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O trabalho em questdo se propde a elencar as necessidades das pessoas com
fibromialgia e caracterizar os perfis de usuario, para a construcdo de um
aplicativo de autogestdo da saude desses usudrios. A metodologia adotada foi
a analise qualitativa de dados através de entrevistas semiestruturadas, feitas
com especialistas da area da saude e pessoas com fibromialgia, com a
complementacao da analise de dados bibliograficos sobre a fibromialgia. A
pesquisa possibilitou a andlise dos cddigos em comum encontrados nas
entrevistas, o levantamento da frequéncia de aparecimento de cada cédigo, a
caracterizagdo dos perfis entrevistados, a identificagcdo das suas necessidades
enquanto possiveis usudrios e a definicdo das funcionalidades basicas do
aplicativo para atender as suas especificidades.
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The work in question proposes to list the needs of people with fibromyalgia and
characterize the user profiles, for the construction of a self-management
application of the health of these users. The methodology adopted was the
qualitative analysis of data through semi-structured interviews, made with
health specialists and people with fibromyalgia, with the complementation of
the analysis of bibliographic data on fibromyalgia. The research enabled the
analysis of the common codes found in the interviews, the survey of the
frequency of appearance of each code, the characterization of the interviewed
profiles, the identification of their needs as possible users and the definition of
the basic functionalities of the application to meet their specificities.
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1 Introdugao

A fibromialgia é uma doenca reumatica identificada pela “dor musculoesquelética difusa e
cronica” (Consenso brasileiro do tratamento de fibromialgia, 2010). Em um estudo realizado
em Montes Claros (MG), foi constatado como a segunda doenca reumatica de maior
predominancia (34,7%), encontrada em 2,5% da popula¢do, com predominancia na populacdo
feminina, principalmente em mulheres nao-brancas, de 35 a 54 anos, e com indices mais
elevados quando se trata de populacdo de baixa renda, predominante nas classes C e D
(SENNA, et al., 2004).

Até hoje, ndo existe uma concordancia sobre o tratamento e a causa da doenca (BRANDT, et
al., 2011). O que se repete de forma serial é o desencadeamento de questdes psicoldgicas com
a doenca, como depressdo e ansiedade (BRANDT, et al., 2011). Pesquisas demonstram a
influéncia dos fatores psicolégicos na melhora ou piora dos quadros. As tarefas de maior
desgaste estdo associadas a uma carga com muito peso, atividades de levantar os bracos
acima dos ombros, uso de forca para pressionar, atividades de alta intensidade e de forma
repetitiva, além da falta de intervalos intercalados entre elas (GRODMAN, et al., 2011).

Apesar da difusdo sobre a doenca, esta é pesquisada a pouquissimo tempo e ndo existem
tratamentos de cura para a doenca (HEYMANN et al., 2010). Ha de se considerar também o
custo gerado das doencas reumadticas para os pacientes e para o governo. Nos EUA, por
exemplo, pessoas com fibromialgia acabam tendo um custo de trés a cinco vezes maior se
comparada com a populacdo geral. Os pacientes precisam de um tratamento multidisciplinar
para que todos os pontos de sintomas sejam tratados (HEYMANN et al., 2010).

O Consenso brasileiro do tratamento de fibromialgia recomenda um programa de
autocontrole do paciente, embasado nas “Diretrizes para o manejo da dor da sindrome da
fibromialgia em adultos e criangas” que recomenda, como tratamento ndo farmacoldgico,
educar os pacientes sobre a sindrome e os possiveis tratamentos, gestdo da dor e programas
de autogestdo da doenca. O programa “Epifibrio”, detectou, em um estudo com 500 pacientes
mulheres com fibromialgia, que a maior parte tem baixo nivel educacional e ndo estdo bem
informadas sobre a doenga (REZENDE et al., 2013).

Na ultima década, o Digital Health, ou Saude Digital, surgiu entdo abarcando essas novas
tecnologias, para levar um melhor fluxo de informagdes confidveis sobre saude personalizada
e pontual (MINISTERIO DA SAUDE, 2022). Dentro de Saude Digital outros termos foram
surgindo, a exemplo tém-se o m-health, ou Saude Modvel, que engloba os dispositivos de
comunicagdo moveis (smartphones, tablets e computadores portateis) e como esses
possibilitam o fluxo de informacGes e servicos de saude, através de tecnologias wireless, de
modo a coletar e transmitir dados e servicos de forma imediata, com qualidade, facilidade e
seguranca, para qualquer usuario, seja este um trabalhador da area da saude até um paciente
(SILVA, 2018).

