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RESUMO

JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS: A fibromialgia é caracterizada por dor generalizada, alteragdes no sono e fadiga, o que afeta
o estilo de vida, relagdes laborais e interpessoais das pacientes. Este estudo objetivou investigar a percep¢do de pacientes
com fibromialgia sobre sua experiéncia com a doenca.

METODOS: Pesquisa qualitativa com entrevista semi-dirigida, com 10 mulheres. Os dados foram submetidos & anélise de
contelido e organizados em quatro categorias.

RESULTADOS: O processo até o diagndstico foi descrito como complexo e demorado, associado muitas vezes ao sentimento
de desamparo, desesperanca e, em alguns casos, ideacdo suicida. Ador e o comprometimento cognitivo foram relacionados a
prejuizos na vida pessoal e profissional. Afalta de suporte familiar e a invalidagdo da dor estiveram associadas a exacerbacéo
do sofrimento emocional e da sintomatologia ansiosa e depressiva. Apesar das dificuldades, alguns pacientes relataram
aceitacdo dadoenga e melhora com abordagens multidimensionais, suporte familiare de grupos de apoio. Aincompreensao
social sobre a experiéncia algica foi citada como motivo para o isolamento, intensificando a estigmatizacéo e agravando
quadros depressivos e ansiosos. Esses efeitos negativos da fibromialgia na qualidade de vida, nas interacGes sociais e na satide
mental endossam o caréter subjetivo da dor e a necessidade de incluir o cuidado psicologico no tratamento de tais pacientes.
CONCLUSRO: Afibromialgia, além dos sintomas fisicos, apresenta um impacto socioemocional significativo, estando comumente
associada a sintomas depressivos e ansiosos. Esses fatores demandam uma abordagem interdisciplinar que compreenda e
trate a doenga em suas multiplas dimens&es, promovendo maior suporte as pacientes.

DESCRITORES: Capacidades de enfrentamento, Dor cronica, Fibromialgia.

ABSTRACT

BACKGROUND AND OBJECTIVES: Fibromyalgia is characterized by widespread pain, sleep disturbances, and fatigue, affecting
patients’ lifestyles, work relationships and interpersonalinteractions. This study aimed to investigate the perception of patients
with fibromyalgia regarding their experience with the condition.

METHODS: Qualitative research was conducted using semi-structured interviews with ten women. Data were analyzed through
content analysis and were organized into four categories.

RESULTS: The diagnostic process was reported as complex and lengthy, being often associated with feelings of helplessness,
hopelessness, and suicidal ideation in some cases. Pain and cognitive impairments were linked to disruptions in personal
and professional life. The lack of family support and the invalidation of the pain experience were associated with heightened
emotional distress, as well as increased symptoms of anxiety and depression. Despite these challenges, some participants
reported acceptance of their condition and improvement through multidimensional approaches, family support, and
participation in support groups. Social misunderstanding of the pain experience was mentioned as a reason contributed to
isolation, intensified stigmatization, and worsened depressive and anxious symptoms. These negative effects of fibromyalgia on
quality of life, social interactions, and mental health highlighted the subjective nature of pain and the necessity of incorporating
psychological care into the treatment of these patients.

CONCLUSION: Beyond its physical symptoms, fibromyalgia has a significant socioemotional impact, being commonly
associated with depressive and anxious symptoms. These factors call for an interdisciplinary approach that addresses the
disease’s multiple dimensions, providing enhanced support for patients.

KEYWORDS: Chronic pain, Coping, Fibromyalgia.

DESTAQUES

+ Ainvalidacdo da dor e do sofrimento emocional foram relatados como fatores importantes para o agravamento do
quadro de pacientes com fibromialgia, enquanto o suporte familiar e os grupos de apoio foram relatados como fatores
protetivos

« Amultidisciplinaridade necessaria para o tratamento da fibromialgia exige dos profissionais de salide a compreensgo
da relagdo entre dor e aspectos psicologicos

+ Ascrengas na eficacia do tratamento exclusivamente farmacoldgico, dificuldades financeiras e barreiras de acesso
comprometem a adesdo ao tratamento integrado

