica que apresenta gerando um efeito
analgésico por causa da liberacdo de endorfinas, funcionando como um antidepressivo
proporcionando uma melhor qualidade de vida (Gomes, 2020). As participantes revelam que ha
necessidade de aceitacdo de doenca para auxiliar na busca do manejo da dor e que também ha suma
importancia de “controlar” sua satide mental ja que sempre estdo sentido essa dor difusa no corpo.
As atividades envolvem o exercicio aerébico moderado, uma a trés vezes por semana, COmMo por
exemplo a caminhada, contribuem para a modulacdo da dor, diminuindo-a. O exercicio fisico ajuda
no manejo do dor, fadiga, depressdo e melhoria na qualidade de vida dos portadores dessa sindrome
(Macedo, Gadelha , Galvao & Coutinho , 2024)

As pessoas que tem a FM tendem a ter muitos desafios por suas restri¢des fisicas e sociais,
isso se da pois muitos possuem dificuldade de locomocéo e a falta de acessibilidade em locais
publicos que pode agravar as limitacOes e restri¢fes a participacao social. Sendo assim, ambientes
saudaveis como ruas pavimentadas geram maior sentimento de seguranca para se locomover no
local, evitando o isolamento e, consequentemente, seus impactos negativos sobre a funcionalidade
(Graminha, Pinto, Castro et al, 2021). A Raquel e Carmen compartilham da mesma fala em relacao
ao toque “eu sinta dor em ser tocada”, Carmen conta a historia de que em algum momento do dia

seu marido estava a acariciando levemente e mesmo assim ela virou para ele e disse com dor “eu
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to sentindo dor com o toque do seu carinho”, pois o fibromialgico sente a dor ao toque. Ja a Maria

99 ¢¢

fala sobre “eu nao consigo mais usar roupas apertadas no meu corpo” “o sutid doi”’ que industria
estd preparada para esse tipo de informacdo e como € a dor dessa pessoa ao falar que as etiquetas
a machucam (Castro, Silva, Okada et al, 2023).

E necessario ter varias estratégias que ajudem a ampliar o conhecimento a toda populagéo
e expandir as oportunidades de estar em grupos de conversacdo online como por exemplo, no
instagram, existem o @fibromialgiarj, @afapnit, @fibromialgicas e @fibromialgiadorcronica sao
perfis atualizados com muitas informacdes e discussdes sobre a FM. Esses grupos de discussdes
de compartilhamentos faz com que haja uma rede de pessoas que se ajudam mutuamente contando
suas experiéncias e se ajudando no préprio autoconhecimento, minimizando a solidao existente na
sindrome ao participar desses grupos, os fibromialgicos sentem mais encorajados a falar suas
angustias, dores e preocupacdes, nao se sentem sozinhas e acabam compartilhando suas vivéncias

e como enfrentam a FM por uma troca de dialogos (Costa & Ferreira, 2024).

3.1 LEIS BRASILEIRAS
No Brasil, em novembro de 2019 foi aprovado o Projeto de Lei Ordinaria n° 3525, que
implementa diretrizes as pessoas acometidas por Sindrome de Fibromialgia ou Fadiga Cronica a
ser realizado pelo Sistema Unico de Sadde (SUS). Esse projeto de lei é para a atencdo a salide
dessas pessoas e cada estado e municipio tem que se organizar (SAMPAIO, SCHWARTZ,
HECKLER et al 2023).
Neste contexto, as politicas publicas constituem-se de medidas e programas
desenvolvidos pelo Estado para colocar em pratica e garantir os direitos que
sdo previstos na Constituicdo Federal e em outras leis. Sdo acbes e
programas criados pelos governos direcionados a garantia do bem-estar da
populagio (MACEDO, 2018).

E necessario que tenha mais politicas publicas para que o acesso chegue para todos diminuindo a
desigualdade e a continuidade do tratamento pois se sabe que o tratamento multidisciplinar é dificil
de conseguir, principalmente por muitos medicamentos que auxiliam a dor ndo estdo disponiveis
pelo SUS (OLIVEIRA,2024). E necessario que o Sistema Unico de Satde (SUS), esteja presente
e buscando novas didlogos para a saude coletiva que € um campo de conhecimento e pratica ainda

aberto as influéncias sociais e 0s pensamentos criticos, construcdo de novas politicas publicas e
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destacar a educacdo popular em saide (FASANELLO & PORTO,2022). Foi sancionada a Lei N°
14.233, Art. 1, que instituiu 12 de maio o Dia Nacional de Conscientizacdo e Enfrentamento da
Fibromialgia, para dar maior visibilidade ao tema, e reforca a importancia da atualizacdo dos
profissionais de saude para o manejo clinico adequado.(TRAJANO,2022)

Na Tabela 1, apresenta-se o resultado de uma pesquisa realizada no site Leis Estaduais,
que buscou identificar as legislacdes voltadas para pessoas com fibromialgia. Inicialmente, o
objetivo foi mapear quais leis existem em cada estado brasileiro. Os resultados evidenciaram
grandes disparidades entre estados como Amapa e Santa Catarina. Ao aprofundar a anélise,
observou-se que muitas dessas leis estdo relacionadas a conscientizacdo sobre a fibromialgia, como
0 més de fevereiro (més da conscientizacdo) e o dia 12 de maio (Dia da Pessoa com Fibromialgia).
No entanto, poucas legislacdes tratam de direitos concretos, como 0 acesso ao tratamento
multidisciplinar pelo Sistema Unico de Satide (SUS).

J& a Tabela 2 apresenta os estados brasileiros que reconhecem a fibromialgia como uma
deficiéncia. Um exemplo relevante é o estado do Rio de Janeiro, que ainda ndo reconhece a
condi¢do como tal.