Entretanto, com o aumento da demanda por esses aplicativos, uma humanizacdo e melhor
usabilidade se fazem necessarias, ja que uma das queixas é em rela¢do a qualidade do produto
digital (SILVA et al., 2015), além da falta de adesdo apds baixar devido a um design ruim (KU;
LUPTON, 2020). Quando se trata de uma doenga de acompanhamento continuo, o que se
entende como doengas cronicas, o design centrado no ser humano permite enxergar o
paciente ndo apenas pela condigdo de saude, mas também como uma jornada de vida (KU;
LUPTON, 2020). A exemplo disso, se tem a terapéutica digital, ou terapia digital, tradu¢do do
termo Digital Therapeutics (DTx), que se trata de tecnologias, produtos e servicos digitais para
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qgue pacientes consigam gerenciar, amenizar ou tratar com o tempo alguma doenga ou
distirbio de saude. Esses aplicativos ou produtos digitais podem ser usados de forma
independente ou associados ao tratamento médico de uso de medicamentos, terapias e
outros dispositivos a fim de aprimorar o atendimento ao paciente e os resultados de saude
(DTA, 2021).

O intuito deste artigo é fazer um levantamento das necessidades e caracterizagdo de cada
perfil possivel, através de dados obtidos pelo método de entrevistas semiestruturadas, de
forma a orientar a constru¢do de um aplicativo de autogerenciamento da salde de pessoas
com fibromialgia. Com isso, serd possivel dar suporte, no que for possivel, a autogestdo da
doenca dessas mulheres, como sdo a maioria dos pacientes com fibromialgia, para que o
tratamento possa ser melhor encarado durante a vida. Além disso, desenvolver uma melhor
troca entre pacientes e médicos para melhora de tratamentos, visto a pouca eficiéncia da
maioria, com um aplicativo que possibilite uma melhor visualizacdo do quadro de saude de
forma personalizada e que atenda as demandas chaves de queixa da doenca.

2 Metodologia

7

A entrevista semiestruturada é caracterizada por um conjunto de perguntas abertas e
fechadas, contando com um roteiro guia que conduz o entrevistador a uma certa regularidade
nas respostas, mas possibilita que ao estender sua fala obtenha novos resultados para que
informacdes relevantes ou desconhecida surjam (ROGERS et al., 2013).

Antes disso, foi feita uma pesquisa prévia para definir anteriormente quem seriam os usuarios,
de forma a estruturar o roteiro das perguntas, como criar uma lista de atributos, como dados
etnograficos, por exemplo (UNGER; CHANDLER, 2012). Como se trata de um grupo especifico
da populagdo, cerca de 2,5 % (HEYMANN et al., 2010), foi optado por um olhar de especialistas
combinado com usudrios para obter melhores resultados. As entrevistas com especialistas
foram compostas por duas fisioterapeutas, uma médica reumatologista e uma psicéloga.

As entrevistas pretendiam obter respostas para as necessidades dos usuarios, que nesse caso
sdo pessoas com fibromialgia, seja pelos préprios individuos, seja através de especialistas que
ja convivam com essas pessoas ha mais tempo. Sendo assim, as etapas para investigacdo e
reconhecimento sdo: (a) andlise dos dados bibliograficos, ja com dados gerais que comp&em as
caracteristicas de pessoas com fibromialgia; (b) entrevista com especialistas; (c) entrevista com
pessoas com fibromialgia; (d) investigacdo dos dados qualitativos obtidos na entrevista; (e)
reconhecimento de cddigos em comum nas entrevistas, identificando padrdes
comportamentais; e (f) identificagdo de perfis de usudrios e associagdo com suas respectivas
necessidades que poderiam ser intermediadas pelo aplicativo.

Na terceira etapa, foram entrevistados um homem e cinco mulheres, todos com fibromialgia.
As entrevistas com usuarios e especialistas ocorreram presencialmente, com o uso de um
gravador para que houvesse um nivel de atencdao maior, considerando que s3o pessoas com
casos de depressdo e ansiedade devido a doenca. O uso de video foi descartado pois poderia
ser muito invasivo e ser registrado o efeito Hawthorne (ROGERS et al., 2013).

O roteiro buscou entender questdes proprias do cotidiano das mulheres, ja que sdo a maioria
com fibromialgia para tracar perfis e reconhecer caracteristicas em comum, para que o
aplicativo pudesse atender as especificidades desse publico. O artigo explica o processo de
anadlise dos dados obtidos e a metodologia proposta para projetos de interface voltados para o
gerenciamento da saude.
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3 Entrevistas
3.1. Roteiro das entrevistas

A ideia de realizar uma primeira entrevista com uma das usuarias antes dos especialistas, e de
forma segmentada, foi para que ndao houvesse algum enviesamento ou que palavras mais
técnicas do primeiro grupo constrangessem o segundo. Além disso, a entrevista de forma
semiestruturada (ROGERS et al., 2013) segue um roteiro que busca entender questdes proprias
do cotidiano das mulheres, ja que sdo a maioria com fibromialgia.

