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RESUMO

Projeto Selfie — Barreiras e facilitadores para a autogestao percecionados

por pessoas com fibromialgia
Maria Castro, Susana Tinoco Duarte e Carmen Caeiro

Introdugao: As diretrizes internacionais recomendam consistentemente
intervengdes que promovam a autogestao suportada da fibromialgia. Embora estas
intervengdes demonstrem beneficios em outcomes como dor e fungcdo a curto
prazo, a manutencao destes resultados permanece um desafio, evidenciando a
necessidade de estratégias que sustentem mudangas comportamentais
duradouras. O programa Selfie, uma intervengao baseada em exercicio e informada
pelo Behaviour Change Wheel, foi desenvolvido para promover a autogestao a
partir de barreiras e facilitadores identificados na literatura. Contudo, identificar
estes fatores na populagéo portuguesa é fundamental para otimizar o programa e
informar futuras intervencgdes.

Objetivo: Explorar as barreiras e facilitadores para a autogestao, percecionados
por pessoas com fibromialgia que participaram previamente no programa Selfie.

Metodologia: Foi realizado um estudo qualitativo com trés grupos focais com 15
participantes. As sessdes decorreram via Microsoft Teams, seguindo um guido
semiestruturado, informado pelos modelos Capability, Opportunity, Motivation —
Behaviour (COM-B) e Theoretical Domains Framework (TDF). A anadlise de
conteudo decorreu em duas fases: (1) indutiva para identificacdo de codigos
preliminares; (2) dedutiva com base na classificagdo dos modelos COM-B e TDF.
Foi realizada triangulagao de investigadores e verificagao pelos participantes para
aumentar a credibilidade, e um registo auditavel assegurou a confirmabilidade.

Resultados: Foram identificadas 20 barreiras e 21 facilitadores para a autogestao
da fibromialgia, distribuidos pela totalidade dos dominios dos modelos COM-B e
TDF. As barreiras mais frequentes incluem a presenga de sintomatologia,
interferéncia das exigéncias do quotidiano, incompreensao social e falta de
confianga na capacidade de adaptar as estratégias. A autorregulacdo emocional,
adaptacao continua das estratégias, realizacdo de atividades prazerosas e
existéncia de uma rede de apoio social foram referidas como facilitadores.

Conclusao: Os resultados deste estudo fornecem evidéncia para aperfeigcoar o
programa Selfie e desenvolver intervengbes ajustadas as necessidades desta
populagao, contribuindo para a manutencao de comportamentos de autogestao da
fibromialgia a longo prazo.

Palavras-chave: fibromialgia, autogestdo, mudanca comportamental, barreiras,
facilitadores



ABSTRACT

Projeto Selfie — Barreiras e facilitadores para a autogestao percecionados

por pessoas com fibromialgia
Maria Castro, Susana Tinoco Duarte e Carmen Caeiro

Introduction: International guidelines consistently recommend interventions that
promote supported self-management in fibromyalgia. Although these interventions
show short-term benefits in outcomes such as pain and function, sustaining these
results remains a challenge, highlighting the need for strategies that support lasting
behavioural change. The Selfie program, an exercise-based intervention informed
by the Behaviour Change Wheel, was developed to promote self-management
based on barriers and facilitators identified in the literature. However, identifying
these factors in the Portuguese population is essential to optimise the program and
inform future interventions.

Objective: To explore barriers and facilitators to self-management, as perceived by
people with fibromyalgia who previously participated in the Selfie program.

Methodology: A qualitative study was conducted with three focus groups
comprising 15 participants. Sessions were held via Microsoft Teams, guided by a
semi-structured interview schedule informed by the Capability, Opportunity,
Motivation — Behaviour (COM-B) model and the Theoretical Domains Framework
(TDF). Content analysis followed a two-phase approach: (1) inductive analysis to
identify preliminary codes; (2) deductive mapping based on COM-B components
and TDF domains. Investigator triangulation and member checking were applied to
enhance credibility, and an audit trail ensured confirmability.

Results: Twenty barriers and twenty-one facilitators to fibromyalgia self-
management were identified, distributed across all COM-B components and TDF
domains. The most frequent barriers included symptom burden, interference from
daily demands, social misunderstanding, and lack of confidence in the ability to
adapt strategies. Emotional self-regulation, continuous adaptation of strategies,
engaging in enjoyable activities, and having a support network were reported as
facilitators.

Conclusion: These findings provide evidence to refine the Selfie program and
develop interventions tailored to the needs of this population, contributing to the
long-term maintenance of self-management behaviors in fibromyalgia.

Keywords: fibromyalgia, self-management, behaviour change, barriers, and
facilitators
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1. Introdugao
1.1 Impacto da fibromialgia

A fibromialgia € uma sindrome caracterizada por dor crénica musculoesquelética
difusa e por um conjunto de sintomas que incluem, fadiga, rigidez muscular e
articular, disfungdo cognitiva, alteragdes do sono, ansiedade, depressao e
perturbagdes do humor. Estes sintomas comprometem de forma significativa a
funcionalidade, limitando a capacidade para realizar as atividades da vida diaria e

participar na vida profissional e social (Siracusa et al., 2021).

Globalmente, a prevaléncia de fibromialgia varia entre 2% e 8%, sendo que a
maioria dos estudos de larga escala reporta valores entre 1,7% e 2,1% na
populacao ocidental (Cabo-Meseguer et al., 2017; Heidari et al., 2017; Wolfe et al.,
2013). Contudo, os estudos publicados na area sugerem que estas estimativas
poderao ser conservadoras. Um estudo transversal do tipo survey realizado em 5
paises europeus (Alemanha, Italia, Portugal, Espanha e Franca), utilizando os
critérios da American College of Rheumatology (ACR), estimou que a prevaléncia
da fibromialgia é de 2,9% em individuos acompanhados em clinicas de
reumatologia, o que corresponde aproximadamente a 6 milhdes de individuos
(Branco et al., 2010). Embora seja mais comum nas mulheres entre os 40 e os 60
anos, a fibromialgia também pode afetar os homens, os jovens e os idosos (Royal
College of Physicians, 2022).