Este é um artigo publicado em acesso aberto (Open Access) sob a licenca Creative Commons Attribution (https://creativecommons.org/
licenses/by/4.0/), que permite uso, distribuicdo e reproducdo em qualquer meio, sem restri¢des desde que o trabalho original seja corretamente citado. 1/8
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INTRODUGAO

Fibromialgia (FM) é uma doenga cronica de etiologia incerta
que tem como principais caracteristicas a presenca de dor
musculoesquelética generalizada, fadiga e problemas de sono'.
Essa doenga incide entre 2% e 4% da populagdo geral, sendo
mais prevalente em mulheres de meia-idade?. A dor associada a
FM gera impactos significativos a longo prazo, prejudicando a
memoria e as relagdes sociais®, além de reduzir significativamente
a qualidade de vida*.

A doenga ¢ caracterizada pelo longo processo de diagndstico,
decorrente da falta de lesdes teciduais e biomarcadores clinicos
especificos que indiquem a sua presenca, levando em média cinco
anos para o fechamento do diagnostico clinico®. O diagnostico
equivocado ou tardio pode prolongar o sofrimento, retardando
0 acesso ao tratamento adequado para essa condi¢do®.

Devido aos seus sintomas e as dificuldades no diagnostico,
pacientes com FM frequentemente vivenciam sentimentos de
desesperanca frente & incurabilidade da doenga, apresentando
maiores riscos de ideagdo e tentativas de suicidio, quando
comparados a populagao em geral’. Esses fatores podem modificar
a percep¢do da dor e prejudicar a adogdo de estratégias eficazes
de enfrentamento®. Devido a falta de explica¢do biologica, a FM
é frequentemente desacreditada e invisibilizada por familiares,
amigos e colegas de trabalho, gerando sofrimentos adicionais e
comprometendo a busca por suporte’.

No ambito familiar, as mulheres com FM enfrentam um
duplo desafio: lidar com os sintomas da doenca e as expectativas
impostas pelo ambiente doméstico, incluindo tarefas de cuidado e
maternidade’. Quando ha apoio e encorajamento, a familia pode
desempenhar um papel protetor, facilitando a aceitagdo e a adesdo
ao tratamento, reduzindo a sobrecarga e o cansago''. Entretanto, a
falta de adaptagdo dos papéis familiares pode desgastar as relagoes
conjugais e sexuais'>"*. Além da vida familiar, a dor crénica também
impacta diretamente a vidalaboral, comprometendo a estabilidade
financeira e ocasionando sentimentos de incapacidade'.

Com a interferéncia nos relacionamentos e no trabalho, as
pacientes com FM podem ficar mais vulneraveis ao sofrimento
psicologico’, ao estresse cronico' e a pensamentos negativos',
resultando na alta prevaléncia de transtornos psiquidtricos, como
depressdo’® e ansiedade’. Cerca de um quarto dessas pacientes
manifesta sintomas de transtorno depressivo maior ao longo
da vida, incidéncia consideravelmente maior em comparagio a
outros grupos clinicos®. Além do impacto na qualidade de vida,
os desfechos psiquiatricos podem agravar os sintomas primarios
da FM?*.

Diante deste carater multidimensional, torna-se imprescindivel
o desenvolvimento de interven¢des multiprofissionais que
visem promover um olhar mais completo e profundo sobre o
tratamento®. Uma doenga cronica tem uma trajetdria peculiar,
estando presente no decorrer da vida da paciente, implicando
desafios adaptativos frequentes desde a descoberta até a habituagao
e manejo dos sintomas®. A literatura predominante sobre a FM
foca, principalmente, nos aspectos clinicos e fisioldgicos da
FM**%, deixando uma lacuna em estudos sobre as experiéncias
subjetivas dos pacientes. Pesquisas qualitativas oferecem uma
compreensdo mais profunda dos desafios psicolédgicos, sociais e
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culturais, enriquecendo o modelo biopsicossocial da dor. Além
disso, relatos descritivos também fornecem insights importantes
para os profissionais de satde, auxiliando no planejamento de
intervengdes centradas no paciente e na promogao de comunicagdes
mais empaticas e eficazes®.