Olhando o aspecto da maior parte do publico com fibromialgia ser feminino, deve-se
considerar a gestdao do controle da dor levando em conta que sdo pessoas que exercem dupla
jornada de trabalho, ou seja, que ja possuem maior carga mental caso fosse retirado o fator da
doenca: 94,85% das mulheres trabalham fora e dentro de casa, de acordo com o IBGE (2012).
No total, ha 27,7 horas gastas semanalmente por mulheres com o trabalho doméstico versus
11,2 horas do homem. Sobressai um aspecto da imposicdo compulsdria com o cuidado, seja
com o outro (parentes do sexo masculino, idosos ou doentes da familia) seja com o aspecto
domeéstico, como um suposto “dom”, que quando nado efetuado gera um sentimento de culpa
nas mulheres (ZANELLO; PORTO, 2016).

Antes da entrevista foi feito um questiondrio fechado no que diz respeito a questdes
demograficas basicas como nome, idade, profissdao e género. Esses dados foram perguntados
somente ao grupo de usudrios, especialmente para ajudar a caracterizar semelhancgas e
diferencas encontradas na bibliografia com as encontradas na entrevista: a faixa de idade em
que a doenca comegca a se manifestar; a questdo do género evidenciando inclusive a
dificuldade de encontrar um homem com fibromialgia; por ultimo, a profissdo indicando o
estilo de vida e poder aquisitivo para se ter acesso a determinados tratamentos. Dessa forma,
entender a diversidade entre os entrevistados ajudaria a determinar melhor funcionalidades
que atingissem o mesmo grupo (ROGERS et al., 2013).

3.1.1. Usuarias

As consideracGes em relacdo as pacientes foram preocupagdes com o relacionamento das
usudrias com aplicativos mdveis e o proprio aparelho celular, sobre habitos especificos
encontrados neste grupo, como é o tratamento e se ha similaridade e diferencas entre eles, o
grau da doenga em cada uma e a diferenga de postura com e sem um profissional por perto.

Apds a ficha inicial com os dados demograficos de cada um, hd o questionario com as
perguntas de resposta mais flexivel e que foram somadas a exemplos para facilitar o
entendimento quanto ao tipo de resposta necessaria e evitar ambiguidades.

3.1.1.1. Ficha Inicial:
e Nome
e |dade
e Profissao
3.1.1.2. Roteiro da entrevista semiestruturada:
1. Com quantos anos descobriu a fibromialgia?

2. Como ficou a organizacdo da rotina apds os primeiros sintomas? Acredita que ha uma carga
mental realizada por vocé?
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3. Quais suas principais queixas em rela¢do a doenga?

4. Qual a maior questdo que lidou quando descobriu o diagndstico? (a doenga ser crbnica,
mudanca de habitos repentina, questdes financeiras)

5. Quais mudancgas de habitos foram adotadas apds o diagndstico? Qual tratamento ainda
segue agora?

6. Possui alguma ajuda paga ou por familiares no dia-a-dia (como levar para consultas, auxiliar
em tratamentos, atividades mais pesadas no nivel doméstico)? Qual a finalidade da ajuda?

7. Vocé considera que as novas tecnologias como aplicativos para saide melhorariam o seu
tratamento? Se sim, de que forma?

8. Na sua rotina domiciliar, quais tipos de a¢des vocé adotou que auxiliam no seu tratamento?
(Rotina alimentar, exercicios, controle de dores)

9. Qual sua relacdo com o celular? Faz uso didrio para atividades que extrapolem as redes
sociais e ligacdes? Considera que possui facilidade para manusea-lo?

10. Além do que foi perguntado aqui, hd outros apontamentos que queria comentar?
Considera alguma coisa importante que ndo foi mencionada?

3.1.2. Especialistas

A abordagem das especialistas busca entender de forma mais técnica o papel e as condutas do
profissional lidando com pacientes, nas dores relatadas pelos seus pacientes, o que eles
consideram pontos de atengdo durante o tratamento e, por Uultimo, se ter um
acompanhamento remoto como auxilio do tratamento poderia ser tomado de forma ndo
prejudicial ao paciente. O roteiro ficou da seguinte forma:

3.1.2.1. Roteiro da entrevista semiestruturada:

1. De acordo com a sua especialidade, quais seriam os pontos cruciais de atencdo em uma
primeira consulta com uma paciente com fibromialgia?

2. Quais sdo as principais abordagens adotadas para um paciente com fibromialgia?

3. Vocé possui/armazena o histérico de salde de cada paciente? Se sim, como realiza esse
registro?

4. Quais tipos de auxilio podem ser oferecidos de forma remota para o paciente?

5. Quais sdo as perguntas mais comuns feitas aos pacientes? J4 ha um roteiro elaborado? E
quais as perguntas mais frequentes feitas pelos pacientes?

6. Vocé considera que as novas tecnologias como aplicativos para saude melhorariam o
acompanhamento de cada paciente nessa condi¢do? Se sim, de que forma?