Em Portugal, o estudo epidemiolégico EpiReumaPt sobre a prevaléncia das
condi¢gdes reumaticas e musculoesqueléticas, demonstrou que a fibromialgia foi a
terceira condigado com maior impacto sobre os individuos, relativamente a qualidade
de vida e incapacidade funcional, (B=-0,10; p<0,001 e p=0,27; p=0,001,
respetivamente) (Branco et al., 2016). A fibromialgia afeta predominantemente
individuos do sexo feminino, apresentando racios que variam entre 2:1 e 14:1,
dependendo dos critérios utilizados e da populagao estudada (Wolfe et al., 2013).
A prevaléncia aumenta progressivamente com a idade, atingindo o seu pico aos
50-60 anos de idade e diminuindo nos grupos etarios mais velhos (>80 anos)
(Arnold et al., 2019; Kashikar-Zuck & Ting, 2014). Embora n&o sejam conhecidos
dados nacionais sobre os custos diretos e indiretos associados a fibromialgia, a



revisdo sistematica realizada por D’Onghia e colaboradores (2022) analisou 36
estudos sobre custos diretos e indiretos associados a fibromialgia, revelando que
os custos diretos anuais por pessoa variaram entre 1.750 e 35.920 ddlares nos
Estados Unidos da América e entre 1.250 e 8.504 euros na Europa, sendo a
medicacao o principal fator contribuinte, seguida por consultas médicas, exames
complementares e hospitalizagées. Para além dos custos diretos, os custos
indiretos incluem perda de produtividade, absenteismo, incapacidade laboral e
reformas precoce (D’Onghia et al., 2022; Sarzi-Puttini et al., 2020). Um estudo
realizado na Australia com 288 individuos com fibromialgia indicou que 24,3%
abandonaram o trabalho cinco anos apds o diagndstico da fibromialgia (Guymer et
al., 2016), o que reflete o impacto significativo da condigdo na vida profissional e

social.

1.2 Recomendagodes para a pratica clinica

A gestdo da fibromialgia representa um desafio clinico significativo devido a sua
natureza multifatorial e ao impacto substancial na funcionalidade e qualidade de
vida dos individuos. Neste contexto, diversas organizagdes internacionais tém
desenvolvido diretrizes baseadas na evidéncia que orientam a pratica clinica,
enfatizando abordagens centradas no utente que procuram responder a
complexidade da condigdo. As diretrizes internacionais para a gestdo da
fibromialgia publicadas pela Canadian Pain Society e Canadian Rheumatology
Association em 2012 (Fitzcharles et al., 2013) e pela European Alliance of
Associations for Rheumatology (EULAR) (Macfarlane et al., 2017) recomendam de
forma consensual uma abordagem multimodal, priorizando a melhoria da qualidade
de vida relacionada com a saude, e integrando intervengdes farmacoldgicas e nao
farmacolégicas. As guidelines da EULAR (Macfarlane et al., 2017) recomendam as
estratégias nao farmacoldgicas como primeira linha de intervengao, destacando a
relevancia de intervengdes promotoras da capacidade de autogestédo suportada da
fibromialgia (Arnold & Clauw, 2017). Neste ambito, o exercicio fisico, ajustado as
caracteristicas e preferéncias do utente, é identificado como a Unica estratégia com
recomendacao forte. Além do exercicio fisico, € também recomendada a educagao



sobre a condigdo, o prognostico e as opgbes terapéuticas, promovendo a
capacitagao dos individuos para tomada de decisao partilhada e a autogestao da

condicao clinica.

1.2.1 Autogestao e a sua relevancia para a fibromialgia

De acordo com a definicdo de Barlow e colaboradores (2002), a autogestao refere-
se a capacidade de uma pessoa gerir o tratamento, os sintomas, as consequéncias
fisicas e psicossociais, bem como as mudangas no estilo de vida intrinsecas ao
viver com uma condigdo cronica. Mais recentemente, no trabalho publicado por
Kang e colaboradores (2024) é abordado o conceito de autogestdo suportada,
destacando o papel dos profissionais de saude na capacitagao dos individuos para
monitorizar o seu estado de saude e implementar as respostas comportamentais,
cognitivas e emocionais necessarias para manter uma qualidade de vida
satisfatoria. Ambas as definigdes tém implicito um papel ativo dos individuos no
desenvolvimento, aplicacdo e manutengao de competéncias que favorecam a

gestao da sua condigédo no seu quotidiano.

Os programas de autogestao suportada de dor crénica integram frequentemente
componentes educativas, comportamentais e psicossociais que ultrapassam a
intervencao isolada (Cohen et al., 2021; Hestmann et al., 2023). Neste ambito, os
comportamentos-alvo a promover incluem frequentemente a capacidade de:
resolucao de problemas do dia-a-dia, explorando solug¢des e avaliando os efeitos
na sintomatologia; tomada de decisdes adaptativas perante imprevisibilidade dos
sintomas; identificacdo e utilizagdo recursos uteis para a gestdo de sintomas;
identificacao de situagdes em que € necessario recorrer a um profissional de saude;
bem como, a capacidade de implementar mudancas comportamentais através de
planos de agdo para a autogestdo da condigdo (Kang et al., 2024). A evidéncia
cientifica recente tem vindo a suportar a efetividade destas intervencbes em
condigbes cronicas, demonstrando beneficios na redug¢do dos sintomas fisicos,
melhoria da fungdo, autoeficacia e humor, bem como na redugdo dos custos
relacionados com a saude (Bernardy et al., 2018; Pearson et al., 2020; Schulman-