Por fim, a Tabela 3 lista os estados e municipios que instituiram, por meio de lei, a Carteira
de ldentificacdo da Pessoa com Fibromialgia (CIPFIBRO). Para obtencdo dessa carteira, é
necessario cumprir as normas especificas estabelecidas pela legislacdo local.

Art. 2 A CIPFIBRO sera expedida mediante requerimento, acompanhado de
relatorio médico, com indicacdo do cddigo da Classificacdo Estatistica
Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Saude - CID, e devera
conter, no minimo, as seguintes informacdes:

I- nome completo;

Il - data de nascimento;

Il - nimero da carteira de identidade civil;

IV - nimero de inscri¢do no Cadastro de Pessoas Fisicas - CPF;

V - fotografia no formato trés centimetros por quatro centimetros; e

VI - assinatura ou impresséo digital do identificado

Art. 4 A CIPFIBRO tera validade de cinco anos, devendo ser mantidos
atualizados os dados cadastrais do identificado, e deverda ser revalidada com o

mesmo numero, de modo a permitir a contagem das pessoas com fibromialgia.
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AMAPA 3 LEIS ESTADUAIS
AMAZONAS 3 LEIS ESTADUAIS E 5 LEIS MUNICIPAIS
ACRE 4 LEIS ESTADUAIS
ALAGOAS 3 LEIS ESTADUAIS E 4 LEIS MUNICIPAIS
BAHIA 1 LEI ESTADUAL E 26 LEIS MUNICIPAIS
CEARA 5 LEIS ESTADUAIS E 4 LEIS MUNICIPAIS

DISTRITO FEDERAL

3 LEIS ESTADUAIS

ESPIRITO SANTO

4 LEIS ESTADUAIS E 15 LEIS MUNICIPAIS

MARANHAO 3 LEIS ESTADUAIS

GOIAS 5 LEIS ESTADUAIS E 21 LEIS MUNICIPAIS
MINAS GERAIS 4 LEIS ESTADUAIS E 133 LEIS MUNICIPAIS
MATO GROSSO 7 LEIS ESTADUAIS E 53 LEIS MUNICIPAIS
PARA 3 LEIS ESTADUAIS E 8 LEIS MUNICIPAIS
PARAIBA 2 LEIS ESTADUAIS E 6 LEIS MUNICIPAIS
PERNAMBUCO 3 LEIS ESTADUAIS E 9 LEIS MUNICIPAIS
PIAUI 2 LEIS ESTADUAIS E 1 LEI MUNICIPAL
PARANA 1 LEIS ESTADUAIS E 131 LEIS MUNICIPAIS

R10 DE JANEIRO

5 LEIS ESTADUAIS E 25 LEIS MUNICIPAIS

RIO GRANDE DO |4 LEIS ESTADUAIS
NORTE
RONDONIA 3 LEIS ESTADUAIS E 9 LEIS MUNICIPAIS




RORAIMA 3 LEIS ESTADUAIS E 1 LEI MUNICIPAL

RIO GRANDE DO SUL | 2 LEIS ESTADUAIS E 200 LEIS MUNICIPAIS

SANTA CATARINA 6 LEIS ESTADUAIS E 262 LEIS MUNICIPAIS

SERGIPE 5 LEIS ESTADUAIS E 8 LEIS MUNICIPAIS
SAO PAULO 1 LEI ESTADUAL E 355 LEIS MUNICIPAIS
TOCANTINS 3 LEIS ESTADUAIS E 1 LEI MUNICIPAL

TABELA 2 : Estados Brasileiros que reconhecem a fibromialgia como deficiéncia:

AMAPA LEI N° 2.770/2022 E N° 2.889/2023

AMAZONAS LEI N° 6.568/2023

ACRE LEI N° 4.174/2023

ALAGOAS LEI N° 8.460/2021

BAHIA AINDA NAO UMA LEI QUE A RECONHECA
CEARA LEI N° 10.668/2018 (apenas no municipio de Fortaleza)

LEI N° 5.613/2023 (apenas no municipio do Juazeiro do Norte)

DISTRITO FEDERAL LEI N° 7.336/2023

ESPIRITO SANTO LEI N° 12.086/2024

MARANHAO LEI N° 11.543/2021

GOIAS AINDA NAO UMA LEI QUE A RECONHECA
MINAS GERAIS LEI N° 24.508/2023

MATO GROSSO LEI N° 11.554/2021

PARA AINDA NAO UMA LEI QUE A RECONHECA




PARAIBA LEI N° 13.265/2024

PERNAMBUCO AINDA NAO UMA LEI QUE A RECONHECA
PIAUI AINDA NAO UMA LEI QUE A RECONHECA
PARANA LEI N° 5.3512024 (apenas no municipio de Arapongas)

LEI N° 4.101/2024 (apenas no municipio de Mandaguari)

R10 DE JANEIRO

LEI N° 8.368/2024 (apenas municipio do RJ)
LEI N° 3.315/2024 (apenas municipio do NITEROI)

R10O GRANDE DO NORTE

LEI N° 11.122/2022

RONDONIA

LEI N° 5.541/2023

RORAIMA

LEI N° 1.922/2024

RIO GRANDE DO SUL

LEI N° 16.127/2024

SANTA CATARINA

LEI N° 18.928/2024

SERGIPE LEI N° 9.293/2023

SAO PAULO LEI N° 8.320/2024 (apenas no municipio de Guarulhos)
DECRETO N° 108/2024 (apenas no municipio de Ribeirdo Preto)

TOCANTINS LEI N° 4.439/2024
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TABELA 3: Estados e Municipios que adquiriram por Lei a Carteira de Identificacdo da

