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Objetivo: apreender as representacoes sociais de mulheres sobre viver com fibromialgia. Métodos: estudo qualitativo
com 42 mulheres do ambulatério da dor de um hospital universitirio da Bahia, Brasil, as quais responderam 2 entre-
vista e elaboraram desenho-estéria com tema. Os resultados foram interpretados a luz da Teoria das Representacoes
Sociais. Resultados: as participantes autodeclararam-se pretas e pardas, na faixa etdria de 35-64 anos, com renda
mensal de até um salario-minimo. O viver com fibromialgia foi representado por elas como limitacoes, sofrimento,
tristeza, estresse, pessimismo e isolamento social. Para enfrentar o tratamento e voltar a vida social, elas recorriam
a coragem, resiliéncia, paciéncia e fé. Consideracoes Finais: o desejo de mulheres com fibromialgia era buscar al-
ternativas que as ajudassem a vivenciar o processo de adoecimento com o intuito de alcancarem um estilo de viver
melhor com a doenca e suas limitacoes.

Descritores: Fibromialgia; Mulheres; Luto; Representacdes Sociais; Isolamento Social.

Autora correspondente: Gilmara Ribeiro Santos Rodrigues. grrodrigues@ufba.br

! Escola Bahiana de Medicina e Satde Publica, Salvador, BA, Brasil. https://orcid.org/0000-0003-3038-4239.

? Universidade Federal da Bahia, Salvador, BA, Brasil. https://orcid.org/0000-000 [-8978-3053.

? Escola Bahiana de Medicina e Satide Piblica, Salvador, BA, Brasil. https://orcid.org/0000-000 | -5741-240X.
* Universidade do Estado da Bahia, Salvador, BA, Brasil. https://orcid.org/0000-0002-6427-5535.

> Université Laval, Québec, Canada. https://orcid.org/0000-0003-2423-9844

¢ Universidade Federal da Bahia, Salvador, BA, Brasil. https://orcid.org/0000-000|-7518-5757

7 Escola Bahiana de Medicina e Satde Piblica, Salvador, BA, Brasil. https://orcid.org/0000-0002-82 13-3100

Rev baiana enferm (2025); 39:€64306

https://periodicos.ufba.br/index.php/enfermagem



Perdas, luto e ressignificacoesem fibromialgia: uma viagem ao universo feminino

Objective: to understand the social representations of women about living with fibromyalgia. Methods: a qualitative
study conducted with 42 women recruited from the pain outpatient clinic of a university hospital in Bahia, Brazil.
Data were collected through semi-structured interviews and the Drawing-and-Story Procedure with a Thematic
Focus. Interpretation followed the lens of Social Representation Theory. Results: participants self-identified as Black
and mixed-race, aged 35-64 years, with monthly income up to one minimum wage. Living with fibromyalgia was
represented by them as limitations, suffering, sadness, stress, pessimism, and social isolation. To cope with treatment
and return to social life, they relied on courage, resilience, patience, and faith. Final Considerations: Women with
Sfibromyalgia expressed an overarching desire to identify alternatives enabling them to experience illness in a way
that fosters a better quality of life despite the disease and. its restrictions.

Descriptors: Fibromyalgia; Women; Grief; Social Representations; Social Isolation.

Objetivo: Comprender las representaciones sociales de las mugjeres sobre la vida con fibromialgia. Métodos: Estudio
cualitativo con 42 mujeres de la clinica ambulatoria de dolor de un hospital universitario en Babia, Brasil.
Respondieron a entrevistas y crearon un dibujo temdtico. Los resultados se interpretaron a la luz de la Teoria de las
Representaciones Sociales. Resultados: Las participantes se autoidentificaron como negras o mestizas, de entre 35y 64
anos, con ingresos mensuales de hasta un salario minimo. Representaron la vida con fibromialgia como limitaciones,
sufrimiento, tristeza, estrés, pesimismo y aislamiento social. Para afrontar el tratamiento y reincorporarse a la vida
social, se apoyaron en la valentia, la resiliencia, la paciencia y la fe. Consideraciones finales: Las mujeres con
Sfibromialgia deseaban alternativas que les ayudaran a transitar el proceso de la enfermedad, con el objetivo de

lograr una mejor calidad de vida con la enfermedad y sus limitaciones.

Descriptores: Fibromialgia; Mujeres; Duelo; Representaciones sociales; Aislamiento social.

Introducio

A fibromialgia (FM) € uma das doencgas reu-
matologicas mundiais mais frequentes e acomete
entre 0,2% e 6,6% " da populacio. A representa-
tividade das mulheres estd entre 2,4% e 6,8%".
No Brasil, a prevaléncia da fibromialgia €, em
média, de 2,5%, maior no sexo feminino e na
faixa etdria entre 35 e 44 anos de idade".