7. Considerando ser uma doenca crénica e sem cura, na sua opinido, quais sdo os melhores
parametros para avaliar se o tratamento esta satisfatério?

8. 0 que os pacientes relatam como maior empecilho para o tratamento?

9. Tem alguma particularidade de uma abordagem adotada de tratamento que queira
compartilhar?
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10. Além do que foi perguntado aqui, hd outros apontamentos que queria comentar?
Considera alguma coisa importante que nao foi mencionada?

4 Resultados e discussoes

As entrevistas buscaram encontrar algumas divisdes de personas ja relatadas na bibliografia.
Desta forma, a primeira divisdao foi com base no sexo, em homens e mulheres, para entender
até a diferenciacdo da doenga nessa parcela menor do todo. O segundo era na questdo
econbmica, ja que geralmente com maior poder aquisitivo consegue-se delegar mais
atividades para outras pessoas, além de ter acesso a uma saude de maior qualidade. Ha ainda
uma divisdo especialista e paciente, ja que os prdprios especialistas poderiam ter acesso ao
guadro do paciente ou poder ter um ponto de contato com o mesmo por meio do aplicativo.
Desta forma, as divisGes ficaram assim:

1. Homens

2. Mulheres com maior estabilidade econémica
3. Mulheres com menor estabilidade economica
4. Profissionais da saude/Especialistas

As trés primeiras divisdes foram classificadas como perfis de usuarios principais, dessa forma
nas entrevistas o Perfil 1 sendo homens, onde houve um entrevistado. No Perfil 2 sendo
mulheres com maior estabilidade econ6mica, e o Perfil 3 com mulheres com menor
estabilidade economica. O ultimo perfil seria o de especialistas, mas como um usudrio numa
parte administrativa do aplicativo. Entendendo que as categorias estipuladas pela analise
qualitativa pretende dar um sentido mais amplo aos dados, para que atenda ao maximo
possivel de pessoas, e ndo se baseia apenas nas entrevistas, mas integra ao que ja se tem
construido na literatura (GIL, 2010).

Sabendo ainda da liberdade que o investigador tem quanto a metodologia em analises
qualitativas (GIL, 2010), criou-se uma forma de entender através de uma caracterizagdo em
padrées encontrados em comum e as possiveis necessidades por tras de cada entrevistado.

4.1. Analise dos cadigos

Nesta etapa, pretende-se através da linguagem analisar os codigos em comum de cada perfil,
ou inclusive se ha semelhancas bdsicas em todos (FERRARI; RUFINO, 2018 apud CHARMA?Z,
2009):

Os codigos surgem a medida que vocé faz uma andlise minuciosa dos
seus dados e define significados dentro deles. Por meio dessa
codificacdo ativa, vocé interage com os seus dados repetidamente,
guestionando-os de diferentes maneiras (CHARMAZ, 2009, p.72).

A cada nova necessidade identificada, um novo cédigo foi criado, de forma a encontrar
padrdes nas entrevistas que englobam o mesmo objetivo, baseado na metodologia
apresentada por Ferrari e Rufino (2018). Houveram unides de alguns cddigos que atendiam a
mesma demanda, e no total foram identificados 27 cddigos descritos nos Quadros 1,2,3,4e5
abaixo:

Quadro 1 — Quadro de cddigos identificados



14° Congresso Brasileiro de Design
ESDI Escola Superior de Desenho Industrial
ESPM Escola Superior de Propaganda e Marketing

n? Cédigo Significado do cédigo Exemplo de apoio

1 Aceitacdo A adaptacdo inicial de aceitar “Aumenta mais porque faz vocé saber que
que possui a doenga é vocé tem dores e ndo vai poder curar
cronica. aquela dor, vocé tem que aprender a

conviver com aquela dor.”

“[...] € como se vocé estd vivendo um
momento de luto, vocé ndo aceita aquilo

[.]

2 Sono Dificuldade de dormir sem “Ai eu comecei a depender também de
remédios. Momento de dor remédio para dormir, fiquei muito
comum entre os pacientes. dependente [...]”

“[...] quando vocé deita que seu corpo
relaxa ai a dor muito grande. Entao as
vezes vocé ndo quer nem deitar, para ndo
sentir tanta dor.”

3 Comunidade Maior confianga e “[...] eu acho que se tivesse um aplicativo
identificacdo por quem vocé teria contato com outras pessoas
também possui a doenga. que vocé poderia ta trocando

experiéncias, né?”

“[...] o que d& muito certo é em grupo,
porque ai o paciente interage com as
outras pessoas, vém também que as
outras pessoas tém dores, tem
problemas...”

“[...] é uma opgado de tratamento
realizada, inclusive por mim, e funciona
bem, é a terapia de grupo.”