Por fim, explorar as experiéncias de mulheres com FM
possibilita identificar padroes de enfrentamento e fatores
contextuais que influenciam diretamente a percep¢éo da dor,
contribuindo tanto para a literatura, quanto para a pratica
clinica?”?. O presente trabalho teve por objetivo investigar a
percepcdo de pacientes com FM sobre sua experiéncia desde
o diagnoéstico com a doenga.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa exploratoria, transversal e descritiva
com uso de entrevistas semi-dirigidas e andlise de conteido?,
desenvolvida em conformidade com o COREQ - Consolidated
criteria for reporting qualitative research™.

Participantes

Participaram do estudo 10 mulheres diagnosticadas com
FM, acima de 18 anos de idade, usudrias do ambulatério de
reumatologia de um hospital geral do Nordeste do Brasil. A
amostragem foi composta por conveniéncia pelo método bola-de-
neve® e foi encerrada conforme critério de saturagdo do contetido
das entrevistas®™. Isto é, a medida que os dados foram coletados
e analisados, chegou-se a um ponto no qual as informagdes
adicionais ndo traziam novos contetidos ou temas relevantes para
a pergunta de pesquisa.

Instrumentos

Questionario sociodemografico e clinico

Composto por perguntas fechadas e abertas, abordou sexo,
idade, ocupagio, nivel de escolaridade e tempo de diagnostico
das pacientes.

Roteiro de entrevista semi-dirigida

Foi elaborado um roteiro de entrevista com sete perguntas sobre:
descoberta do diagnodstico; vivéncia da enfermidade; relagdo com
atividades laborais; relagdes sociais e familiares; percepg¢do sobre
o tratamento; expectativa sobre o futuro; e o sentido observado
a respeito da propria doenga.

Procedimentos e aspectos éticos

As entrevistas foram realizadas individualmente apds a
apresentacdo dos objetivos e com a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). As perguntas
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foram conduzidas por uma pesquisadora treinada (primeira
autora) e por um pesquisador com experiéncia no método
(terceiro autor). Apds o consentimento, as participantes
preencheram o questiondrio sociodemografico e clinico e
foram entrevistadas presencialmente em um local reservado no
proprio hospital. As entrevistas tiveram duragdo média de 25
minutos, foram gravadas em audio e transcritas. Informagdes
pessoais foram omitidas, visando o anonimato e a protecio das
participantes. Os pesquisadores nio tiveram vinculo prévio
com as participantes e todas aceitaram participar, ndo sendo
necessario repetir nenhuma entrevista. A transcri¢do e os
dados ficaram a disposi¢do das participantes, mas ndo houve
solicitacdo para acesso. A pesquisa foi aprovada em comité de
ética (Parecer n. 3.581.860).

Analise de dados

Os dados do questionario sociodemografico foram analisados
descritivamente. As entrevistas foram submetidas a analise de
conteudo” e seus dados foram organizados em quatro categorias
que emergiram apds as leituras: descoberta do diagnéstico;
sintomas e convivio com a fibromialgia; familia e rede de apoio; e
impacto psicolégico (Tabela 1). Para ilustrar os resultados, foram
acrescentados os relatos das pacientes, omitindo seus nomes,
indicando-as pelo niimero da entrevista.
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RESULTADOS

Perfil das participantes

Participaram do estudo 10 mulheres, com idade média de 51,7
anos. A maioria das participantes era casada (n=9), e uma, vitiva.
Em relagdo a escolaridade, metade tinha o ensino fundamental
completo (n=5), seguido por ensino superior com pos-graduacio
(n=2), ensino superior (n=1), ensino técnico (n=1) e ensino médio
(n=1). Metade das participantes estava em atividade laboral (n=5),
sendo quatro auténomas e uma com emprego regular. Das cinco
que ndo trabalhavam, duas estavam afastadas, duas eram donas de
casa e uma era aposentada. Todas as participantes referiram uso
regular de fdrmacos. Em relagdo a prética de atividades fisicas,
metade praticava trés vezes por semana (n=5), seguida por duas
vezes (n=1), uma vez (n=2), nunca faz (n=1) e cinco vezes ou mais
(n=1). O tempo médio de diagnéstico foi de 6,5 anos (Tabela 2).