A FM ¢ considerada uma sindrome complexa,
que possui como principal caracteristica a dor
cronica musculoesquelética generalizada, acom-
panhada de distdrbios do sono, fadiga fisica e
mental. Podem ainda estar presentes, além de
desequilibrios autondémicos e quadros de hiper-
sensibilidade a estimulos externos, sintomas
psiquidtricos, como: ansiedade; depressio; dis-
funcodes cognitivas, como déficit de memoria e
dificuldade de concentracao; e rigidez matinal®.
Nesse contexto, foi sancionada, no estado da
Bahia, a Lei no 14.364/2021, que institui o dia
12 de Maio como o da pessoa com fibromialgia.
Seu objetivo € conscientizar a populagcio sobre
a doenca e incentivar a criacdo de iniciativas
para melhorar a informagio e o tratamento'” .
No Brasil, a Lei n® 14.705/2023, estabelece dire-

trizes para o atendimento prestado pelo Sistema
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Unico de Satde (SUS) as pessoas acometidas por
essa sindrome'”

As pessoas com fibromialgia tém sua qualidade
de vida prejudicada, devido a todas as limitacoes
que a doenca impode, que abrangem sua vida
pessoal, profissional e social. Sendo assim, os
sentimentos de desespero decorrentes do pro-
cesso do adoecer por fibromialgia influenciam
a forma de perceber a dor, interfere no enfren-
tamento da doenca e desencadeia nos pacientes
uma sensacio de perdas e diversos lutos”.

As implicacoes da dor cronica na qualidade
de vida de mulheres com fibromialgia podem
variar, a depender de fatores pessoais — idade,
escolaridade, situaciao econdmica, crengas sobre
a doenca e estilos de enfrentamento — e contex-
tuais — suporte social percebido, disponibilidade
de recursos e influéncias culturais e religiosas”.
Refletir sobre esta afeccdo e suas repercussoes
na vida das mulheres, com vistas a prestacao dos
cuidados de forma integral e sistematizada, para
a necessidade de cada doente, deve merecer a
atencio dos profissionais de satde.

A importancia da temadtica requer sensibili-

zaclo dos profissionais de saude, por acometer
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toda a vida da mulher com fibromialgia, envol-
vendo aspectos de saude, emocionais, psiquicos,
fisicos, sociais e financeiros, dentre outros. Por
isso € necessdria a prestacdo de assisténcia mul-
tiprofissional em saude, numa perspectiva ampla,
com o intuito de alcancar a exceléncia do exer-
cicio profissional e melhoria continua da quali-
dade de vida dessas mulheres.

O presente estudo objetivou aprender as
representacoes sociais de mulheres sobre viver

com fibromialgia.
Método

A pesquisa teve aprovacao do Comité de
Ftica em Pesquisa da organizacio envolvida.
Todas as participantes foram informadas e es-
clarecidas sobre o contetido da pesquisa e assi-
naram o Termo de Consentimento Livre Esclare-
cido (TCLE) antes da realizacio dos encontros.
Foram garantidos a confidencialidade dos dados
e o anonimato das entrevistadas, que foram iden-
tificadas nas entrevistas com a letra E, seguida do
numero de ordem da entrevista. Exemplo: El,
E2 ... E42. Foram seguidas as diretrizes &ticas
das Resolucdes n.2 466/2012% e 580/2018"”, do
Conselho Nacional de Satde do Brasil.

Por se tratar de um objeto complexo e sub-
jetivo, o estudo estd respaldado no referencial
teorico-metodolégico da Teoria das Represen-

~ .. (10)
tacoes Sociais, abordagem Processual

e po-
derd contribuir para a melhor compreensao
das mulheres com fibromialgia, suas relacoes e
o enfrentamento do processo de adoecimento
e tratamento.

Pesquisa qualitativa descritiva com abor-
dagem multimetodolégica, baseada na teoria das
Representacoes Sociais, que consiste em estudar
aspectos subjetivos de fendmenos sociais e do
comportamento humano. A elaboracao deste
artigo seguiu checklist de recomendacoes dos
Critérios Consolidados de Relato de Pesquisa
Qualitativa (COREQ) para pesquisas qualitativas.