Green et al, 2016). Na revisdo sistematica com meta-analise de Du e



colaboradores (2011) foi avaliada a efetividade de programas de autogestao para
individuos com dor musculoesquelética crénica nos outcomes dor e fungdo. Foram
incluidos 19 ensaios clinicos randomizados (RCTs), com follow-ups que variaram
entre 2 meses e 3 anos e taxa de adesao as intervengdes entre 56% a 97%. Em
condigcbes como osteoartrose, artrite reumatoide e fibromialgia, verificou-se uma
reducdo da intensidade da dor aos 4 meses (SMD=0.23; IC 95%: 0.36, 0.10,
p=0.0003), aos 6 meses (SMD=0.29; IC 95%: 0.41, 0.17, p<0.000017) e aos 12
meses (SMD=0.14; IC 95%: 0.23, 0.04, p=0.008). Quanto a incapacidade funcional,
nao se observaram alteragdes significativas aos 4 meses, contudo aos 12 meses
registou-se uma redugdo pequena a moderada (SMD=0.17; IC 95%: 0.27, 0.07,
p=0.0006).

A revisdo sistematica com meta-analise conduzida por Geraghty e colaboradores
(2021) analisou intervengdes de autogestdo para individuos com dor cronica
generalizada e fibromialgia. A maior parte dos estudos incluidos integraram a
combinagado de duas estratégias de autogestéo - a atividade fisica e a educagao
terapéutica. Os resultados sugerem beneficios estatisticamente significativos na
funcao fisica e na dor, tanto a curto como a longo prazo. Foram identificadas
melhorias na fungao fisica entre o final da intervencdo e até 3 meses (n=473,
SMD=0.42; IC 95%: 0.20, 0.64; p=0.0002) bem como 6 meses apods a intervengao
(n=724, SMD=0,36; IC 95%: 0,20, 0,53; p<0,0001). Quanto a dor, verificou-se uma
reducdo significativa a curto prazo (n=628, SMD=-0,49; IC 95%: -0,70, -0,27;
p<0,00001) e longo prazo (n=790, SMD=-0,38; IC 95%; -0,58, -0,19; p=0,00001),
em comparagao com individuos em lista de espera e pratica usual, descrita como

exercicio isolado e controlo da atengéo.

Também o estudo de Musekamp e colaboradores (2019) avaliou a efetividade de
um programa de grupo de educagao para autogestao comparando-o com a pratica
usual em individuos com fibromialgia. Os resultados demonstraram um aumento
significativo do conhecimento sobre a condicédo e autogestao, com um tamanho de
efeito médio (Cohen's d=0,45; IC 95%; 0,27, 0,63; p<0,05), e efeitos positivos de
pequena magnitude no controlo da dor, comunicagao sobre a doenga e pratica de
atividade fisica (p<0.05). Embora o aumento do conhecimento tenha persistido por



6 e 12 meses, os efeitos nas competéncias de autogestdo ndo se mantiveram a

longo prazo.

Por sua vez, a revisdo sistematica com meta-analise realizada por Hu e
colaboradores (2024) explorou as experiéncias de individuos com dor cronica
generalizada, incluindo fibromialgia, que participaram em intervengbes de
autogestdao. Foram identificados aspetos positivos, nomeadamente melhor
aceitagao da condigéo e suporte e melhoria das competéncias de autogestao. No
entanto, o estudo salienta alguns aspetos negativos como por exemplo: o facto de
mais de 90% das intervengdes de autogestao terem sido realizadas em formato de
grupo, que pode ter influenciado a individualizagdo da intervengao; a auséncia de
suporte continuo e a falta de apoio profissional apds o término das intervengdes,
que foram apontados como fatores que condicionaram a manutengdo das

estratégias de autogestao.

Com o objetivo de responder a alguns dos problemas identificadas pela
investigacao, foi desenvolvido, em Portugal, o programa Selfie, um programa de
promogao de autogestdo suportada da fibromialgia que partiu da identificagdo de
necessidades, potenciais barreiras e facilitadores identificados por individuos com
diagndstico de fibromialgia, profissionais de saude e investigadores (Caeiro et al.,
2024). Na sequéncia deste processo de co-construcao, foi demonstrado, através
de um estudo misto que incluiu uma analise de série de casos, o impacto positivo
ap6s a conclusdao do programa nos outcomes dor e fungdo em mulheres
diagnosticadas com fibromialgia (Carvalho et al., 2024). Contudo, num estudo
qualitativo, com as mesmas participantes, sobre as barreiras e facilitadores para a
adocgao da pratica regular de exercicio apos a conclusdo do programa, emergiram
algumas barreiras, como por exemplo a falta de suporte e feedback apds o término
da intervencao, as dificuldades em adaptar o exercicio ao espaco fisico disponivel
em casa e a auséncia de interatividade e personalizacao da aplicagdo mével Selfie
(Ferreira et al., 2022) que parecem ter comprometido a manutengdo de alguns
comportamentos de autogestao, em particular no que diz respeito a realizagéo de

exercicio fisico (Carvalho et al., 2024).



Assim, apesar dos beneficios, a curto prazo, demonstrados pelas intervengdes de
autogestao em condi¢des cronicas, a evidéncia indica que os seus efeitos tendem
a diminuir ao longo do tempo (Hu et al., 2024; Musekamp et al., 2019).Esta
reducdo parece estar associada a dificuldade em manter comportamentos de
autogestao de forma consistente apds o término das intervengdes, um desafio que
parece decorrer da interagao de multiplos fatores individuais, sociais e contextuais.
Sendo um processo complexo e multifacetado, a sustentabilidade dos resultados
requer estratégias que integrem a personalizagdo das intervengdes e o
acompanhamento pos-intervencdo, de modo a reforgcar a adesdo e prevenir a
regressao dos ganhos obtidos. Neste sentido, compreender as barreiras e os
facilitadores para a autogestdo na fibromialgia podera fornecer
dados fundamentais para o desenvolvimento de intervenc¢des mais efetivas a longo

prazo.