Pessoa com Fibromialgia - CIPFIBRO

ESPIRITO SANTO

LEI N° 4.352/2024

LEI N° 10.061/2024

Fibromialgia

Carteira Municipal de identificacdo da Pessoa com

Instituiu a CIPFIBRO no municipio Castelo

MARANHAO

GOIAS LEI N° 5.370/2024

Instituiu a CIPFIBRO no municipio Itumbiara
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LEI N° 2.290/2024
LEI N° 1.830/2024
LEI N° 1.655/2024

Instituiu a CIPFIBRO no municipio Goiania
Instituiu a CIPFIBRO no municipio ltaberai

Instituiu a CIPFIBRO no municipio Goianapolis

MINAS GERAIS LEI N° 2.406/2024 Instituiu a CIPFIBRO no municipio de Ibirité

LEI N° 4.018/2022 Instituiu a CIPFIBRO no municipio de Congonhas
MATO GROSSO LEI N°12.599/2024 Instituiu a CIPFIBRO no estado do Mato Grosso
PARA . o
PARAIBA LEI N° 7.725/2020 Disp0e a criagdo da CIP FIBRO no municipio de

Campina Grande

PIAUI LEI N° 8.122/2023 Instituiu a CIPFIBRO no estado do Piaui
PARANA LEI N° 5.449/2024 | Instituiu a CIPFIBRO no municipio de Foz do

Iguagu

RIO DE JANEIRO

LEI N° 3.216/2024

LEI N°7.231/2022

Instituiu a CIPFIBRO no municipio de Sao
Pedro da Aldeia
Instituiu a CIPFIBRO no municipio do Rio de

Janeiro

RIO GRANDE DO
NORTE

RONDONIA

LEI N° 5.137/2021

Criagdo da CIPFIBRO em Rond6nia

RIO GRANDE DO
SUL

LEI N° 3.194/2024
LEI N° 328/2024

LEI N° 8.143/2023
LEI N° 4.344/2023
LEI N° 3.739/2023
LEI N° 6.698/2022

No municipio de Cidreira

No municipio de Canoas

No municipio do Veranopolis

No municipio de Guaiba

No municipio de Sdo Pedro do Sul

No municipio de Santa Vitdria do Palmar
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LEI N° 3.357/2020

No municipio lvoti

SANTA CATARINA

LEI N° 17.292/2017
LEI N°18.928/2024

Carteira Estadual de ldentificacdo da Pessoa

com Fibromialgia (CIF)

SERGIPE

LEI N° 9.261/2023
DECRETO N°
575/2024

Criacdo da CIPFIBRO

SAO PAULO

LEI N° 5.207/2023
LEI N° 3.100/2022

A CIPFIBRO no municipio de Santa Rosa
A CIPFIBRO no municipio de Itapevi

TOCANTINS

LEI N° 3.989/2022

Dispde a criacdo da CIP FIBRO no Tocantin
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CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo principal da pesquisa foi trazer olhares para quem ndo é visto, ja que o foco do
documentério vai além de explicar o que é fibromialgia. Ele busca compartilhar historias
atravessadas por essa doenca, que muitas vezes sdo deixadas de lado por desconhecimento sobre o
que realmente significa viver com fibromialgia. Essas histdrias sdo distintas, mas se entrelacam ao
abordar a FM, especialmente em relacdo a forma como ela altera a vida da pessoa e de quem esta
ao seu lado. O documentario desmistifica a ideia de que a FM é algo "mistico”, como muitos
acreditam. A pessoa com fibromialgia possui uma subjetividade Unica; mesmo enfrentando dores
similares e barreiras comuns, sempre havera aspectos individuais que nao podem ser vistos de fora.
Essa individualidade frequentemente passa despercebida, agravando o preconceito e a descrenca
que essas pessoas enfrentam diariamente. Como uma das entrevistadas pontua: “Eu preciso ser
forte, preciso mostrar o tempo todo que sou forte, ainda mais por ser mulher, né¢?”. Essa for¢a, ao
ser expressa, muitas vezes resulta em julgamentos, como ser chamada de “Maria das Dores”.

Assim, quem tem fibromialgia vive em uma soliddo consigo mesma perante suas dores,
enfrentando um longo e arduo caminho até o diagnostico. Ao nomear sua dor, surge o dilema de
saber que continuara convivendo com ela, pois a FM esta diretamente ligada a sensibilidade e ao
manejo da dor, tanto fisico quanto psicoldgico.

O documentario oferece aos espectadores a oportunidade de se aproximarem dessas
historias, criando um espaco de empatia e compreensdo com as seis mulheres que aceitaram
compartilhar suas experiéncias. Ao expor as nuances da fibromialgia, o filme busca desconstruir a
ideia de que se trata de uma condicdo incapacitante por natureza, destacando que, com tratamento
adequado, € possivel evitar a incapacidade total e manter uma qualidade de vida razoavel.

O documentario educa os olhares, apresentando outro ponto de vista para quem ndo
compreende a realidade da fibromialgia. Ele destaca, por exemplo, a intensidade da dor vivenciada
por cada pessoa, uma experiéncia que apenas elas conseguem descrever plenamente. As
participantes mencionam que a dor ndo se restringe ao momento presente, mas se estende em um
espaco temporal maior. E possivel perceber, ao longo das entrevistas, como elas revivem memarias
de sofrimento e superagdo ao narrar suas historias. Uma das entrevistadas comenta: “Vou levar a
fibromialgia até a minha morte”. Outra participante destaca como sua dor foi ignorada, j& que

poucos se interessaram em ouvir ou compreender sua trajetoria.
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A pesquisa, baseada em literatura académica, torna mais palpavel o que esta escrito em
livros e artigos. Foi constatado que a maioria das participantes teve algum tipo de estopim que pode
ter desencadeado a fibromialgia, como a morte de um parente préoximo, um trauma fisico ou uma
infeccdo. Esses fatores, conhecidos como gatilhos, ativam o mecanismo de dor em momentos de
crise. O sofrimento psiquico relatado por essas pessoas é constantemente questionado, com davidas
sobre sua veracidade. Os relatos demonstram como é exaustivo lidar com uma fadiga cronica e
ainda enfrentar julgamentos de pessoas que nédo se esforcam para aprender sobre a sindrome.