O instrumento de coleta de dados foi com-
posto de trés partes: dados sociodemogrificos e
clinicos, procedimento de Desenho-Estoria com

Tema e questdes norteadoras sobre o objeto

de estudo. Estas ultimas foram assim formu-
ladas: “O que significa para uma mulher viver
com fibromialgia” “Vocé sente falta de alguma
coisa anterior ao diagnéstico de fibromialgia”?
“O que uma mulher com fibromialgia pode fazer
para enfrentar essa doenca” “Quais estratégias
vocé utiliza para ressignificar sua vida apds
esse diagnostico™

As entrevistas foram gravadas mediante o uso
de aparelho Android, apés a anuéncia das partici-
pantes. Foram finalizadas, quando os conteidos
das falas repetiram-se apos cinco entrevistas con-
secutivas, sem surgimento de elementos novos.
As pesquisadoras fizeram a escuta, transcricao e
andlise dos dados.

Durante a aplicacio da técnica DE-T, foi so-
licitado que a participante realizasse individual-
mente qualquer desenho sobre o dia a dia de
uma mulher com fibromialgia. Apés a criacio,
ela foi orientada a olhar para o desenho e contar
uma estoria sobre ele, atribuindo-lhe um titulo.

A pesquisa foi realizada no ambulatorio da
dor de um Complexo Hospitalar Universitario da
Bahia, Brasil, entre marco e junho de 2023. Essa
instituicao ¢ referéncia em média e alta comple-
xidade e integrante do Sistema Unico de Saide
(SUS). O Ambulatério da Dor funciona as ter-
cas-feiras, das 7h as 19h, atendendo pacientes
com queixas de dor continua ou intermitente
por mais de 6 meses, com virios diagnoésticos,
incluindo a fibromialgia. Nesse ambulatorio,
sao exercidos atendimentos médicos, de enfer-
magem e de psicologia. Sao realizados consultas
e bloqueios, de acordo com a necessidade de
cada paciente, além de encaminhamentos para
outras especialidades e/ou praticas integrativas.

Participaram da pesquisa 42 mulheres com
diagnéstico médico de fibromialgia, que reali-
zavam acompanhamento terapéutico no Ambu-
latério da Dor em 2023. A amostra nao probabi-
listica por acessibilidade aceitou voluntariamente
participar do estudo apoés apresentacio da pes-
quisa e do convite. Como critério de inclusio
foram consideradas mulheres matriculadas no
referido ambulatério, maiores de 18 anos e com
o minimo de 6 meses de diagnostico. Os critérios

para exclusao foram: abandono do tratamento
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por qualquer motivo durante o periodo de co-
leta de dados; e/ou ter apresentado algum déficit
sensorial ou cognitivo capaz de prejudicar a co-
leta de dados.

Foram utilizadas as técnicas de coleta de
dados: entrevista semiestruturada, individual em
ambiente privativo; e o Desenho-Estoria com
Tema (DE-T). O DE-T consiste em uma mo-
dalidade de comunicaciao objetivada na forma
imagética, que favorece a apreensio de enun-
ciados atrelados aos acontecimentos, fatos e his-
torias atualizadas na presenca da cena expressa
na figura"".

Os dados oriundos da entrevista foram or-
ganizados mediante a andlise temadtica de con-
teido"”, método que compde um conjunto de
técnicas que analisa a comunicac¢ao dos sujeitos
com base em processos objetivos e sistematicos
de descricio dos conteudos das mensagens.
Foi realizada a leitura exaustiva do material,
destacando-se as principais ideias-chave, cate-
goricamente analisadas e estruturadas. Para os
desenhos também foi usada a técnica de ana-
lise de contetdo”. Para efeito de divulgacio
dos resultados, os nomes foram omitidos, e os
discursos e desenhos foram identificados me-

diante enumeracao.
Resultados

As participantes estavam na faixa etdria de
35 a 64 anos de idade (88,1%) e tinham situacdo
conjugal estdvel (52,38%). As mulheres se au-
torreferiram, predominantemente, como pretas
e pardas (92,86%). Apesar de muitas relatarem
ter estudado 13 anos ou mais, apenas 7,14%
concluiram o ensino superior. Dessas, 33,33%
estudaram menos de 9 anos. Dentre as parti-
cipantes, 26 (61,90%) referiram ter parado de
exercer atividades laborais remuneradas apos o
diagnostico de fibromialgia. Quanto a renda fa-
miliar, 17 (40,48%) entrevistadas referiram viver

mensalmente com até um saldrio-minimo, renda
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insuficiente para cobrir os custos das necessi-
dades basicas.