Conteudo das entrevistas

Descoberta do diagndstico

A descoberta diagnodstica foi percebida como complexa
e demorada (n=8), devido as especificidades da doenga. Sete

Tabela 1. Unidades de registro para codificacdo e categorizagao dos dados.

Categorias Definicdo

Unidades de Registro

Descoberta do diagndstico
diagnostico

Percepcdo e experiéncias da descoberta do

Relatos sobre percepg¢do do diagndstico e
como foi recebido pela participante

Sintomas e convivio com a fibromialgia
da fibromialgia

Percepcao das participantes sobre os sintomas

Relatos sobre sintomas da Fibromialgia,
convivio com a enfermidade e o tratamento

Familia e rede de apoio

Percepcado sobre o apoio recebido por
familiares e pessoas do seu grupo social

Relatos sobre convivéncia com a familia e
sobre apoio social percebido.

Impacto psicoldgico

Percepgdo sobre impactos emocionais da

Relatos sobre sintomas de ansiedade ou

doenca depressao, aceitacdo/aprendizado e alivio com
a enfermidade
Tabela 2. Perfil das participantes.
N. Participante Idade Ocupagao Escolaridade Tempo de diagnéstico

1 52 Dona de casa Ensino fundamental 3anos
2 36 Afastada Pés-graduacdo 2 anos
3 54 Auténoma Ensino médio 18 anos
4 39 Auténoma Ensino fundamental 3anos
5 56 Autébnoma Pés-graduagdo 12 anos
6 49 Dona de casa Ensino fundamental 6anos
7 70 Autébnoma Ensino fundamental 5anos
8 48 Afastada Ensino superior 7 anos
9 47 Técnica em enfermagem Ensino técnico lano

10 66 Aposentada Ensino fundamental 8 anos
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participantes relataram dificuldades para chegar ao diagnostico
e quatro mencionaram a presenga de diagndsticos incorretos ou
de comorbidades, que inicialmente ofuscaram a hip6tese de FM
(n=4). Trés pacientes alegaram convivio com a dor durante anos
até o encaminhamento ao reumatologista. Uma das participantes
referiu ndo compreender o que era a doenga no momento do
diagndstico.

No primeiro momento, foi normal porque eu ndo sabia o que era
fibromialgia. O clinico ndo fechou o diagnéstico. S6 depois que fui
para a reumatologista é que veio o impacto. (Entrevista 04).

Uns 12 ou 13 anos indo de médico para médico. Fui para cardiologista,
ortopedista, todo tipo de médico. (Entrevista 09).

O momento do diagnéstico foi acompanhado de sentimentos
de desamparo (n=3), desesperanga (n=3), ideagao suicida (n=3)
e crises de choro (n=2), gerados pela cronicidade da doenga. Trés
pacientes fizeram a analogia de “cair em um buraco” para expressar
a perda de controle no momento do diagnéstico.

Eu nao aceitava as dores. Ndo achava que isso ia melhorar. Como
cuidaria da minha filha? Como vou levar adiante um relacionamento?
Tudo girava em torno dessa doenga. Nao via solu¢do para essa
situagao melhorar. A tinica solu¢do que via para a minha dor era
tirar minha vida. (Entrevista 02).

“Quando o médico disse que eu tinha fibromialgia, cai em pdnico!
Foi como se tivessem aberto um buraco e eu tivesse caido dentro.”
(Entrevista 09).

Sintomas e o convivio com a fibromialgia

Além da dor caracteristica nos pontos especificos da FM, citados
por todas as participantes, também foram mencionados sintomas
como perda de memdria (n=5) e problemas de sono (n=4). Todas
as participantes apontaram interferéncia nas atividades laborais,
pela influéncia da dor na execucdo de atividades domésticas e
em trabalhos que envolvem esfor¢o fisico. Essa limitacdo levou a
percepgdes de inadequagido, com sentimento de inutilidade (n=1)
e receio do julgamento social (n=2).

Me dei conta que ndo conseguia fazer mais o que fazia antes e
pensava: ‘O que vai ser de mim agora?’. Me sentia uma initil. O que
eu ia fazer da minha vida. Vou mudar de fungdo no trabalho, ai ja
estou com medo do que vao falar de mim. Vio dizer: ‘olha aquela
preguicosa, ndo quer dar aula’. (Entrevista 08).