1.2.2 Barreiras e facilitadores para a autogestao

Diversos estudos tém procurado identificar as barreiras e facilitadores a autogestao
em condi¢des de dor crénica, assumidos como os fatores que influenciam a adesao

dos individuos as intervengdes propostas.

A revisdo sistematica com meta-sintese de Devan e colaboradores (2018)
sintetizou os facilitadores e as barreiras da incorporagdo de estratégias de
autogestao em individuos com dor crénica apds completarem uma intervengao de
autogestao. Os resultados deste estudo demonstraram a autodescoberta como um
processo cognitivo fundamental para modificar a relagdo com a dor e promover
comportamentos de autogestdo. A capacitagado do individuo, desenvolvida através
de estratégias como a definicdo de objetivos, foi o principal facilitador identificado,
uma vez que aumentou a confianga para gerir a dor e controlar o comportamento
da mesma. Outros fatores que facilitaram as estratégias de autogestdo foram o
suporte social e a personalizagdo das intervengbes de autogestdo (Devan et al.,
2018). Nesta revisdo também foram reportadas algumas barreiras como a
dificuldade de integragao das estratégias comportamentais na rotina diaria e a falta

de apoio familiar e social. No entanto, esta revisdo incluiu multiplas condi¢coes



cronicas com diferentes abordagens para a promogao da autogestao, o que limita

a generalizagao das conclusdes e transposi¢cao para a fibromialgia.

De forma semelhante, a revisdo sistematica desenvolvida por Spink e
colaboradores (2021) identificou a combinagdo de aceitagdo, autoeficacia e
educacado como facilitadores para modificar crengcas sobre a dor, salientando a
aceitagdo como um passo fundamental para a aprendizagem. Neste estudo a
relagdo com os profissionais de saude e o ambiente de suporte com grupos de
pessoas com a mesma condi¢cdo foram identificados como fatores externos que
influenciaram positivamente a autogestao. A acessibilidade aos servigos de saude,
os limites financeiros e a localizagao inconveniente foram identificados como

fatores externos que influenciam negativamente as estratégias de autogestéao.

De uma forma geral, no que diz respeito aos facilitadores para a autogestao, a
literatura destaca de forma consistente o conhecimento sobre a natureza da dor,
sobre as estratégias disponiveis e sobre as expetativas de recuperacédo (Devan et
al., 2018; Spink et al., 2021). A alianga terapéutica e o apoio social de familiares,
amigos e colegas também surgem como facilitadores, embora ambos apresentem
significados ambivalentes quando existem dificuldades de comunicacao,
colaboracdo com o profissional de saude ou compreensao da experiéncia de dor
cronica (Devan et al., 2018; Kostova et al., 2014). Entre as barreiras, destacam-se
a angustia associada a dor persistente, a depressao e o stress, fatores que tendem
a reforgar comportamentos de medo-evitamento do movimento (Devan et al., 2018;
Spink et al., 2021), bem como limitagdes na personalizagao das intervencdes € a
incompreensao social associada a natureza invisivel da dor crénica (Kostova et al.,
2014).

Neste contexto, e considerando a dificuldade na manutengao de comportamentos
de autogestao reportada em alguns estudos (Devan et al., 2018; Spink et al., 2021),
tem vindo a ser identificada a necessidade de compreensdo mais aprofundada
sobre as experiéncias de autogestédo dos individuos com dor crénica, com o objetivo
de facilitar o desenvolvimento de intervengdes personalizadas e que possam ser

mantidas a longo prazo.



1.3 Mudanga Comportamental na promoc¢ao de autogestao

O Behaviour Change Wheel (BCW) desenvolvido por Michie e colaboradores
(2014), consiste num modelo que fornece uma linguagem comum para o
desenvolvimento e descricdo de intervengdes complexas. Este modelo reune 19
teorias de mudanga comportamental e fornece uma estrutura sistematica que
permite identificar os principais fatores que influenciam o comportamento,
compreender os mecanismos de mudanga, desenvolver estratégias para conceber
intervengdes bem-sucedidas e ajudar a compreender o sucesso ou insucesso de

intervencdes e estratégias de implementacao (French et al., 2012).

No centro do BCW encontra-se o modelo Capability, Opportunity, Motivation —
Behaviour (COM-B), que constitui o ponto de partida para compreender o
comportamento no contexto em que ocorre e baseia-se nos pressupostos de que
determinado comportamento s6 pode ocorrer se houver a capacidade do individuo
para fazé-lo, a oportunidade para que ocorra num determinado contexto fisico e
social e uma motivagao forte e suficiente para que seja realizado (Michie et al.,
2014). Cada componente deste modelo pode dividir-se em dois tipos, sendo que: a
Capacidade divide-se em Capacidade Psicolégica e Capacidade Fisica; a
Motivacdo em Motivagao Reflexiva e Motivagdo Automatica; e a Oportunidade em
Oportunidade Fisica e Oportunidade Social (Michie et al., 2011).

Adicionalmente, o modelo Theoretical Domains Framework (TDF) também pode ser
utilizado como uma ferramenta para aprofundar a analise desenvolvida através do
COM-B, proporcionando uma compreensdao mais aprofundada dos fatores que
influenciam o comportamento e de como atuar sobre eles (French et al., 2012). O
modelo TDF integra 14 dominios: Conhecimento; Aptiddes; Memaria, Atencao e
Processos de Decisao; Regulagdo comportamental; Contexto ambiental e recursos;
Influéncias sociais; Papel Social/Profissional e Identidade; Crencas sobre
Capacidades; Otimismo; Crengas sobre Consequéncias; Reforgo; Intencao;
Objetivos; e Emogao - que podem ser diretamente ligados aos componentes do
modelo COM-B (Michie et al., 2014). A partir desta analise, € também possivel
identificar funcdes de intervencdo que podem ser aplicadas para responder ao
diagnostico comportamental previamente realizado (Michie et al., 2014).