A andlise dos dados demonstrou que, para
enfrentar a fibromialgia e ressignificar a vida
apos o diagnostico da doenca, as mulheres
precisaram entender e gerenciar as mudangas
que ocorriam em suas vidas. As repercussoes
impostas pela fibromialgia foram analisadas e
agrupadas por similaridades tematicas em duas
categorias que emergiram dos dados empiricos:
Categoria 1 — Perdas e Luto; e Categoria 2 — En-
frentamento. As categorias foram definidas com
base nos seguintes aspectos: limitacoes (psiquica,
fisica e financeira), isolamento social, resiliéncia

e tratamento.
Categoria 1— Perdas e Luto

As constantes dores fazem com que as mu-
lheres percam a disposicao para trabalhar, con-
viver com outras pessoas e realizar atividades
da sua vida diaria. Seu cotidiano torna-se vazio,
como foi representado pela fala de E8, ao afirmar:
“Depois da Fibromialgia eu morri para o mundo.”
E de E9, com menos de 35 anos de idade, que
verbaliza: “Fiz aniversario em janeiro e pedi a
Deus para ser o ultimo. E eu espero que sejal”

Dor intensa, sentimento de tristeza e deses-
peranca, depressao, privacio do sono, perda da
alegria e da vida saudavel foram expressas na
fala a seguir:

E muita dor, é muito estressante e se a gente pudesse ndao

tinha essa fibromialgia. E muito, muito, muito! Tem dia

que vocé fica fora de si, porque é muito! Gente, vocés ndo
tém nogdo, ndo. (E19)

Na técnica projetiva desenho-estéria, ao ser
solicitado que fizessem um desenho retratando
o dia a dia de uma mulher com fibromialgia, E35
representou a sua rotina dolorosa, como pode

ser observado na Figural.
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“Sinto dores e sensagoes estranhas. Ougo, ds ve-
zes, vozes e sons que Oulrds pessods ndo ouvem.
Vejo coisas estranbas, como um peixe voando,
uma pessoa brilbando. As vezes me sinto vazia.”
(E35)

Figura 1 — Desenho-estoria 1

Observa-se que a fibromialgia restringe a
paciente ao leito, deixando-a totalmente de-
pendente dos remédios, o que pode intensificar

ainda mais a dependéncia e as limitacoes fisicas.

O luto vivenciado pode ser observado na Figura
2, pelo uso apenas do lapis preto, tracados fortes
e limitados de E32, mesmo tendo sido disponibi-
lizados lapis de diversas cores.

NUTR C% D

fameDios

04—+

Limitacao

Remédios.

Figura 2 — Desenho-estoria

A limitacio fisica é representada pela fadiga,
falta de motivacao para atividades rotineiras, di-
ficuldade de locomocio e falta de capacidade de
exercer as atividades com a mesma naturalidade
de antes da doenca. A inseguranca que permeia
a rotina das mulheres apds o diagnéstico da
fibromialgia, que gera fragilidades e incapaci-
dades, € expressa no fragmento seguinte:

Uma mulber que pensa, muitas vezes, antes de fazer

qualquer coisa. Pensa para subir em um banco, porque

as costas estdo doendo e vocé pode cair, pensa antes de
sair de casa para ir a algum lugar: vou sentir dores?

Quanto tempo ficar sentada? Quanto tempo ficar em pé?

E os medicamentos vai tomar em qualquer lugar? Sou
uma pessoa cheia de limites em tudo que faco. (E24)

A dor cronica e suas implicacdes sio relatadas
como impactantes na liberdade, nas atividades fi-
sicas, domésticas e laborais, conforme fala a seguir.

E muita limitacdo, parece que vocé se sente dentro de
um casulo. Se sente a pessoa mais frdagil do mundo. (E27)

A falta de condi¢coes para manter a atividade
laboral aparece mesmo antes do diagnéstico fir-
mado de fibromialgia. Esta sindrome limita as
mulheres ndo apenas para as atividades exer-
cidas fora do domicilio, mas também para as ati-

vidades basicas diarias, incluindo as atividades
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domésticas e o autocuidado, como explicitado
nas entrevistas que seguem:

Sinto falta de coisas basicas, de caminbar, de cuidar da
casa, lavar minba roupa, fazer minbha comida, que eu
Jazia com prazer. Dormir. (E9)

Hoje eu ndo consigo fazer tudo em um dia. Tenho de
escolber o dia e a hora que estiver bem, fazendo por pe-
dacos. (E16)

As mulheres, para viverem com fibromialgia,
precisam superar-se todos os dias, pois as

dores e limitacdes requerem o uso constante

de medicacdes, causam insOnia e nao permitem
uma vida social ativa, conforme relato seguinte:

E uma luta didria, porque vocé tem de se superar todos os
dias. E muito dificil vocé acordar todos os dias e, logo de
manhd, vocé perceber quie estd toda paralisada. Vocé tem
de ter um tempo maior para levantar da cama, para vocé
despertar para o seu dia, iniciar o start mesmo. Vocé tem
varias limitacoes que antes ndo tinha. (E32)

Na Figura 3, observa-se ainda como a doenga
afeta a mobilidade, locomocio, higiene e o au-
tocuidado, além de provocar isolamento social,

com idas constantes as organizacoes de saude.
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Durante o dia: dor, remédios, muletas, me segurando

em pecas e choro.