Metade das participantes apresentou uma preocupagio exclusiva
com tratamentos farmacolégicos (n=>5), incluindo cuidados com
questdes emocionais (n=1). Todavia, as pacientes que aderiram ao
tratamento multidimensional (n=3) relataram melhora significativa
na qualidade do sono e na redugio de fArmacos. Sobre a pratica
de exercicios fisicos, foram destacados alguns obstaculos, como
medo de intensifica¢do ou surgimento de novas dores (n=3),
distancia de centros desportivos (n=2) e limitagdes financeiras
(n=2). A situagéo financeira foi apontada como obstaculo para
aquisi¢do de remédios (n=2). Uma das pacientes afirmou utilizar
alternativas caseiras (massagens e chas), sem eficicia comprovada,
para o tratamento da FM.
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Fico a maior parte do tempo preocupada, néo consigo ter animagdo.
Fico pensando se vou ter dinheiro para comprar a medicagdo. Ndo
é toda a medicagdo que tem no posto. A maioria eu tenho que
comprar. (Entrevista 10).

A atividade fisica aumenta as dores. Eu fazia todos os dias, mas as
dores aumentaram e tive que reduzir. Fiquei sé na caminhada. Até
levantar pesos, eu ndo consigo. (Entrevista 09).

Familia e rede de apoio

Foram identificados trés contetidos principais nessa categoria:
invalida¢do do sofrimento pelos familiares (n=4), importancia da
empatia demonstrada pelos familiares (n=4) e a importancia de
suporte social de grupos de apoio ou religiosos e associacdes de
pacientes com FM para enfrentar a vivéncia algica (n=4).

As participantes enfatizaram a auséncia de suporte familiar
na realiza¢io de atividades domésticas (n=3). Uma delas buscou
conscientizar familiares através de cartilha explicativa da doenga®,
contudo, relatou decepgio pelo desinteresse. Outras pacientes
apresentaram desejo de receber maior aten¢do dos familiares
(n=2), ressaltando a importancia dos grupos de apoio por elas
frequentados (n=4).

Para mim, um dos melhores tratamentos é participar do grupo
de apoio aos pacientes. Ja vi tanta coisa que, para mim, ds vezes,
é melhor vir para o grupo do que pegar um copo de dgua e tomar
um remédio. (Entrevista 07).

Trés pacientes revelaram que a FM interferiu no relacionamento
conjugal e na vida sexual. A falta de compreenséo por parte dos
conjuges foi descrita com exacerbagdo do sofrimento emocional
destas pacientes.

Meu marido chega e, as vezes, estou limpando alguma coisa no
quintal, ele fala ‘vai fazer isso para depois estar morrendo’. Ele ndo
entende bem essa doenga e o que mais me atrapalha é o emocional.
(Entrevista 03).

Eles ndo deram importancia nenhuma. Meu marido foi o pior. O
meu marido foi s6 no sentido do sexo, quando vocé tem essa doenga,
perde totalmente a libido. (Entrevista 05).

A invalidagdo recorrente também foi apontada como um
obstaculo a expressdo do sofrimento. Duas pacientes mencionam
vergonha ou receio de incomodar os outros, levando a ocultar
a dor e a submissdo a trabalhos domésticos pesados para evitar
constrangimentos.

As vezes, quando vou lavar roupa, tenho que esticar para pegar a
roupa, acaba inchando muito. Lavo e deixo na vasilha. Quando o
marido chega, ele reclama: ‘Eu cheguei da roga agora e ainda vou
ter que fazer isso?’ (Entrevista 03).

Evito estar reclamando porque ninguém merece estar com uma
pessoa reclamando do lado. Meus filhos que sdo adolescentes ficam
falando: ‘mae vocé reclama muito, fica o tempo todo impaciente’ Na
rua a gente coloca umas mdscaras. (Entrevista 08).
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Impacto psicologico

Todas as participantes apresentaram algum sintoma depressivo
e quatro declararam ter recebido diagndstico psiquiatrico de
depressao (n=4). Entre os sintomas mais frequentes, destacaram-se:
desamparo (n=4), falta de prazer (n=3), desesperanca (n=3),
choro recorrente (n=3), medo do futuro (n=2) e ideagdo suicida
(n=2). Tais sintomas foram relacionados a incurabilidade e
limitag¢oes na vida.