Mesmo atualmente, ha profissionais de salde que ndo reconhecem a fibromialgia,
dificultando ainda mais o acesso ao diagnostico e tratamento. Em situacGes de crise, a pessoa com
FM precisa constantemente legitimar sua dor para obter ajuda médica, enfrentando olhares de
julgamento ao usar direitos, como sentar em uma cadeira prioritaria. A fibromialgia impacta ndo
apenas a vida do portador, mas todo o ambiente ao seu redor. Muitos fibromialgicos tém
dificuldades em pegar 6nibus ou permanecer em pé por longos periodos, pois isso pode
desencadear uma crise intensa. A pessoa que existia antes da FM ndo é a mesma depois do
diagnostico.

A partir do momento em que recebem o diagndstico, essas pessoas precisam adaptar toda
a sua rotina para evitar o agravamento das dores. 1sso gera dificuldades em aceitar a nova realidade
e perceber que tudo mudou. Uma das participantes relata: “Nao ¢ mais a mesma coisa quando fago
comida ou varro a casa; fica mais dificil”. Dessa forma, ha todo um processo de aceitacdo da
condicéo e de reaprendizado para lidar com a sindrome. Grupos de apoio, como associacdes, perfis
no Instagram e grupos no WhatsApp, destacam a tendéncia ao isolamento social. Muitas pessoas
com FM deixam de se sentir pertencentes ao grupo familiar ou de amigos, evitando sair de casa
por causa da dor. Além disso, a sensibilidade sensorial a luzes fortes ou barulho pode desencadear
crises, tornando eventos sociais desafiadores. Todas as participantes reforcam que sua dor nao é
compreendida, o que frequentemente leva ao afastamento social.

Esse isolamento afeta significativamente a qualidade de vida, incluindo o desempenho no
trabalho. Durante crises, a produtividade é prejudicada, e muitos relatam dificuldades em justificar
as auséncias devido a dor. Uma entrevistada questiona: “Como vou falar para o chefe que estou
com muita dor e ndo consigo ir?”.

Os sintomas da fibromialgia incluem distdrbios do sono, rigidez articular, depresséo,

fadiga cronica, cefaleia, disfuncdo cognitiva, hipersensibilidade e outros problemas somaéticos e
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psiquiatricos. Esses sintomas variam entre os individuos, com gatilhos especificos para cada um.
Por exemplo, para alguns, o ar-condicionado pode causar dor, enquanto para outros, a exposi¢do a
ruidos intensos pode desencadear uma enxaqueca. Durante as conversas da pesquisa de campo,
todas as participantes relataram pensamentos suicidas em momentos de dor extrema, mesmo
quando ndo diagnosticadas com depressao, devido a intensidade do sofrimento.

O documentario revela que os portadores da sindrome precisam de acolhimento e empatia.
Uma das participantes destaca: “A gente precisa de mais cuidado”. O tratamento adequado deve
ser multidisciplinar, incluindo reumatologistas, psicélogos, psiquiatras, nutricionistas e outros
profissionais, para evitar a busca incessante por medicacfes ou terapias ineficazes. Além dos
tratamentos farmacologicos, como antidepressivos e relaxantes musculares, os ndo farmacoldgicos,
como acupuntura, pilates e hidroginastica, auxiliam no manejo da dor.

Por fim, o documentario promove uma nova perspectiva sobre a fibromialgia, convidando
0 publico a valorizar as histérias de quem vive com a sindrome e a compreender que apoio
emocional e empatia sdo fundamentais para melhorar sua qualidade de vida. Espera-se que esse

trabalho inspire reflex@es e contribua para um mundo mais inclusivo e acolhedor.
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APENDICE A — Questionario de recrutamento pelo RedCap
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A
"UM GRITO NO ESCURO": A producéao de um @ Aé

documentario sobre fibromialgia

Titulo do Estudo: "UM GRITO NO ESCURO": A produgdo
de um documentario sobre fibromialgia

Prezada(o) Participante,
Vocé esta sendo convidada(o) a participar como voluntaria(o) de um estudo cujo objetivo é estudar e
problematizar o debate sobre fibromialgia, possibilitando que as pessoas diagnosticadas com a sindrome

contem suas histérias. Este estudo visa aumentar o conhecimento sobre a fibromialgia na sociedade por
meio da produc¢do de um documentdrio.

Descricdo da Pesquisa:

Esta pesquisa faz parte da formacdo da aluna Ana Carla Basilio dos Santos, do Curso Técnico em Saude
com Habilitagdo em Biotecnologia da Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio (EPSJV/FIOCRUZ). O
estudo é orientado por Gregorio Galvao de Albuquerque e coorientado por Hugo Marins, e tem como
objetivo promover um documentario de vivéncias e conscientizacdo sobre a fibromialgia.

Coleta de Dados:

Este formulario visa coletar informacgdes de contato para que, futuramente, caso vocé aceite participar da
pesquisa, possa ser contatada(o). O preenchimento do formulario leva, em média, de 1 a 5 minutos. O
risco desta pesquisa é considerado minimo, podendo haver algum desconforto ou constrangimento ao
responder as perguntas do roteiro de entrevista. As respostas serdo armazenadas no sistema RedCap

(Research Electronic Data Capture), uma plataforma segura de captura de dados gerida pela Fiocruz.

Para tal, antes de prosseguir, confirme que vocé atende aos critérios a seguir:

Critérios de Incluséo
1. Residir na regido metropolitana Rio de janeiro.