Noite: dor, insonia e quando durmo as dores me acor-
dam.

Meus filbos me levando, as vezes, ao banho, me vestir
elc.

Indo para UPA [Unidade de Pronto Atendimento] ou
bospital, porque a vida social ja ndo existe.

Pontos de dores e ai ainda ndo tem as dores do reto,
biperlordose, coluna e nuca. (E9)

Figura 3 — Desenho-estoria 3

De acordo com uma das entrevistadas, a vida
social ja nao existe porque, além das limita-
¢oes fisicas impostas pela fibromialgia, a mulher
também nao tem motivacao para interagir com
outras pessoas, inclusive pela baixa autoestima,
que a restringe a propria casa:

Vocé vai ficar demais em uma cama, vocé vai se sentir
muito isolada. (E19)

A gravidade e imprevisibilidade dos sintomas
dificultam a vida das mulheres com fibromialgia
nas atividades profissionais, domésticas e no
lazer, levando-as a sentirem-se presas, em isola-
mento social. Um dos motivos desse isolamento
estd ligado ao fato de outras pessoas acharem
que suas queixas sido “frescura”, entre outras
situacoes.

Eu compreendi o que era fibromialgia, que ndo era coisa

da minha cabeca, como muitos costumavam dizer, que

a fibromialgia é coisa de mulberzinba, é coisa da sua
cabeca, ndo é doenca. (E32)
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As relacoes em familia, trabalho e amigos
ficam comprometidas devido as mudancas cau-
sadas pela doenca. Essas relacdes vao se distan-
ciando a cada dia até, algumas vezes, deixarem
de existir, conforme relatos a seguir:

Relacionamento familiar é muito complicado. Ndo acei-
tam a forma que eu sou. Cada dia se afastam mais. (E2)

A fibromialgia é uma doenga invisivel. Muitas vezes eu
Jfui tachada de louca, que era tudo coisa da minba ca-
bega. (E35)

A baixa autoestima, o tempo disponibilizado
para tratamento, a instabilidade de sentimentos
e sensacdes, tudo colabora para o afastamento
social dessas mulheres, conforme fala que segue:

E dificil viu, muito dificil, porque é muita dor. Eu ndo

consigo me concentrar em nada. Ndo consigo nem ir d
igreja! Chego ld com tanta dor, ndo consigo ficar sentada,

Sficar em pé. Nem ajoelbar eu consigo! (E29)
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Categoria 2 — Enfrentamento

A Categoria Enfrentamento ancora-se na resi-
liéncia e no tratamento. Algumas mulheres ficam
presas as limitacoes e em todos os elementos
negativos que a doenca traz para suas vidas,
enquanto outras percebem que ter resiliéncia e
enfrentar a fibromialgia passa a ser a opcao pos-
sivel e precisam transformar alguns aspectos de
sua vivéncia para seguir em frente.

Nos depoimentos subsequentes, as mulheres

referem saber o que precisam para enfrentar a

Controlar alimentacdo, fazer exercicios, controlar as
emogoes, ter acompanhamento com psicologo, porque
estd mutito associado ao emocional da pessoa. O estilo de
vida dela vai ter de mudar, se adaptar a nova realidade
dela. (E7)

Ela pode fazer as recomendagcoes médicas, procurar ali-
mentacdo saudavel, procurar um lazer, procurar um
especialista na drea de psicologia para ajudar, procurar
socializar, ter amigos, sair mais. Tudo relacionado ao
lazer. Fazer atividade fisica, que alivia muito. (E34)

No DE-4, a entrevistada representa o enfren-
tamento vivenciado com otimismo, sem focar
apenas na doencga, tentando enxergar o que a

vida tem de bom, de leve, colorido e alegre. E

fibromialgia: experimentando a vida com bom humor que ela
procura driblar a fibromialgia.
RN LA b A ErERMSLETA .
= i : ¢ e
4 o i Driblando a Fibromialgia
CAR~ e
_ - -
J Ak Y i -~ “Enxergue a vida leve e colorida, com bom bu-
Fa -~ e mor.” (E13)
) "
\ 2 LN "
S '
\J
KERGIAYE AT Vil &
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Figura 4 — Desenho-estoria 4

A fala de E23 e o DE-5 de E7 (Figura 5) apre-
sentam o contraste vivido pela mulher com fi-
bromialgia. Ao mesmo tempo que ela desenha
o choro, a tristeza e a dor também representa
seu dia a dia com forga, esforco e luta. A re-

presentacao evidencia que a mulher precisa

encontrar seus meios de enfrentamento para se-

guir vivendo.