Ndo via solugdo para essa situagio melhorar. A tinica solugdo que
eu via para a minha dor era tirar minha vida. (Entrevista 02).

Foi um baque terrivel, a gente fica emocionalmente abalada e eu
fiquei com muita depressdo, de até pensar em suicidio. (Entrevista 05).

A principio, foi um choque porque entrei em desespero. Tive depressdo,
passei por quadros horriveis de depressdo. Quando a médica disse
ser fibromialgia, foi como se tivessem me tirado do paraquedas e
jogado no chdo. (Entrevista 09).

Verificaram-se também indicios de sintomas ansiosos (n=6),
tais como inquieta¢do (n=3), irrita¢do (n=3), dificuldade para
dormir (n=2), medo constante (n=1) e crises de ansiedade (n=1).

Fico muito agoniada, aquela dor, uma ansiedade mesmo, com medo
de acontecer alguma coisa. Quando fico mais preocupada, as dores
aumentam. (Entrevista 03).

Sinto sempre medo, deito-me na cama e fico como se fosse cair alguma
coisa, um bicho em cima de mim, fico nervosa, levanto e me deito
de novo. Fico nervosa e impaciente. Ndo consigo dar risada, ndo
me lembro do tempo que dei uma risada. Era muito alegre. Fico a
maior parte do tempo preocupada, ndo consigo ter animagdo. Me
sinto inquieta, mas eu ndo posso estar andando, entdo me sento
no sofd e fico sentando-se e se levantando. Mentalmente, eu fico
agitada. (Entrevista 10).

Por fim, as pacientes foram perguntadas sobre o futuro.
Observou-se a presenga marcante de sintomas depressivos como
desesperanca (n=3), desdnimo (n=2) e/ou crengas disfuncionais
sobre o progndstico, como a expectativa de cura (n=2). Houve
relatos de auséncia de planos para o futuro (n=3), como também
o foco no presente (n=3).

Eu penso muito em ficar boa, que eu vou conseguir vencer o liipus
e a fibromialgia.. (Entrevista 01).

Tem dias que penso no futuro e tenho medo por conta da minha
coluna, ver que ela estd tdo desgastada. As vezes me vejo em uma
cadeira de rodas. Sou negativa. Ao reformar a casa, pedi que
colocassem uma porta bem larga porque, se eu ficar de cadeira de
rodas, como é que eu vou entrar no meu banheiro?. (Entrevista 08).

Ndo tem mais futuro para mim. O meu futuro é esperar a hora que
Deus me chamar e pronto. Néo tem como eu fazer mais planos. Ndo
tem como, ndo trabalho mais, vivo doente e dependo dos outros. Que
planos uma pessoa assim vai fazer?. (Entrevista 10).

Verificaram-se contetidos de aceita¢ido (n=2), que envolvem
reconhecer e permitir sentir a dor, sem intengdo de evita-la ou
controld-la, e busca por estratégias saudaveis por meio da regulacio
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emocional (n=1). A compreensao de que a doenga nao é fatal ou
contagiosa foi apontada como motivo de alivio (n=3).

Eu estou vivenciando o amor-proprio, o autoconhecimento e isso
estd me ajudando no processo de aceitagdo. (Entrevista 02).

Na minha mente veio a ideia de que eu vou aceitar (a doenga) e vou
me aceitar do modo que a vida estd me contemplando. (Entrevista 07).