2. Ter diagndstico comprovado de fibromialgia ((i)Possuir a carteira de fibromialgia - CIPFIBRO e/ou (ii) possuir
laudo médico e/ou (iii) fazer tratamento para a fibromialgia a um tempo superior a 5 anos).

3. Ter entre 18 e 65 anos de idade.
4. Aceitar participar da pesquisa.

5. Disponibilidade para gravagdo das entrevistas.

Critérios de Exclusdo dos individuos com FM:

1. Individuos que néo atendam aos critérios de inclusdo.

https://redcap fiocruz.br/redcap/surveys/?s=TCFNYXAL83P8CAHL
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2. Outras Condic6es de Saude: Individuos com outras condigbes crénicas graves que possam interferir na
participacdo (ex: pessoas acamadas ou internadas em unidades de satide)

3. Comorbidades Psiquidtricas Graves: Individuos com transtornos psiquidtricos graves que possam
comprometer a capacidade de fornecer consentimento informado ou participar das entrevistas.

4. Dificuldades de Comunicagdo: Individuos com dificuldades severas de comunicagdo que impe¢am a realizagéo
da entrevista.

5. Individuos analfabetos ou semianalfabetos que ndo consigam ler por conta propria os termos apresentados
no RLCE.
Beneficios da Pesquisa:

A pesquisa visa ampliar o conhecimento sobre a fibromialgia na sociedade, divulgando vivéncias pessoais e
promovendo maior conscientizagdo sobre a sindrome.

Voluntariedade e Retirada:

Sua participacdo é voluntdria e vocé tem plena autonomia para decidir se quer ou nao participar, podendo
retirar sua participacao a qualquer momento sem qualquer penalizagao.

Confidencialidade:

As respostas serdo analisadas de forma anénima, garantindo a privacidade e o sigilo dos participantes. As
informac6es obtidas serao divulgadas apenas de forma agregada, sem identificacdo individual.

Direitos dos Participantes:
Vocé tera acesso aos resultados da pesquisa. Apds o término das analises e da apresentagao dos
resultados a banca examinadora, a equipe da pesquisa ird enviar um e-mail com link de visionamento do

documentario, bem como a versao final do texto do trabalho final realizado pela aluna.

Vocé pode solicitar a qualquer momento a retirada de sua participa¢do nesta pesquisa. Para isto, basta
enviar um e-mail para: gregorio.albuquerque@fiocruz.br

Contato para Duvidas e Denuincias:

Vocé recebera uma via deste termo por e-mail, onde constarao os telefones para esclarecer duvidas sobre
a pesquisa e sua participacdo. Também sera fornecido o endereco e telefone do Comité de Etica em
Pesquisa da Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio da Fundacdo Oswaldo Cruz, no Rio de Janeiro,
para denuncias ou questdes éticas.

Incentivo Financeiro:

Esta pesquisa ndo fornecera nenhum incentivo financeiro, pois seus objetivos sdo estritamente

académicos, entretendo, caso seja necessario, podera ser custeado os gastos de deslocamento até o local
de imagem por meio de transporte publico.

Agradecemos sua colabora¢do, que é muito importante para a execucdo deste estudo. Solicitamos sua
autorizagdo para o uso das informagdes obtidas na entrevista para fins académicos.

https://redcap.fiocruz.br/redcap/surveys/?s=TCFNYXAL83P8CAHL 2/3
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OBS: A proxima fase desta pesquisa contara com apenas 10 participantes. Na hipétese de que mais de 10
pessoas manifestem interesse em participar da fase de gravacao sera avaliado duas tomadas de decisdo:
(i) caso o numero de participantes seja de 11 (onze) a 13 (treze) pessoas, o total de pessoas interessadas
sera convidada a ser entrevistada, (ii) caso o nimero de pessoas interessadas passe de 13, as pessoas com
mais disponibilidade de agenda, que confirmem o agendamento com brevidade e que morem mais perto
da Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio da terdo preferéncia. Vocé receberd um e-mail Ihe
convidando para participar da préxima fase da pesquisa, ou, caso o nimero de participantes seja maior do
que o planejado, um e-mail de agradecimento sera enviado.

Endereco Profissional do Pesquisador Responsavel:

Gregorio Galvdo de Albuquerque

Fundagdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ)

Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio (EPSJV)

Ntcleo de Tecnologias Educacionais em Satde (NUTED)

Avenida Brasil, 4365 - Manguinhos - Rio de Janeiro - R - Cep 21040-900
Tel.: (21) 3865-9806/9803

Email: gregorio.albuquerque@fiocruz.br

Telefone da Aluna Participante:
(21) 9868-45143

Comité de Etica em Pesquisa - CEP 5241 EPS)V/Fiocruz

Escola Politécnica de Saluide Joaquim Venancio / Fundagdo Oswaldo Cruz
Avenida Brasil, 4.365 - térreo - Manguinhos

Rio de Janeiro-R] - CEP: 21.040-360

Tel: (+55 21) 3865-9809

E-mail: cep.epsjv@fiocruz.br

Pagina 1de 3

Registro de Consentimento Livre e Esclarecido (RCLE)

Declaragdo de Consentimento:

Declaro que fui devidamente esclarecida(o) quanto a
minha participacdo na pesquisa e aceito participar.

* campo obrigatério

Proxima pagina

Powered by REDCap
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A
"UM GRITO NO ESCURO": A produgao de um © AE,A
documentario sobre fibromialgia
Pagina 2de 3

Coleta de Dados

Nome:

* campo obrigatério

Sobrenome:

* campo obrigatério

Idade

* campo obrigatério

Qual o seu género?