1.4 Objetivo

De uma formal geral, a evidéncia cientifica tem apresentado de forma consistente
recomendagdes para a promogao da autogestdo suportada da fibromialgia. Embora
as intervengdes para a autogestdao tenham demonstrado beneficios a curto prazo,
estes resultados parecem nao perdurar quando se consideram as avaliagdes a
longo prazo — sugerindo uma redugdo progressiva de comportamentos de
autogestdo. Neste sentido, foi co-construido um programa de promogéo de
autogestao suportada da fibromialgia, o programa Selfie, envolvendo a participacao
de utentes, profissionais de saude e investigadores. Considerando o potencial
contributo de teorias de mudanca comportamental para otimizar os resultados deste
programa a longo prazo, foram identificados, numa fase inicial, fatores que
impactam na adogao e manutengdo de comportamentos de autogestdao. Contudo,
estes fatores resultaram de estudos com populagdes de outros paises e com varias
condigdes clinicas musculoesqueléticas associadas a dor cronica. Torna-se
fundamental explorar estes fatores na populagdo portuguesa com fibromialgia
recorrendo a teorias de mudanga comportamental, que permitam compreender os
comportamentos de autogestdo e orientar o desenvolvimento de intervencgdes
adequadas e alinhadas com as necessidades da populagdo-alvo. Assim, este
estudo pretendeu explorar as barreiras e facilitadores para a autogestao
percecionados por pessoas com fibromialgia, que participaram previamente no

programa Selfie.



2. Metodologia
2.1 Desenho de estudo

De acordo com o objetivo estabelecido foi realizado um estudo qualitativo baseado
na analise de conteudo indutiva e dedutiva de grupos focais. A investigagao
qualitativa tem como objetivo fornecer uma compreensao aprofundada acerca do
mundo social, através da aprendizagem das circunstancias, experiéncias,
perspetivas e historias dos individuos (VanderKaay et al., 2018), centrando-se em
compreender o significado atribuido as experiéncias das pessoas, considerando
que poderao apresentar diferentes visdes sobre os mesmos aspetos (Cleland,
2017; Korstjens & Moser, 2018).

O presente estudo obteve parecer positivo da Comissdo de Etica do Instituto
Politécnico de Setubal a 17 de fevereiro de 2025 (CE-IPS n° 40A /Adenda 2/2025)

(anexo 1).

2.2 Participantes
2.2.1 Critérios de inclusao e exclusao

Recorreu-se a uma amostraintencional, incluindo os participantes que tinham
frequentado as duas ultimas edigdes do programa Selfie (em 2024 e 2025) e que
manifestaram interesse em participar neste estudo. Foram convidados todos os
participantes, independentemente da assiduidade as sessdes, com o intuito de
explorar as barreiras e facilitadores para a autogestédo da fibromialgia, apds terem
concluido o programa Selfie. Previamente, para a integragao destes participantes
no programa Selfie tinham sido considerados os seguintes critérios de inclusao:

e Diagndstico de fibromialgia, segundo os critérios da ACR (Wolfe et al., 2016);

e |dade superior a 18 anos, para uniformizar a faixa etaria de acordo com as
recomendagdes para a pratica de exercicio fisico redigidas pela Organizagao
Mundial Saude (OMS) (World Health Organization, 2020);

Adicionalmente foram considerados os seguintes critérios de exclusao:

10



e Presencga de patologia cardiovascular, pulmonar, metabdlica, neuroldgica, renal

ou oncoldgica, ndo controlada (Giannaotti et al., 2014);

e Contraindicagao para a pratica de exercicio fisico, por diagndstico de patologia

cardiaca e/ou respiratéria (Bidonde et al., 2017);
e Fase gestacional (Busch et al., 2009);
e Presencga de diagndstico de osteoporose (Bidonde et al., 2017);
e Presencga de osteoartrose grave (Kohn et al., 2016);

e Cirurgia ortopédica ou cardiotoracica realizada no ultimo ano (Giannotti et al.,
2014);

e Participacdo em programas de Fisioterapia nos ultimos 3 meses (Giannotti et
al., 2014);

e Deéfices cognitivos, problemas de compreenséo ou dificuldades na comunicagéo
escrita ou verbal que comprometa o preenchimento dos instrumentos de

avaliacao (Hauser et al., 2019).
2.2.2 Estratégia de recrutamento

No contacto, via telefone, com os individuos que concluiram o programa Selfie e
que tinham manifestado interesse em obter mais informacdes sobre o presente
estudo, foi realizada uma apresentacao preliminar dos objetivos e procedimentos
envolvidos. De seguida, foi enviada, via e-mail, uma ficha informativa (apéndice A),
com informacdes mais detalhadas acerca do estudo, incluindo por exemplo a
explicitacdo de potenciais beneficios e a ndo identificagdo de desvantagens ou
riscos. Adicionalmente, foi enviado um link para acesso e preenchimento do

formulario de consentimento informado e esclarecido (apéndice B).

Para o processo de agendamento da recolha de dados, foi criada uma lista com
possiveis datas e horarios para a realizacao de cada sessao. Cada participante
recrutado foi questionado acerca da disponibilidade para as datas e horarios
propostos, sendo posteriormente selecionados os mais concorridos. Na véspera da

recolha de dados foi enviada uma mensagem a todos os participantes a recordar a
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hora agendada, bem como um teste de entrada no link de acesso, para prevenir
dificuldades de acesso (Clarke & Braun, 2013).