DISCUSSAO

O objetivo deste estudo foi investigar a percep¢ao e a experiéncia
de pacientes com FM sobre o convivio com a doenga e seus impactos
psicolodgicos, abordando desde o diagndstico e os sintomas até
as estratégias de enfrentamento. As participantes descreveram o
processo de diagnéstico como complexo e demorado, marcado
pela longa convivéncia com a dor antes de sua confirmagio.
Também foi relatado que esse periodo esteve frequentemente
acompanhado de sentimentos negativos, como desamparo,
desesperanca e, em alguns casos, idea¢do suicida. Essa demora
reflete o desafio enfrentado por pacientes e profissionais de satde,
devido a auséncia de lesdes teciduais e marcadores laboratoriais
especificos, podendo ocorrer equivocos nos diagndsticos e
tratamentos inadequados™. Ademais, a espera e a incerteza
intensificam sintomas de ansiedade e depressao, dificultando
o enfrentamento da doenga, fato que refor¢a a importancia de
uma avaliagdo diagnodstica precisa, a fim de evitar ou reduzir o
sofrimento emocional e psiquico e possibilitarem o inicio precoce
de intervencoes eficazes®*-%*.

No recebimento do diagndstico, surgiram conteudos de
desesperanca, crises de choro e ideagdo suicida, indicativos de
sintomas depressivos*, que podem estar presentes antes do
diagndstico, tanto pelas experiéncias com a dor, quanto pela relagio
bidirecional entre mecanismos fisioldgicos da dor e transtornos
afetivos®. Essa intersec¢do entre saide mental e dor crdnica
evidencia a dimensdo subjetiva da dor, sendo uma experiéncia
mais ampla do que a fisiopatologia do fenomeno*', em que o
cuidado psicolégico desde o inicio do tratamento ¢ essencial®.

A presenca da desesperanca e a sensagdo de perda de controle
reforcam a necessidade da clareza na transmissao da informacao
pelo profissional de satide, zelando pelo acolhimento e averiguando
a percep¢ao da paciente sobre o diagndstico e progndstico da
doenca®. Esse cuidado pode evitar o surgimento de crencas
disfuncionais de cura ou de auséncia de controle e melhorara
adesdo ao tratamento™.

A dor, referida por todas as pacientes, compromete o sono e
funcdes cognitivas, somando-se aos demais estressores no impacto
direto da qualidade de vida***. Um estressor destacado pelas
participantes foi a invalidagao social na familia e no trabalho. O
sentimento de incompreenséo e descrédito pode afastar as pacientes
das interagdes sociais, causando perdas nas relagdes familiares e
sociais, além de intensificar a estigmatizagdo e a invisibilidade,
favorecendo o agravamento de quadros depressivos e ansiosos?#54.
Outro efeito do isolamento é a reducdo do suporte social, a maior
sobrecarga e a baixa adesdo ao tratamento™. A FM tende a ser mais
invalidada socialmente do que outras doengas reumatoldgicas®,
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visto que ¢ uma doenga sem marcadores bioldgicos, mas com
caracteristicas e dores sociais*.

Todas as participantes apontaram interferéncia nas atividades
laborais como consequéncia da dor cronica e limitagdes funcionais™.
Essa condigdo agrava o sentimento de estigmatizagdo e o isolamento,
considerando o papel do trabalho na identidade e reconhecimento
social”. A intrinseca relagdo da dor das pacientes e as experiéncias
deisolamento e rejeigao social podem ser explicadas pelos estudos
de dor social, os quais indicam que esse tipo de dor ativa dreas
cerebrais semelhantes as da dor fisica e pode estar associada ao
aumento da intensidade da dor percebida.

Nesse contexto, validar a dor e o sofrimento psicoldgico
fortalece a confianca da paciente na equipe médica, reduzindo
o estigma internalizado e melhorando a adesdo ao tratamento™.
Além do apoio profissional, algumas participantes citam beneficios
associados ao apoio de familiares e grupos, reforcando o papel
da empatia e o do pertencimento no enfrentamento da doenga
e percep¢io da dor®. Quando o entorno social compreende os
limites impostos pela doenga, tende a fornecer suporte mais eficaz
para o enfrentamento™.

Em relacdo ao tratamento, metade das participantes ainda
associou o tratamento da FM exclusivamente a firmacos, enquanto
trés relataram aderir ao tratamento multidimensional. Esse dado
pode ser explicado pela crenca de maior efetividade dos fairmacos,
0 que torna esse fendmeno comum em pacientes com FM?>.
No entanto, a literatura reforca a necessidade de intervengoes
multidisciplinares”. No presente estudo, pacientes que aderiram
ao tratamento nesses moldes relataram melhora na qualidade do
sono e reducio no consumo de outros firmacos.