* campo obrigatério

Feminino
Masculino
8 £
Outro
Vocé tem Fibromialgia (FM)?
* campo obrigatério
. Sim
i Nao
Conhece alguém que tem Fibromialgia?
* campo obrigatério
b
Sim
Nao

https://redcap.fiocruz.br/iredcap/surveys/index.php?s=PTuqZV9ewUVf2Ufl 13
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05/12/2024, 18:05 "UM GRITO NO ESCURO": A produgao de um documentario sobre fibromialgia

Faz algum tipo de tratamento? Se sim, qual?

* campo obrigatério

Vocé exerce alguma atividade remunerada? Se sim, qual?

Recebe ou ja recebeu algum tipo de auxilio em virtude da FM?

* campo obrigatério

Sim

Gostaria de fazer parte desse projeto?

* campo obrigatério

Nao

Isso implica em fornecer seus dados de contato para
que a equipe da pesquisa se comunique com vVoceé.

Pagina anterior ’

Préxima pagina ’

Powered by REDCap
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A
"UM GRITO NO ESCURO": A produg¢ao de um documentario AE]A

sobre fibromialgia

Pagina 3 de 3

O que é exibido abaixo é uma cépia somente para conferéncia das suas respostas do formulario. Por
favor, revise-a e verifique as op¢des na parte inferior.

"UM GRITO NO ESCURO": A producao de um documenta
sobre fibromialgia

Titulo do Estudo: "UM GRITO NO ESCURO": A producdo de um documentario sobre fibromialgia

Prezadalo) Participante,

Vocé esta sendo convidada(o) a participar como voluntaria(o) de um estudo cujo objetivo é estudar e problema
debate sobre fibromialgia, possibilitando que as pessoas diagnosticadas com a sindrome contem suas historias.
estudo visa aumentar o conhecimento sobre a fibromialgia na sociedade por meio da produgdo de um documer

Descricdo da Pesquisa:

Esta pesquisa faz parte da formacao da aluna Ana Carla Basilio dos Santos, do Curso Técnice em Salde com
Habilitacdo em Biotecnologia da Escola Politécnica de Salde Joaguim Venancio (EPSJV/FIOCRUZ). O estudo é
orientado por Gregorio Galvao de Albuguergue e coerientado por Huge Marins, e tem como objetivo promover L
documentario de vivéncias e conscientizacdo sobre a fibromialgia.

Coleta de Dados:

Este formulario visa coletar informacdes de contato para que, futuramente, caso vocé aceite participar da pesq

possa ser contatada(o). O preenchimento do formulario leva, em média, de 1 a 5 minutos. O risco desta pesquit

considerado minimo, podendo haver algum desconforto ou constrangimento ao responder as perguntas do rote

entrevista. As respostas serao armazenadas no sistema RedCap (Research Electronic Data Capture), uma platat

segura de captura de dados gerida pela Fiocruz. v
¢ >

ra
[

B Certifico que todas as informagées no documento acima estéo corretas e entendo que assinar

este formulario eletronicamente equivale a assinar um documento fisico.

Se alguma informacdo acima nédo estiver correta, vocé pode clicar no botdo 'Pagina Anterior' para voltar e
corrigi-la.

Pagina anterior

Enviar

https://redcap.fiocruz.br/iredcap/surveys/index.php?s=PTuqZV9ewUVf2Ufl 112



ANEXO A - Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Escola Politécnica de Saude
Joaquim Venancio

ESCOLA POLITECNICA DE
SAUDE JOAQUIM W
@ VENANCIO/FIDCRUZ/R.
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ANEXO B - Autorizagao de uso de nome, imagem e som de voz

Fi0cRUZ svsle sl

ESCOLA POLITECNICA DE SAUDE
JOAQUIM VENANCIO

TERMO DE AUTORIZACAO DE USO DE NOME,
IMAGEM E SOM DE VOZ

Eu , nascido(a) no

dia / / , de nacionalidade , residente e

domiciliado(a) a ,

Cidade de , Estado , profissdo
, portador(a) da Cédula de Identidade RG/RNE n°
R e inscrito(a) no CPF/MF sob o n°

Telefone: , doravante

denominado simplesmente de “Autorizador”, de maneira livre, espontanea:

AUTORIZO

A Fundagdo Oswaldo Cruz, entidade publica criada e mantida pela Unido Federal do Brasil, localizada na
Avenida Brasil 4365, Manguinhos, CEP: 21045-900, Rio de Janeiro, Brasil, inscrita CNPJ/MF sob o n°
33.781.055/ 0001-35, doravante denominada simplesmente “Fiocruz”, por intermédio de sua unidade
ESCOLA POLITECNICA DE SAUDE JOAQUIM VENANCIO, denominada simplesmente EPSJV, neste
ato representada por sua Diretora ANAMARIA D’ANDREA CORBO, portadora da Carteira de Identidade
n° emitida pelo DIC-RJ] em _/ / | inscrita no CPF/MF sob o

> >

n°® , encontrada no enderego supra, nomeada através de Portaria do Ministério da Saude

n°® 1.579/2021, publicada no Diario Oficial da Unido, se¢do 2, pag. 139, em 22/07/2021:

1. A utilizagdo da imagem, som da voz e/ou nome do Autorizador, doravante em conjunto denominados
simplesmente de “Conteddo Autorizado”, para fins académicos, educacionais, institucionais, técnicos,
culturais e de divulgagdo cientifica, de forma inteiramente gratuita, livre, por qualquer meio e/ou plataforma,
a titulo universal, em carater total, definitivo, irrevogavel e irretratavel, em niimero ilimitado de vezes, por
tempo indeterminado e sem qualquer limitagdo territorial ou de publico alvo, em especial, mas ndo limitando,
para compor o material didatico e recursos educacionais captadas ou a serem captadas no escopo do
projeto/atividade “UM GRITO NO ESCURO”: A PRODUCAO DE UM DOCUMENTARIO SOBRE

FIBROMIALGIA..