2.3 Recolha de dados

Para garantir a qualidade da recolha de dados, foi realizado um treino de
competéncias entre fevereiro e maio de 2025. Durante este periodo, foram
conduzidos 3 grupos focais, com 4-5 participantes cada, via Microsoft Teams,
utilizando guides de entrevista exemplificativos adaptados aos participantes. Na
sequéncia de cada grupo focal, o investigador observou a gravacao integral,
realizou uma autoavaliagado do seu desempenho e recebeu feedback, com o intuito

de integrar as melhorias identificadas na recolha de dados subsequente.

Os dados a considerar neste estudo foram recolhidos entre os meses de junho e
julho de 2025, através de 3 grupos focais, que consistiram em discussdes de grupo
(entre 4 e 6 participantes por grupo), nas quais os participantes foram encorajados
a explorar as suas opinides individuais no ambito do fenébmeno em estudo e a
partilhar perspetivas por meio de interacdo com o grupo (Dilshad & Latif, 2013;
Korstjens & Moser, 2017; Tong et al., 2007).

Os 3 grupos focais foram realizados através da plataforma Microsoft Teams, com
uma duragdo de 90 minutos cada. Foram moderados pela investigadora
responsavel, estudante de mestrado e fisioterapeuta com experiéncia com utentes
com dor musculoesquelética cronica. Em todos os grupos esteve presente uma
investigadora assistente, também estudante de mestrado e fisioterapeuta,
responsavel por registar dados relevantes e sintetizar os aspetos principais da
discussao. Estas anotagdes foram relevantes para auxiliar a analise e interpretagao
dos dados (Tong et al., 2007).

Os 3 grupos focais foram baseados num guido de entrevista semiestruturada,
desenvolvido pela equipa de investigacdo, informado pelo modelo COM-B
(apéndice C). A organizagdo dos grupos focais compreendeu a definigdo do
contexto e regras basicas, introducéao individual, topico e discussao final (Ritchie &
Lewis, 2013). Para recolha de dados foi acionada a opg¢do de gravagao e

transcricdo automatica da sessdo. As transcrigdes foram posteriormente
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confrontadas com as gravagoes para verificagdo da exatidao e retificagcdo quando

necessario, bem como para anonimizagao dos participantes.

2.4 Analise de dados

Numa primeira fase, duas investigadoras realizaram, de forma independente, uma
codificagdo indutiva, linha por linha, da transcricdo do primeiro grupo focal,
procurando identificar os excertos mais relevantes associados a cddigos
preliminares, relativos a barreiras e facilitadores para a autogestao da fibromialgia.
Estas codificagbes foram confrontadas, para identificacdo de uma versao de
consenso. Nas situagdes em que se verificaram divergéncias recorreu-se a uma
terceira investigadora. Numa segunda fase, os cédigos identificados indutivamente
foram mapeados e reconfigurados de acordo com o modelo COM-B e com o
framework TDF, através de um processo de analise dedutiva. Em particular, o
framework TDF foi aplicado para especificar e distinguir com maior precisao
determinados excertos que ndo eram representados apenas pelos 6 componentes
do modelo COM-B. A semelhanca da fase anterior, o processo foi realizado, de
forma independente, por duas investigadoras. Recorreu-se a uma terceira
investigadora para validar a versdo de consenso e tomar decisdes relativas a
divergéncias. O processo, estruturado nas duas fases descritas, foi repetido para o
segundo e terceiro grupos focais, resultando na identificacdo de uma lista final de
barreiras e facilitadores para a autogestao da fibromialgia mapeados de acordo com
os referenciais indicados. Todo o processo foi realizado com recurso ao software
Microsoft Excel 365para facilitar a documentagdo das diferentes fases, a
organizagao dos dados e garantir o processo de comparagao de analises. De
seguida foi preparado um documento (apéndice D), no qual foi desenvolvida uma
breve definicdo de cada barreira e facilitador identificado, para envio aos
participantes no estudo como obijetivo de recolher o seu feedback. Os comentarios
recebidos (apéndice E) foram considerados e contribuiram para pequenos ajustes

na lista final de barreiras e facilitadores, refletidos no capitulo dos resultados.
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2.5 Estratégias para promog¢ao da qualidade do estudo

Foram integradas algumas estratégias neste estudo, com especial enfoque na
analise de dados, com o intuito de assegurar alguns critérios que, de acordo com o
trabalho de Korstjens & Moser (2018), estdo associados a uma maior qualidade dos
estudos qualitativos nomeadamente: a credibilidade, a transferibilidade e a

confirmabilidade.

Para promogdo da credibilidade, isto é, para assegurar uma adequada
interpretacéo dos dados, foram implementadas duas estratégias: a triangulagao de
investigadores, com recursos a 3 investigadoras (Tong et al., 2007); e a verificagao
pelos membros/ participantes, concretizadas através do envio da analise preliminar
para os participantes e da solicitagdo do seu feedback, concordancia ou

discordancia, relativamente a interpretacao dos dados.

Para assegurar a transferibilidade, isto &, a possibilidade de transferéncia dos
resultados obtidos neste estudo para outros contextos (Korstjens & Moser, 2018),
optou-se por apresentar uma descricdo individualizada das caracteristicas

sociodemogréficas e clinicas dos participantes, no capitulo seguinte.