Acordar de manha e pedir a misericordia a Deus para ele

me levantar e eu ndo ficar pensando nela. Ficar tentan-
do fazer minbas coisas devagarzinho, tentando sorrir e
brincando [...] (E23)
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“A forca, o esforco e a luta combatendo o choro,
a tristeza e a dor.” (E7)

Figura 5 — Desenho-estoria 5

Pode-se observar, nos relatos seguintes, que
houve ressignificacio apds o diagndstico da
doenga, como as buscas por tratamento me-
dicamentoso, terapéutico, nutricional e fisico,
assim como fé, restituicio de uma vida social,
paciéncia e resiliéncia:

Eu s6 faco o que posso e gosto. A mdquina esta doente.

Busco, dentro do meu limite, tudo o que dizem ser bom.
Isso que me ajuda. (E4)

Eu tento. Vou fazer algo agora e nao consigo, deixo ali,
até comeco, me entristeco, paro, saio um pouco, tento
fazer outra coisa, descanso, volto e tento fazer nova-
mente. (E10)

O conhecimento acerca da doenca é outro
elemento trazido pelas mulheres como impor-
tante para o enfrentamento da fibromialgia, con-
forme relatos que seguem:

Fazer com que as pessoas entendam e conhecam um pout-

co da doenga, porque fica mais fdcil até de ser ajudada.
(E2D)

Eu acho que, primeiro de tudo, é entender o que é a doen-
ca e estudar, entender como ela funciona com a pessoa,
porque cada um é cada um. Muitas vezes, o que pega
para uma pessoa ndo pega para outra pessoa |..] (E32)

Cada mulher, em seu proprio momento e da
sua maneira, vai buscar forcas e sabedoria para
tentar ressignificar sua vida e seguir em frente,

conforme expressam:

Pensar positivo, que ndo é a tiltima doenca do mundo.
Se cuidar. Seguir em frente e fazer os tratamentos. (E3)

Eu percebo, em muitas mulberes que ndo chegaram nes-
se ponto de ressignificar, que elas estdo mergulbhadas na
dor, focando s6 na dor fisica e psicologica, tipo assim
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aceitando. Isso é fibromialgia, eu estou limitada e é isso
mesmo. Tem muitas, como eu, que ja estao abrindo a
mente. Eu tenho fibromialgia? Ok, o que posso fazer com
isso? Vamos para frente, ndo posso ir por aquii, vou por
ali; er vou ver do jeito que vou me mexer, mas eu preciso
me mexer|...] Eu agora estou aprendendo a lidar melhor
com essa situagdo e ver uma outra pessoa que eu ndo
estava vendo em mim. Ver que eu sou capaz. Isso porquie,
antes, eu estava mergulhada, presal...] Eu vou procurar
Jazer o que tiver que ser feito para melbhorar, nem que
seja um passo a cada dia. (E32)

Observa-se que existe a vontade de buscar al-
ternativas que ajudem a vivenciar todo esse pro-
cesso. Desde os primeiros sintomas até a confir-
macao do diagnostico, passando pelas perdas,
vivéncia do luto, até conseguir viver melhor com
a doencga e suas limitacoes, mesmo que incons-
ciente, € o desejo da maioria das mulheres deste
estudo. Essa capacidade de aceitar e se adaptar
as mudancgas esta explicitada nas falas a seguir:

Todas nos temos de aceitar, seguir em frente, nunca de-

sistir, se amar e buscar o tratamento. Tudo tem solu¢do.

(E3)
Ndo existe cura, mas existe melbora. (E4)

Procuro manter minha cabeca erguida, levantar e tentar
viver. Viver de uma maneira que vocé possa, boje, com
outras limitacoes, com dor, com muitos problemas de
satide. (E27)

Algumas mulheres do estudo relataram que a
fé era o que as impulsionava a seguir em frente
e acreditar em dias melhores. A fé ajuda nao s6
a fortalecé-las para o enfrentamento da doenca,
como também ajuda, quando frequentam tem-

plos e atividades religiosos, a se reinserirem em




9

Marcia Santana de Carneiro Vivas Luciana de Carvalbo Feitoza, Cintia Mesquita Correia, Cleuma Sueli Suto,
1assia Teles Santana de Macedo, Gilmara Ribeiro Santos Rodrigues, Carolina Vila Nova Aguiar

grupos, melhorando a vida social. Para essas mu-
lheres, esse ¢ um dos componentes mais impor-
tantes na ajuda ao enfrentamento da fibromialgia:

Procuro ter boas amizades, ambiente adequado em casa,

atividades para fazer, jogos, ler a biblia, ativar a mente.