Av. Brasil, 4365 Manguinhos Rio de Janeiro RJ Brasil CEP 21040-360
Tel (21) 3865 9797 « hitps://'www.epsjv.fiocruz.br
Pigina1de 3
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2 A Fiocruz podera utilizar livremente o conteido autorizado, inclusive podendo captar, editar,
modificar, transferir, transmitir, armazenar, veicular, reproduzir, utilizar, transferir, alienar e doar o Conteudo
Autorizado da forma que bem entender, desde que seja respeitada a integridade, honra, boa fama e a
respeitabilidade do Autorizador.

3 O Autorizador reconhece que a Fiocruz, na qualidade de detentora dos direitos patrimoniais de autor
de quaisquer obras em que o Contetido Autorizado possa ser inserido, e tendo em vista a autorizagio efetuada
neste termo, podera a Fiocruz, a seu exclusivo critério, utilizar o Contetido Autorizado livremente, bem como
seus extratos trechos ou partes, da forma que achar mais conveniente, sem que enseje ao Autorizador qualquer
direito ou remuneragdo, sendo vedada a utilizagdo para fins comerciais sem sua prévia autorizagao.

4. O Autorizador declara que exime a Fiocruz de qualquer responsabilidade pelo uso indevido do
Conteudo Autorizado por terceiros.

3 O presente instrumento ¢ firmado em carater irrevogavel e irretratavel, gratuitamente, obrigando-se as
partes por si, seus herdeiros e sucessores a qualquer titulo, a respeitarem integralmente os termos e condi¢des

estipuladas no presente instrumento.

A presente Autorizagdo vigorara a partir da data de assinatura deste Instrumento, podendo a qualquer tempo
ser alterada, de comum acordo entre as partes, mediante Termo Aditivo e desde que mantido o seu objeto.

Fica eleito o Foro da Secdo Judiciaria da Justica Federal do Estado do Rio de Janeiro, para dirimir quaisquer
davidas ou questdes oriundas da execucgao deste instrumento.

Por ser a expressao da verdade, este Instrumento é assinado, em 2 vias originais de igual teor, na presenga de
duas testemunhas, devidamente qualificadas, que também o assinam.

Rio de Janeiro, de de20

(Nome do autorizador)
(Vinculo do autorizador)
AUTORIZADOR

ANAMARIA D’ANDREA CORBO
DIRETORA
ESCOLA POLITECNICA DE SAUDE JOAQUIM VENANCIO
FUNDACAO OSWALDO CRUZ
AUTORIZADA

Av. Brasil, 4365 Manguinhos Rio de Janciro RJ Brasil CEP 21040-360
Tel (21) 3865 9797 « https://www.epsjv.fiocruz.br/
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Testemunhas:

1-

Av. Brasil, 4365 Manguinhos Rio dc Janciro RJ Brasil CEP 21040-360
Tel (21) 3865 9797 « https://www.epsjv.fiocruz.br/
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ANEXO C - Registro de consentimento livre e esclarecido do portador de FM

YriocRUz svsie L

ESCOLA POLITECNICA DE SAUDE
JOAQUIM VENANCIO

Registro de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezada(o) participante,

Vocé esta sendo convidada(o) a participar como voluntaria de um documentario com o
titulo “UM GRITO NO ESCURO”: a producdo de um documentario sobre fibromialgia cujo
objetivo ¢ apresentar o ponto de vista dos profissionais de satide como médicos (podendo ser
reumatologista), em relacdo a fibromialgia possibilitando que as pessoas que verem o
documentario possam entender sobre e buscar a respeito desta sindrome, reconhecendo-a.

A pesquisa faz parte do processo da formagédo da aluna Ana Carla Basilio dos Santos do
Curso Técnico em Salide com Habilitagdo Biotecnologia da Escola Politécnica de Satde
Joaquim Venancio (EPSJV/FIOCRUZ) e visa promover um documentario de vivéncias e
conscientizacdo da fibromialgia, sob a orientacdo de Gregorio Galvdo de Albuquerque e
coorientacdo de Hugo Marins.

Vocé esta sendo convidada(o) para essa pesquisa pois faz parte de um grupo de pessoas
portadora de FM, que aceitou o convite para participar brevemente do documentario que
descreve outro ponto de vista a partir das vivéncias desses portadores da fibromialgia. Para tal,
antes de prosseguir, confirme que vocé atende aos critérios a seguir:

Critérios de Inclusdo dos individuos com FM:

1: Residir na regido metropolitana Rio de Janeiro.

2. Ter diagndstico comprovado de fibromialgia ((i)Possuir a carteira de fibromialgia -
CIPFIBRO, (ii) possuir laudo médico, (ii1) fazer tratamento para a fibromialgia a um tempo
superior a 5 anos).

3 Ter entre 18 e 65 anos de idade.
4. Aceitar participar da pesquisa.
5. Disponibilidade para gravagio das entrevistas.

Critérios de Exclusdo dos individuos com FM:

L. Individuos que ndo atendam aos critérios de inclusdo.

2: Outras Condigdes de Saude: Individuos com outras condi¢des crénicas graves que
possam interferir na participagéio (ex: pessoas acamadas ou internadas em unidades de satde)
3: Comorbidades Psiquiatricas Graves: Individuos com transtornos psiquiatricos graves
que possam comprometer a capacidade de fornecer consentimento informado ou participar das
entrevistas.

4. Dificuldades de Comunicac@o: Individuos com dificuldades severas de comunicag@o

que impegam a realizagdo da entrevista.
5. Individuos analfabetos ou semianalfabetos que ndo consigam ler por conta propria os
termos apresentados no RLCE.

Rubrica da Pesquisadora

Rubrica da Participante
Pagina 1de 3




[ |
FIOCRUZ """

JOAQUIM VENANCIO

Por favor, leia com atengdo e calma, aproveitando para esclarecer suas duvidas. Se
houver perguntas antes ou mesmo depois de assina-lo, vocé podera esclarecé-las diretamente
com a equipe da pesquisa durante a leitura deste registro, ou por meio dos contatos
discriminados na terceira pagina deste registro.