Para contribuir para a confirmabilidade, isto é, para assegurar a possibilidade de o
processo de analise dos dados ser verificado por investigadores externos, foi
desenvolvido um audit trail, apresentado no apéndice F. Este registo auditavel
apresenta todas as etapas da analise de dados, permitindo verificar se 0 processo
de analise esta de acordo com a abordagem metodoldgica definida e se a analise
esta ancorada nos dados recolhidos, e ndo apenas da perspetiva dos
investigadores, contribuindo para a transparéncia do estudo (Korstjens & Moser,
2018).
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3. Resultados
3.1 Caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos participantes

No total, 15 participantes integraram os 3 grupos focais. As participantes
apresentaram idades compreendidas entre 36 e 68 anos, com uma média de idades
de 49,8 anos. Quatro participantes eram casadas, 6 solteiras e 5 divorciadas.
Relativamente a situagao profissional, 9 exerciam atividade profissional a tempo
inteiro, 4 estavam desempregadas e uma reformada. As caracteristicas

sociodemograficas das participantes encontram-se na Tabela 1.

Tabela 1: Caracteristicas sociodemograficas das participantes

Participantes | Idade | Género Ezti?’ﬁo Habilitagoes Literarias Prsc::iusasci};gal
Bruna 51 Feminino | Casada Ensino Superior Completo Tempo Inteiro
Margarida 61 Feminino | Divorciada | Ensino Superior Completo | Desempregada
Paula 36 Feminino | Solteira Ensino Superior Incompleto | Desempregada
Luisa 44 Feminino | Divorciada | Ensino Superior Completo Tempo Inteiro
Maria 47 Feminino | Solteira Ensino Superior Completo | Desempregada
Beatriz 58 Feminino | Divorciada | Ensino Superior Completo Tempo Inteiro
Susana 46 Feminino | Casada Ensino Superior Completo Tempo Inteiro
Manuela 48 Feminino | Divorciada | Ensino Superior Completo Tempo Inteiro
Rita 43 Feminino | Divorciada Ensino Basico Tempo Inteiro
Sénia 57 Feminino | Solteira Ensino Superior Tempo Inteiro
Rosa 45 Feminino | Solteira Ensino Superior Completo Nao aplicavel
Matilde 45 Feminino | Solteira Ensino Superior Completo | Desempregada
Isaura 54 Feminino | Casada Ensino Secundario Tempo Inteiro
Completo
Dora 68 Feminino | Solteira Ensino Superior Completo Reformada
Joana 44 Feminino | Casada Ensino Secundario Tempo Inteiro
Completo
Relativamente as caracteristicas clinicas, todas as participantes foram

diagnosticadas

com fibromialgia ha, pelo menos, 3 meses, sendo que 12

apresentavam diagnostico ha mais de 24 meses. Doze participantes recorriam a
medicagao para controlar os sintomas da fibromialgia. Entre as 9 participantes que
indicaram estar a trabalhar, 5 relataram ter faltado ao trabalho devido a fibromialgia,
durante periodos que variaram entre 1 dia e mais de 1 semana, no ultimo ano.
Apenas uma participante apresentou baixa remunerada devido a fibromialgia. As
caracteristicas clinicas das participantes apresentam-se na Tabela 2.
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Tabela 2: Caracteristicas clinicas das participantes

Tempo de Auséncias ao Baixa
Partici . P . ~ Pontos trabalho remunerada
articipantes | Diagnéstico | Medicagao Dolorosos devido a devido a

GITESEE) Fibromialgia Fibromialgia
Bruna >24 Sim 18 Sim Sim
Margarida >24 Sim 11 N&o Nao
Paula 6ai12 Nao 18 Sim Nao
Luisa >24 Nao 16 Nao Nao
Maria 3ab6 Sim 11 Nao Nao
Beatriz >24 Nao 5 Nao Nao
Susana >24 Sim 17 Nao Nao
Manuela >24 Sim 11 Sim Nao
Rita 6a12 Sim 14 Sim Nao
Sénia >24 Sim 18 Nao Nao
Rosa >24 Sim 9 Sim Nao
Matilde >24 Sim 14 N/A Nao
Isaura >24 Sim 12 Nao Nao
Dora >24 Sim 15 N/A Nao
Joana >24 Sim 17 Nao Nao

3.2 Barreiras e facilitadores para a utilizagao de estratégias de autogestao na

fibromialgia

Os resultados dos grupos focais foram classificados nas 6 componentes do modelo
COM-B,

Oportunidade Fisica, Oportunidade Social, Motivacdo Reflexiva e Motivagdo

nomeadamente a Capacidade Fisica, Capacidade Psicoldgica,
Automatica. Nestas componentes foram identificados aspetos que, na perspetiva
das participantes, atuam como facilitadores ou barreiras para a autogestdo da
condigdo, totalizando 20 barreiras e 21 facilitadores. Cada componente do modelo
COM-B inclui dominios TDF, com o objetivo de estruturar e clarificar a interpretagcao
dos dados. No que diz respeito aos dominios do TDF, 8 sdo comuns entre barreiras
e facilitadores: Regulagdo Comportamental, Contexto Ambiental e Recursos,
Influéncias Sociais, Crengas sobre Consequéncias, Crengas sobre Capacidades,
Papel Social, Profissional e Identidade, Emo¢ées e Reforgo. Por outro lado, 6
dominios diferem entre barreiras e facilitadores: Aptiddo Fisica, Competéncias
Cognitivas e Interpessoais, Memoria, Atencdo e Processos de Deciséo,

Conhecimento, Objetivos, Intengbes.

Neste capitulo sdo apresentados os excertos considerados essenciais para ilustrar

cada barreira e facilitador, enquanto os restantes excertos que contribuem para
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sustentar a analise foram transferidos para o apéndice H. Todos os excertos
encontram-se codificados de forma a permitir a identificagdo das participantes
(através do nome ficticio) e do respetivo grupo focal, bem como da pagina e linhas
da transcricdo (Beatriz, GF1, 21, 766). Relativamente a simbologia utilizada na
transcricdo dos excertos: (...) significa que parte do excerto foi omitido por néo
contribuir para a compreensao do conteudo apresentado; [ ] introduz pequenos

esclarecimentos sobre o conteuido.