(E3)

Eu, gragas a Deus, tenbo um Deus, sirvo ele, que cuida
de mim, de minha familia, um esposo que cuida de mim
e meus filhos [...] (E11)

Discussao

Os resultados deste estudo corroboram a li-
teratura, que refere maior prevaléncia da fibro-
mialgia em mulheres acima de 30 anos e o raro
diagnostico em jovens . Confirmam também
que aproximadamente 60,9% das mulheres que
utilizam o servico do SUS sdo pretas ou pardas,
de acordo com a Pesquisa Nacional de Saude
do IBGE". O nivel de escolaridade é um dos
fatores mais determinantes na desigualdade de
renda da populacao brasileira, principalmente
nas mulheres"”.

A fibromialgia carrega uma representacio
muito negativa, ao ser atrelada a expectativa de
uma vida melhor, mas carregada de pessimismo,
sofrimento, limitacdo e tristeza. A maioria das
mulheres que sofrem de fibromialgia consideram
sua rotina estressante e dolorosa, justamente por
conta das limitacdes decorrentes da dor fisica,
além de relatarem viver sem esperancas, devido
aos riscos de terem uma evolucdo incerta da
doenca"”. Desse modo, elas passam a viver em
funcio da doenca. Fica explicito que o impacto
da fibromialgia, para elas, é incalculavel, pois a
dor cronica, as limitagoes e restricoes para a vida
social ativa, a ansiedade, o sofrimento e a tristeza
gerada por todas as situacoes vivenciadas afetam
todos os aspectos da vida. As limitacoes, a falta
de apoio, a auséncia de uma atividade laboral
que restitua sua dignidade e colabore com o en-
frentamento, tornam seu dia a dia muito dificil”.

Um estudo sobre percepcao de dor e es-
tresse em fibromialgia constatou que maior
intensidade de dor, funcionalidade reduzida,
maior percepcao de estresse e maior impacto na
qualidade de vida, apresentaram relacao direta

. . . (18)
com sintomas depresswos nesses pacientes .

As limitacoes impostas pela fibromialgia estao
relacionadas, em grande escala, aos processos
algicos, pois a dor persistente gera diversas
dificuldades para a mulher gerenciar suas de-
mandas fisicas, psicossociais e organizacionais
no trabalho e em casa, causando um balanco
negativo em sua vida"”.

Conviver com a dor diariamente € motivo de
muita aflicao e prejudica a continuidade das ati-
vidades laborais da mulher, que se vé forcada a
sair de uma vida ativa para uma vida passiva, so-
frendo com as consequéncias socioeconomicas,
limitacoes fisicas e perda de autonomia. Asso-
cia-se a tudo isso a necessidade de mudancas
comportamentais, a busca de conhecimento e
apoio para o enfrentamento da doenca, o que,
muitas vezes, é dificil de ser alcancado™”.

O tratamento da fibromialgia baseia-se em
todas as medidas adotadas para o alivio da dor
e do sofrimento fisico e psiquico. Vai além do
tratamento medicamentoso e exige mudanca do
estilo de vida, alimentacao diferenciada, ativi-
dades fisicas com acompanhamento profissional,
e também terapia com um especialista de forma
regular. Quando a mulher adquire conheci-
mento e tem uma perspectiva real do problema
fica mais facil lidar com a doenga e desenvolver
mecanismos de enfrentamento direcionados a
propria individualidade™”.

Na fibromialgia, diversos processos de en-
frentamento sao necessarios diante da sintomato-
logia constante e incuravel na vida do individuo.
Assim, € importante o foco em intervencdes que
auxiliem nesse enfrentamento, desde estratégias
educativas, acolhimento, grupos de convivéncia,
pritica de exercicios fisicos e medicamentos
A fé em Deus, a participacao religiosa e a familia
funcionam como pontos de apoio para as mu-
lheres enfrentarem a doenca®’.

Uma das formas de enfrentamento foi
relatada pela depoente E32, ao informar que
a ressignificacdo € iniciada a medida que as
mulheres entendem a fibromialgia e se tornam
coparticipantes no seu tratamento. Quando as
mulheres pensam em ressignificar a vida apos
o diagnostico da doenca, elas buscam encontrar

meios de enfrentamento que tornem seus dias
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menos estressantes, mesmo com o tratamento.
Importa esclarecer que ressignificar € atribuir
um novo significado a; dar um sentido novo a

24)

alguma coisa ™ e cada pessoa tem uma maneira

original de ser, sentir, ressignificar, expressar-se
e construir novas possibilidades®”.