Conforme evidenciado na literatura, abordagens néo
farmacoldgicas sdo eficazes no auxilio a regula¢do da dor,
ressaltando a importincia de os profissionais de saude adotarem
uma perspectiva integral para promover a adesdo das pacientes
ao tratamento®®. A baixa adesdo a pratica de exercicios fisicos foi
relacionada aos sintomas da FM e as dificuldades financeiras e
de acesso a centros desportivos. Tais motivos sio amplamente
evidenciados na literatura®, explicitando a necessidade de criagao
de politicas publicas que promovam o acesso dessa populacéo.
Embora o inicio dessa pratica possa aumentar momentaneamente
a dor, ha evidéncias de melhoras dos sintomas da FM e da saude
mental a longo prazo®. Nesse sentido, a educagdo em satde é
essencial para esclarecer os beneficios dessa pratica e reduzir a
resisténcia inicial®.

A auséncia de exercicio fisico exacerba sintomas decorrentes da
EM, devido a consequente perda funcional®’. Algumas pacientes
mencionam o uso de tratamentos alternativos sem comprovagio
cientifica de eficacia, o que representa riscos financeiros e a
saude, principalmente pela exposicdo a efeitos adversos que
podem agravar os sintomas*. Esse achado refor¢a a necessidade
de orientagéo clara dos profissionais de saide quanto a procura
de terapias baseadas em evidéncias®.

Todas as participantes apresentaram sintomas depressivos
e mais da metade manifestou sintomas de ansiedade, o que
esta de acordo com a literatura sobre FM e saide mental®®,
relacionando-se com a vivéncia cotidiana de dores intensas,
redugio da qualidade de vida e consequente comprometimento
da satide mental®. Essas comorbidades psicoldgicas ndo apenas
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reduzem a qualidade de vida, mas amplificam outros sintomas,
como fadiga e disttrbios do sono'.

Apesar do sofrimento relatado, algumas participantes
demonstraram sinais de aceitagio e aprendizado, expressando
alivio por entenderem que a doenga néo era fatal contagiosa.
De acordo com a literatura, agir com aceita¢ao néo significa
aceitar passivamente a dor, mas optar por agdes alinhadas aos
seus valores, mesmo diante do desconforto. Essa postura esta
relacionada a maior flexibilidade psicolégica, essencial para
alinhar o enfrentamento da dor aos objetivos de vida e valores
das pacientes®. Assim, aliada a postura acolhedora e de validagio,
faz-se importante que profissionais de saude auxiliem seus pacientes
a compreenderem e aceitarem a existéncia da dor cronica, de
maneira realista e funcional®.

CONCLUSAO

A percepgio e a experiéncia de mulheres diagnosticadas com
FM ressaltam o cardter multifacetado da FM, intrinsecamente
relacionado a experiéncias sociais, com repercussdes na vida
familiar e laboral, marcadas pelo medo de serem incompreendidas
ou rejeitadas. Ao longo do percurso da doenga, foram relatados
sentimentos de tristeza, desamparo, desesperanga e ideagdo
suicida. Nesse contexto, a falta de suporte familiar, a invalidagdo
da experiéncia dlgica e a interferéncia nos relacionamentos
agravam o impacto emocional. A interagdo entre a dor cronica,
avida social e a satide mental evidencia o carater biopsicossocial
da dor e reforca a necessidade de intervengdes integradas que
contemplem tanto os aspectos fisicos quanto os psicolégicos da
enfermidade.

Como limitagéo, destaca-se o tamanho da amostra, préprio
de estudos qualitativos. Apesar disso, a amostra refletiu o perfil
epidemioldgico da enfermidade: mulheres, entre 40 e 55 anos. As
entrevistas semi-dirigidas possibilitaram aprofundar a compreensao
das vivéncias das participantes e gerar novos insights. No entanto,
tais instrumentos demandam cautela quanto a generalizacdo e as
inferéncias causais. Considerando-se que a FM afeta diferentes
dimensdes da vida, estudos interdisciplinares sdo necessarios para
ampliar a compreensdo da doenga e seus impactos, integrando
distintas areas do conhecimento.
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