4 Invisibilidade As pessoas se sentem “[...] se as pessoas ndo me virem assim,
invisiveis quanto a suas elas ndo acreditam que estd doendo.”
uestdes e a sua dor perante
g . P “[...] faltam as campanhas,|...] mas eu
a sociedade. .
acho que tem que ter um maior
envolvimento, sabe?”
5 Planejamento Ha um planejamento em “Meu Deus, aonde é que eu vou dormir,
dos riscos situagGes de exposicao fora nao pode ser qualquer cama, eu tenho
de seu controle. que levar meu travesseiro”

Fonte: As autoras.

Quadro 2 — Quadro de cddigos identificados
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n? Cédigo Significado do cédigo Exemplo de apoio
6 Auxilio publico Como a doenga necessita de  “[...] consultas com especialistas que o
do governo um tratamento integrado meu plano simplesmente ndo cobre, e eu
com varias especialidades, nado tenho direito de fazer nada”
algumas acabam ndo sendo S A
g , “O meu desejo é politicas publicas para
cobertas por planos de saude ] . .
. .o pessoas com fibromialgia, maiores
e nem disponiveis em todas . " .
- , propagandas, informagGes, maiores
as regides do pais. . L )
disponibilidades de terapias,
principalmente em cidades pequenas.”
7 Relaxamento Ha uma fadiga mental pelas “Em como eu posso trabalhar técnicas de
mental limitagdes da doenga e pelas  relaxamento, de respiragao [...]”
crises. . - s e
“[...] tem dias que a indisposi¢do é
tremenda, ai isso também afeta o
psicoldgico da gente.”
8 Tarefas Entender quais ndo podem “A comida eu fago tranquilo, mas eu ndo
domésticas ser feitas, como sentir menos consigo dar muito conta de limpar a
dores e dividir em etapas. minha casa.”
“A Unica coisa que eu parei mesmo foi de
estender roupa, que o médico falou que
eu ndo podia de jeito nenhum...”

9 Alimentagdo Mudar habitos alimentares “[...] ou vocé muda completamente a sua
ou tentar outras dietas alimentagdo e os seus habitos [...]”
costuma ser indicado pelos
médicos.

10 Atividade fisica Orientagdo e “Eu tive que fazer pilates, hidroginastica,

acompanhamento dos
exercicios fisicos para
diminui¢ao das dores.

hidroterapia.”

“[...] a hidroginastica mesmo muito bom,
senti uma melhora acho que de exercicios,
de tratamento assim, com o auxilio da
medica¢do, mas de tratamento assim foi
um dos melhores.”

“[...] quem tem a fibromialgia tem um
nivel de serotonina um pouco mais baixo,
ai a atividade fisica ajuda na secrec¢do
desse hormonio.”

Fonte: As autoras.

Quadro 3 —Quadro de cddigos identificados
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n? Cédigo Significado do cédigo Exemplo de apoio
11 Evolugdo Quando hd um “Em outros casos que essa questdo do
acompanhamento da diagndstico estava mais bem elaborada, e
maneira correta, a doenga ja havia uma integracdo disso na vida
pode entrar em remissdo. cotidiana, até em questdo dos
Além disso, ver a melhorado medicamentos e de tudo, essa questdo da
quadro ajuda a manter o fibromialgia ficava muito tempo sem ser
tratamento. tocada, com relagdo a esse proprio
manejo com os outros profissionais.”
12 Interface com Dores nas articulagGes faz “[...] ndo possuo facilidade porque meu
poucos cliques, jd4  com que o celular seja brago doi muito, doi no pulso, déi os
com as opgoes priorizado para uso de dedos. [...] mas sé vou lendo [...]. Eu gravo
que ndo precisam leitura e enviar dudios, mais audios.”
ser digitadas digitar que demanda muitos
cliques ndo é desejavel.
13 Acompanhamento Conseguir passar de maneira  “[...] mas uma pessoa que estivesse
profissional mais clara para os médicos e  conosco de nos estar ajudando, passando
profissionais sobre o quadro. alguns exercicios para fazer em casa,
porque eu tenho medo de fazer e acabar
fazendo errado [...]”
“Acho que deveria ter um
acompanhamento com um profissional,
ou com alguma pessoa que entende
assim, para me incentivar.”
14 Mapa de Acompanhar os locais, “[...] é um paciente geralmente
dores/sintomas frequéncia e intensidade das poliqueixoso, poli doloroso também, que
dores, ja que eles se a gente fala, que tem dor por todos os
diferenciam. cantos [...]”
“Até para ele saber, ou para ele colocar o
que ele sentiu, depois que ele fez o que
gue ele sentiu aquela dor, se a dor hoje
tava assim, ontem de manha ela tava
assim [...]"”
15 Informacdo Com autoconhecimento, o “Mas também comecei a pesquisar sobre

paciente comega a entender
melhor e aceitar o
tratamento.

a doenga [..].”

“[...] a grande questdo deles é que eles
ndo tem informacgdo direito de como é a
doencga. Entdo a maioria quando sente dor
ja para... e a depressao ja piora”

Fonte: As autoras.