Ressignificar a vida apos um diagndstico
cronico € algo muito complexo, dificil de ser
vivenciado, principalmente por mulheres com
fibromialgia que, ainda hoje, vivenciam muitos
processos discriminatorios na sociedade. Esta
¢ uma doenca cheia de estigmas, vista, muitas
vezes, até por familiares e amigos, como fanta-
siosa ou “criacao da cabeca” e, no caso deste es-
tudo, estd ainda atrelada a uma situacio econd-
mica desfavoravel, que dificulta todas as etapas
do processo.

Neste estudo, algumas mulheres com fibro-
mialgia representam a doenga como viver em um
“casulo”, no qual elas estao isoladas e protegidas
de tudo e de todos, aguardando o momento de
aprender a conviver com a doenca e a criar co-
ragem para enfrentar o tratamento e a propria
sociedade que nao entende ainda o que € viver
com fibromialgia. Essas mulheres agregam um
grupo de pertenca muito restrito. Ainda hoje, a
fibromialgia nao é um objeto de representacio
social para a sociedade, pela dificuldade de obje-
tivar e ancorar uma patologia que nao apresenta
manifestacoes fisicas que exames clinicos e labo-
ratoriais possam comprovar. Assim, a ancoragem
dessa sindrome € possivel apenas para o grupo
de pertenca de mulheres que tém o diagnostico
da doenca.

Este estudo possibilitou inferir-se que as mu-
lheres com fibromialgia, que realizam o trata-
mento em servicos de saide universitarios e pu-
blicos, ancoram as repercussdes impostas pela
fibromialgia como perdas e luto, ao objetivarem
as limitacoes psiquicas, fisicas e financeiras e do
isolamento social, assim como ao enfrentarem
o processo do adoecimento créonico com resi-
liéncia e o tratamento para alivio das dores. Im-
porta ressaltar que as repercussoes, perdas e luto
estao diretamente ligados a forma como as mu-
lheres enfrentam a fibromialgia e as mudancas

ocorridas apds o diagnostico.
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As limitacoes do estudo consistiram na falta
de dados de mulheres com fibromialgia acom-
panhadas em instituicoes de saude privadas,
que permitissem uma andlise mais aprofundada
sobre as formas de enfrentamento, assim como
ter sido escolhido como foco da pesquisa o gé-
nero feminino, o que pode ter limitado possiveis
comparacdes de aspectos especificos no pro-
cesso de adoecimento e enfrentamento da fibro-
mialgia entre mulheres e homens.

Este estudo contribui para tornar a fibro-
mialgia visivel socialmente, e para ressaltar que
essas pacientes precisam ter acesso a todos os
tipos de tratamento disponiveis, para que possam
ser reinseridas em um processo de vida saudavel
e ativo socialmente, uma vez que precisam res-
significar a forma de viver, mesmo sendo a fibro-
mialgia uma doenca ainda incuravel.

Ressalta-se o impacto e as contribuicoes posi-
tivas que os resultados deste estudo trazem para
as pessoas que vivem com fibromialgia, os profis-
sionais de saude e a sociedade, ao permitir apro-
fundar os conhecimentos ainda escassos sobre a
patologia, abrindo lacunas para novos estudos,
além de divulgar como as mulheres representam
e enfrentam a doenca. Podera também contribuir
para auxiliar as mulheres a entenderem as mu-
dancas trazidas pelo diagnostico de fibromialgia
e a ressignificarem suas vidas para conviverem

com o diagnédstico e certa qualidade de vida.
Consideracoes Finais

Com este estudo, apreendeu-se que a maioria
das mulheres representou viver com a fibro-
mialgia como viver em um “casulo”, no qual
elas estio isoladas e protegidas de tudo e todos,
aguardando o momento de aprender a conviver
com a doenca e a criar coragem para enfrentar
o tratamento e a propria sociedade. As mulheres
sabem o que precisam fazer para aliviar o sofri-
mento, mas, devido as limitacoes impostas pela
propria doenca, sentem-se fatigadas e desmo-
tivadas para executar as mudancgas necessarias.
Essas mulheres precisam ser ouvidas e acolhidas,
considerando-se que € preciso olhd-las na sua in-

tegralidade, uma vez que essa enfermidade estd
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associada a problemas sociais, culturais e de gé-
nero, o que acaba por dificultar o enfrentamento.

Sugere-se que sejam realizadas novas pes-
quisas com grupos de pertenca de mulheres com
fibromialgia distintos e com base em outras pers-
pectivas, como a dos homens com fibromialgia,
familiares e profissionais de satude, com o intuito
de ampliar o conhecimento, tanto da sociedade
quanto dos profissionais, sobre as dificuldades
e as reais necessidades de cuidados e redes

de apoio.
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