Sua participagdo no documentario levara, em média, de 10 a 30 minutos e o risco desta
pesquisa ¢ considerado minimo, podendo estar relacionado a algum desconforto,
constrangimento e/ou receio ao responder as questdes do roteiro de entrevista e aos riscos
existentes nas plataformas digitais referentes a protecdo de dados, que fogem do controle dos
pesquisadores. Os beneficios da pesquisa € poder ampliar o conhecimento da comunidade em
relagdo ao meio social em que vivemos, garantindo aprendizagem para a populagéo e ensinando
como buscar seus direitos.

Sua participagdo € voluntaria, isto ¢, ndo € obrigatoria, e vocé tem plena autonomia para
decidir se quer ou ndo participar, bem como retirar sua participagdo a qualquer momento,
durante todo o processo, independentemente se vocé prosseguir com a pesquisa até¢ o fim ou
retirar sua participagdo durante o processo. Vocé nao sera penalizada de nenhuma maneira, caso
decida ndo consentir sua participagdo, ou desistir da mesma. Contudo, ela ¢ muito importante
para a execugdo da pesquisa.

Esse documentario sera realizado nas dependéncias do Nucleo de Tecnologias
Educacionais em Satde da Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio, localizada no
Campus Manguinhos — Fundagdo Oswaldo Cruz. A sala em questdo conta com isolamento
acustico e visual, garantindo privacidade completa durante o momento da entrevista.

Nenhuma das perguntas terd que ser obrigatoriamente respondida para prosseguimento
da pesquisa. Os dados serdo armazenados no Estidio do Nucleo de Tecnologias Educacionais
em Saude (NUTED), sala 216, em HD Externo de uso exclusivo da pesquisa, somente terdo
acesso aos depoimentos a aluna, o orientador ¢ a coorientador, os videos brutos das entrevistas
serdo armazenados neste HD pelo periodo de 5 anos. No entanto, no processo de edigdo do
documentario, antes de as entrevistas serem avaliadas pela banca de avaliagdo, os participantes
terdo acesso antecipado e poderdo dizer aos pesquisadores qualquer desconforto durante todo o
processo.

Ap6s ser aprovado pela banca, apenas a versao final do documentario sera publicada
nos canais institucionais como resultado da pesquisa. As respostas de todos os participantes
durante a gravagdo serdo analisadas para que apare¢am os nomes de quem respondeu,
garantindo seu respeito ¢ integridade.

Vocé terd o direito de buscar indenizagao pelo dano decorrente da pesquisa e, ainda, ao
ressarcimento das despesas diretamente decorrentes de sua participa¢do na pesquisa. Assim
como o direito ao acesso aos resultados da pesquisa.

Rubrica da Pesquisadora

Rubrica da Participante
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Além deste documento, vocé recebera outro RCLE relativo ao uso de sua imagem ¢ voz
no documentario. Este documento ¢ importante pois além de vocé concordar em participar da
pesquisa, ¢ necessario formalizar a autorizag¢do do uso da sua imagem em voz, seguindo
portando os preceitos definidos no artigo 5°, inciso X da Constitui¢do Federal de 1988.

Os resultados da pesquisa serdo enviados por Email contendo link da versdo final do
documentario, bem como do texto do trabalho de conclusio da aluna.

Este termo visa assegurar seus direitos como participante e ¢ elaborado em duas vias,
uma que devera ficar com vocé e outra com a pesquisadora.

Vocé recebera uma via deste documento onde constam os meus telefones com quem
vocé podera esclarecer ou tirar dividas sobre a pesquisa ¢ a sua participa¢do, a qualquer
momento. Também o enderego e telefone do Comité de Etica em Pesquisa da Escola Politécnica
de Saude Joaquim Venancio da Fundagdo Oswaldo Cruz, na cidade do Rio de Janeiro para
dentincias ou questdes éticas. O Comité de Etica em Pesquisa é um colegiado formado para
garantir o direito ao consentimento livre e esclarecido dos participantes da pesquisa para a
participagdo nos estudos com pesquisa de campo e a ponderagio entre riscos e beneficios destes
estudos.

Essa pesquisa ndo fornecera nenhum incentivo financeiro, pois os objetivos sdo
estritamente académicos do estudo.

Agradeco a sua colaboragao, ela ¢ muito importante. Por isso, pe¢o que autorize as
informagdes obtidas na entrevista para fins académicos.

Declaro que fui devidamente esclarecido quanto a minha participaciio na pesquisa e

aceito participar

Assinatura do participante:

Assinatura da Pesquisadora:

Rio de Janeiro, de de 2024.

Endereco Profissional do Pesquisador Responsavel:

Gregorio Galvio de Albuquerque

Fundag@o Oswaldo Cruz (FIOCRUZ)

Escola Politécnica de Satide Joaquim Venancio (EPSJV)

Nucleo de Tecnologias Educacionais em Saiude (NUTED)

Avenida Brasil, 4365 — Manguinhos — Rio de Janeiro — RJ — Cep 210400-900
Tel.:(21)3865-9806/9803

Email: gregorio.albuquerque(@fiocruz.br

Telefone da Pesquisadora Responsavel:

Telefone da Aluna Participante:
(21) 9868-45143

Comité de Etica em Pesquisa - CEP 5241 EPSIV/Fiocruz

Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio / Fundagdo Oswaldo Cruz
Avenida Brasil, 4.365 - térreo - Manguinhos

Rio de Janeiro-R7T - CEP: 21.040-360

Tel: (+55 21) 3865-9809

E-mail: cep.cpsiv@fiocruz.br

Pagina 3de 3

85