Quadro 4 — Quadro de cddigos identificados
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n? Cédigo Significado do cédigo Exemplo de apoio

16 Diario O processo de registro “[...] porque quando a gente se conhece, a
escrito ajudaria a gente costuma aceitar melhor o que a
autopercepgao. gente tem e tratar melhor também...”

17 Alarme/Agenda Conseguir organizar as “E as vezes a propria falta de organizagdo
atividades, necessidade de de tempo mesmo, de minha parte e
repartir em etapas durante a  valorizar mais a qualidade de vida.”
semana. Lembrar de tomar
remédios e consultas. “[...] tendo um aplicativo me cobrando,

me lembrando, por mais que naquele dia
eu ndo fizesse tudo, mas pelo menos
parte eu iria fazer.”

18 Sexo A questdo sexual fica “[...] sexo piorou, poque vocé sente dor e
comprometida, seja pelo uso  vocé ta cheia de remédio, cheia de dor,
de medicamentos que nao é toda posicao que é legal, que é
sedam, seja pelo desconforto  bem-vinda.”
pelo quadro de dor

19 Medicamento e Adaptacdo com o “E muito dificil essa questdo do

suplementacgao medicamento, pois ha medicamento pra mim, porque todo
variagdes de efeitos medicamento assim que vocé vai usar ele
colateriais tem um efeito colateral ”

20 Acolhimento Falta de compreensdo da “A aceitacdo da propria sociedade em
sociedade e dos familiares relacdo ao paciente com fibromialgia.”

“Entdo eu acho que assim, o que mais ddi,
para mim, mais do que as dores, é a falta
de compreensdo das pessoas que nos
cercam, tanto em casa quanto no
trabalho.”

21 Localizagbes Saber onde encontrar [...] pelo fato de ser longe e eu ndo tenho
condigGes de fazer essa caminhada toda,
eu parei, eu tive que parar. Ai tentei fazer
fisioterapia aqui com a Dra Elizete, que
era mais préxima...”

22 Lista de atividades Conseguir enxergar todasas  “[...] a gente acaba acumulando muita

pendéncias do dia e ver as
que conseguiu realizar, para
entender limites e ndo se
paralisar pelas que ndo
consegue.

coisa, e quando vocé acumula, vocé nao
consegue dar conta da sua cobranca e o
corpo vai respondendo de acordo com
aquela cobrancga que vocé ta fazendo.”

Fonte: As autoras.

Quadro 5 —Quadro de cddigos identificados
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n? Cédigo Significado do cédigo Exemplo de apoio
23 Criar habitos Implementar novos habitos e “[...] Quando vocé sabe o que vocé tem,
adaptacdo das mudangas na  vocé evita certas coisas, entdo vocé tem
rotina que mudar sua rotina.”
“Até cria um habito né, de executar as
nossas atividades. ”
24 Concentracao Exercicios de concentragdo “[...] eu sou mais de fazer uma atividade
para ajudar nas crises. para esquecer que estou sentindo aquela
dor.”
“Geralmente sdo exercicios de
alongamento, exercicios que geram
concentracgdo, que faz ele tirar o foco da
dor dele, e focar no exercicio.”
25 Independéncia Liberdade para depender “[...] sem contar que no trabalho, sou
menos dos outros. professora, eu ndo consigo trabalhar com
tesoura.”
“Eu tenho vontade de voltar a trabalhar,
costurar.”
26 Prontudrio Histdrico de cada paciente, e “[...] eu uso o computador e tenho o
correlacdo entre as diversas prontudrio de cada paciente. ”
areas
“[...] precisa de um acompanhamento
multiprofissional que ajudaria muito assim
na evolugdo do quadro do paciente, e o
quanto é dificil os profissionais
conversarem, estarem abertos a pensar
integralmente o cuidado dos pacientes."
27 Humor Registro das oscilagGes de “[...] alguma forma que eles registrem o

humor durante o dia

dia deles e percebam essas oscilagdes ao
longo do processo. Essas oscilagdes de
humor, de dor. ”

Figura 04 - Tabela de cédigos (continua na pagina seguinte).

Sintetizando os cddigos e relacionando eles a cada usudrio, é possivel ver nas Tabelas 1 e 2 um
resumo e a frequéncia de aparecimento de cada cddigo com cada usudrio:

Tabela 1 — Tabela de aparecimento dos cédigos em cada usudrio e especialista.
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Cadigo

Aceitacao

Sono

Comunidade

Invisibilidade

Planejamento
dos riscos

Auxilio publico
do governo

Relaxamento
mental

Tarefas

Alimentac¢do

Atividade fisica

Evolugao

Interface com
poucos cliques

Acompanhamento
profissional

Mapa de
dores/sintomas

Informacao

Diario

Alarme/agenda

Sexo

B C D E F
- X X X -
- X X X -
- X - X -
X - - X X
- - - X X
X X - X X
X X - X X
X X - X X
- X - X X
X X X X X
- X X - X
X - X X -
X - X X -
X X X X X
X - X X X
- X - - X
- - - X -
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Medicamento/ X X X X X X - X X X
suplementagdo

Acolhimento X X - - X X X - X X

Localizagdes - X - - - - - - - X

Fonte: As autoras.

Tabela 2 — Tabela de aparecimento dos cédigos em cada usudrio e especialista.

Cédigo A B C D E F G H | J
Lista de atividades X X X X X X X X - X
Criar habitos X X X X X X X X X X
Concentragao X - X - - - X X X X
Independéncia X X X - X X - - - X
Prontudrio - - - - X X X X X X
Humor X X X X X X X X X X

Fonte: As autoras.

O Usudrio D corresponde ao Perfil 1, os Usuarios C e F ao Perfil 2 e os Usuarios A, B e E ao
Perfil 3. Pela tabela conseguimos ver a necessidade de cada usuario de acordo com os cddigos
dispostos na primeira coluna vertical. Alguns cédigos foram considerados devido a entrevista
com as especialistas, entdo mesmo que nado estejam muito demarcados pelos usudrios, ainda
assim foram levados em conta e percebidos como consenso nesse ultimo grupo.

4.2. Caracterizagao dos perfis

Nessa verificacdo, entende-se melhor como se comporta cada Perfil, através das tabelas
(Tabela 1 e Tabela 2), associando os cddigos aos trechos encontradas nas entrevistas, e tendo
como base a liberdade da autora nas hipdteses levantadas pela interpretacdo do material
obtido nas entrevistas (FERRARI; RUFINO, 2018), as caracteristicas predominantes de cada
perfil sdo:

4.2.1. Perfil 1 - Homens:
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N3o considera as tarefas domésticas como sua principal fun¢do, apenas oferecer
suporte. Se importa mais com a esfera do trabalho, apenas mencionou a esfera
doméstica quando perguntado.

N3o relatou carga mental.

Foi o Unico que mencionou sobre precisar buscar informagdes apds o diagndstico, as
mulheres que marcaram entendem a informagdo como um acréscimo do que ja
sabem, e ndo como uma necessidade basica.

Mencionou a dificuldade de relaxar e dormir quando chega em casa e encerra as
atividades diarias apds o trabalho.

N3do ha uma certa preocupacdo ou incOmodo social quanto a sua condicao.
Depender de outras pessoas nao foi um fator de desconforto.
4.2.2. Perfil 2 - Mulheres com maior estabilidade econémica:

Apesar de se importarem com as tarefas domésticas, conseguem delegar a outras
pessoas, por poderem pagar com certa periodicidade uma diarista.

Foram as Unicas a mencionar unanimemente sobre a questdo alimentar,
provavelmente por terem mais poder aquisitivo para escolherem melhor o que comer,
ou por terem acesso a informagcdes com profissionais mais especializados, como
nutricionistas, por exemplo.

Foram as Unicas mulheres a mencionarem uma evolu¢do/estabilizacdo do quadro, o
que estd relacionado ao acompanhamento de médicos particulares, medicamentos,
tratamentos mais caros, como acupuntura, dietas, suplementagdo alimentar,
exercicios fisicos e psicélogos. Além disso, o peso psicolégico de se preocupar menos
com o basico e ter uma estabilidade econémica, permite maior independéncia e um
guadro mais estabilizado de saide mental.

Relataram um melhor acolhimento familiar e entendimento sobre os processos
psicolégicos com a aceita¢do da doenga.

4.2.3. Perfil 3 - Mulheres com menor estabilidade econémica:

Possuem uma necessidade de comunidade maior, ndo se sentem acolhidas pela
sociedade e pelos familiares.

Ha uma pressdo muito grande em relagdo a realizagdo das tarefas domésticas, elas
sentem um sobrepeso e uma cobranga pessoal nesse ambito. Algumas dependem do
marido financeiramente, por isso uma das entrevistadas entende que deve trabalhar
para conseguir complementar a renda do marido e se sentir mais util e independente.

N3o relataram evolug¢do do quadro, o que se percebeu na verdade foi a piora das
dores e de outras queixas no corpo.

N3o mencionaram unanimemente a alimentagdo como um fator importante, apenas a
atividade fisica, mas todas relataram que o acesso pela distancia ou por questdes
financeiras fica prejudicado.
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Apesar de poderem ndo ter acesso sempre a tudo, possuem muita informacdo a
respeito da doenga, correndo atrds de ajuda psicoldgica ou governamental quando
necessario.

4.2.4. Perfil 4 - Profissionais da drea da satde:

Relatam uma necessidade de integracdo entre as especialidades e dificuldade de
acesso aos outros prontuarios.

Foi unanime a necessidade de informacdo clara e de facil acesso aos pacientes, assim
como um atendimento profissional de supervisao.

Atividade fisica e um cuidado mental, assim como a criacdo de novos habitos, foram
constantes em todas as entrevistas.

Trés das quatro profissionais relataram o quanto a comunidade e o acolhimento, entre
pessoas passando pela mesma situacdo, ajudam na adocdo e constancia dos
tratamentos.

5 Conclusoes

Levando em conta as Tabelas 1 e 2 e a bibliografia, além da sintese que algumas necessidades
relatadas pelos entrevistados teriam para suprir outras, as principais funcionalidades que
poderiam ser desenvolvidas dentro do aplicativo foram:

1.

Acompanhamento profissional, ndo excluindo a consulta, mas de uma forma que
ficasse mais claro para o especialista o quadro geral do paciente, para que diminuisse
o deslocamento fisico ou que ele interferisse mais cedo, caso fosse necessario. Além
disso, uma integracdo melhor dos prontuarios e exames.

Lista de atividades para setorizar as demandas da semana em etapas menores, visto
que esses pacientes tém dificuldade em algumas tarefas e precisam respeitar o seu
ritmo.

Ajudar a implementar um novo habito, como atividade fisica, alimentagdo, tomar
medicamentos e outras mudancas na rotina que precisam ser implementadas.

Comunidade, para que haja um chat ou uma forma de encontrar pessoas com
fibromialgia, j& que elas se sentem mais acolhidas com essas trocas, tendo mais
chances de terem uma constancia no tratamento.

Informacgdo através de novas pesquisas e dados, mas de maneira mais facil e leituras
mais leves.

Foco na saude mental como atividades de relaxamento e concentragdo, além de ser
possivel registrar com poucos cliques as oscilagdes de humor, como um didrio que nao
precisasse ser digitado.

Mapa de dores, com informacdes sobre cada local/sintoma e disponibilizacdo de
maneira visual sobre a constancia de dor em cada paciente. Além disso, entender
melhor sobre as crises e os desencadeadores.

Auxilio governamental e melhor integracdao do SUS com pacientes que demandam
varias especialidades, com uma melhor complementac¢do de cada especialidade.
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Entender inicialmente o usuario para desenvolver melhor as perguntas e depois compreender
quais funcionalidades poderiam ser elencadas como principais, dentro das necessidades
relatadas pelos entrevistados, além de elaborar melhor os perfis de cada usuario para projetar
algo novo que serd inserido na vida didria do usudrio (ROGERS et al., 2013). Inclusive saber em
quais perfis deveria-se focar, jd que como mencionado anteriormente os perfis 2 e 3 sdo os
mais encontrados, sendo assim tiveram suas necessidades com maior peso.

Em uma analise inicial das possiveis funcionalidades do aplicativo, foram priorizadas as acima
por incluirem outros cddigos e por indicacdo das especialistas reforcando. O aplicativo é
voltado para as pessoas com fibromialgia, principalmente para os perfis 2 e 3, mas a palavra
dos especialistas foi considerada dentro das funcionalidades.

A entrevista com roteiro semiestruturado permitiu que os usudrios se sentissem mais a
vontade para colocarem suas particularidades, mas sem perder o foco da entrevista, e assim
foi possivel identificar melhor uma mesma necessidade em diferentes discursos, agrupando
posteriormente dessa forma os perfis em suas similaridades (FERRARI; RUFINO, 2018).

As perguntas mais direcionadas ao uso da ferramenta celular foi possivel detectar diferentes
nuances de como o aparelho é usado em cada estilo de vida e perfil, além do fato de aspectos
do design se adaptar a pouca mobilidade nas maos e articulacdes encontradas em alguns
usudrios. Acrescenta-se a isso um aspecto particular de tempo disponivel e o quanto um
melhor fluxo e poucos cliques da interface poderiam facilitar, tendo em vista que como as
atividades no geral sdo feitas em um ritmo mais lento, se comparado com uma pessoa sem
fibromialgia, o tempo disponivel para mexer no aparelho mével é menor. O aspecto da leitura
foi encontrado em todos os perfis, a facilidade de n3o precisar digitar para realizar essa acdo
foi relatada pela Usuaria E.

A andlise desses cddigos e a identificacdo de cada perfil viabilizaram tomadas de decisdo para
0s préximos passos do projeto, tanto em termos de interface quanto de arquitetura da
informacdo. O aplicativo provavelmente ndo conseguiria resolver todos os pontos de
necessidades e queixas das partes entrevistadas, mas tentar fomentar alguma integragdo com
politicas publicas voltadas para essa comunidade seria interessante para o futuro.

Focar agora em como auxiliar na autogestdo da salde desses pacientes, principalmente as
mais vulneraveis do Perfil 3, e ajudar dando ferramentas como informagao e acolhimento ja
podem ser agdes mais rapidamente efetivadas.
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