Importa ainda referir que foi realizado um processo de validagado dos resultados
com as participantes. Para este fim, os resultados dos grupos focais foram
partiihados através de um documento que incluia uma breve definicdo de cada
barreira e facilitador identificado (apéndice D). As participantes tiveram
oportunidade de analisar o conteudo e fornecer comentarios, sendo efetuadas
alteragdes sempre que necessario, de forma a integrar o seu feedback e garantir a

credibilidade da analise.
3.2.1 Capacidade Fisica
Barreiras

Na componente Capacidade Fisica do modelo COM-B foram identificadas 3
barreiras relacionadas com o dominio Aptidao Fisica do TDF, conforme

demonstrado na Tabela 3.

Tabela 3: Barreiras identificadas na componente Capacidade Fisica do modelo COM-B

Classificagdao no Dominio Barreira
modelo COM-B TDF
Presengca de sintomas dificultam a autogestdo da
condicao
. - Aptidao Momentos de agudizagdo da condicdo conduzem a
Capacidade Fisica . . ~ o - ~
Fisica interrupcéo da utilizacio das estratégias de autogestéo

Discrepancia entre intengao e capacidade fisica dificulta
a implementacéo de estratégias de autogestéo

As participantes referiram que a preseng¢a de sintomas como a dor, fadiga e
diminuicdo da forga muscular, dificulta a realizagdo das tarefas diarias e a
implementacdao de estratégias de autogestao. Por exemplo, a participante
Manuela destacou que, apesar de ter obtido resultados positivos na forca e
flexibilidade durante a sua participagcédo no programa Selfie, a presencga de fadiga e
dor limitou a manutencgéo das estratégias de autogestao apos a sua concluséo.
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“Eu até comecgo, as coisas vao progredindo, vao melhorando, eu vou sentindo mais
forca, mais flexibilidade, tudo mais. Mas quando eu ja chego mais para a reta final,
0 meu cansago ja esta tao intenso, porque isto é mais uma sobrecarga semanal que
tenho. Comeca a acusar esse tipo de cansago, essa exaustdo ou ficar ainda mais
desgastada, ficar ainda com mais dores, com mais fadiga e isso realmente s6 cada
uma de nés é que consegue ter nogdo. As vezes ha estratégias que, numa fase da
vida vdo correr muito bem e outras que ndo.” (Manuela, GF1, 21, 775)

Trés participantes referiram também que os episédios de exacerbacao dos
sintomas, nomeadamente dor e fadiga, interferem na capacidade funcional,
impedem a continuidade das atividades diarias e exigem periodos de repouso
forgado. Uma das participantes relatou n&o ter conseguido concluir a participagao
no programa Selfie devido a “varios episédios de recaida” que levaram ao

internamento, impossibilitando a manutengao das estratégias de autogestao.

“Olha e ndo ha estratégia que me valha, vou ser sincera, ndo ha. Eu nesses dias,
pronto se calhar ainda ndo sou um Jedi, como diz a minha filha, a lidar com a dor,
ainda estou no caminho, e nesses dias eu quebro mesmo e tem de ser cama e
deixar o corpo descansar.” (Manuela, GF1, 10, 340)

Por fim, as participantes identificaram outra barreira integrada neste dominio,
nomeadamente, a discrepancia entre a intengao e a capacidade funcional. Os
dados sugerem dificuldade em conciliar a vontade de colocar em praticas as
estratégias de autogestdo com as limitacdes fisicas impostas pela fibromialgia. No
excerto seguinte, a participante Bruna refere que esta dificuldade compromete a
percecdo de controlo sobre a condigdo e dificulta a implementagédo de estratégias

de autogestéo.

“A capacidade fisica dificulta, porque ndés pensamos em fazer, em chegar aquele
objetivo e a parte fisica ndo permite, nd6s queremos ir, queremos fazer, o cérebro
quer ir 1a, quer fazer, mas néo, a parte fisica ndo permite e reage ao contrario. Eu,
por exemplo, eu quero mexer, eu digo “eu vou as compras agora, vou buscar p&do”
e s6 de me levantar para ir para o carro eu ja estou assim “eu ndo consigo”. E
complicado nés gerirmos a parte fisica com aquilo que nés pensamos em fazer, e
depois o corpo reagir é dificil.” (Bruna, GF1, 10, 368)

Facilitadores

Na analise dos grupos focais, ndo foram identificados facilitadores classificados na

componente Capacidade Fisica do modelo COM-B.
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3.2.2 Capacidade Psicolégica

Na componente Capacidade Psicolégica do modelo COM-B foram identificadas 5

barreiras e 7 facilitadores conforme demonstrado na Tabela 4.

Tabela 4: Barreiras e Facilitadores identificados na componente Capacidade Psicolégica do modelo COM-B

Classificagdo | Dominio TDF Barreira Facilitador
no modelo
COM-B
Esforco mental para contrariar
os limites fisicos: a gestado
diaria exige decisbes
Competéncias | constantes e esforgo cognitivo
Cognitivas e para contrariar a incapacidade
Interpessoais fisica percecionada
Dificuldade em gerir
adequadamente a condi¢ao
em contexto laboral ou pessoal
Interferéncia das exigéncias da | Capacidade de manter
vida quotidiana na | uma rotina
concretizagcdo das estratégias
de autogestao
Regulagao Persisténcia na manutengéo | Autorregulagdo emocional
. Comportamental | das atividades que resulta na | e cognitiva através do
Capacidade dizacdo da condicéo didlogo interno
Psicoldgica i\guA G & 90 In*ern -
uséncia de planeamento em | Adaptacéo ativa e continua
resposta a imprevisibilidade da | das estratégias através da
condigao automonitorizagao
Autoconhecimento:
Memoria, atengao e reconhecimento
atencéo e dos sinais corporais que
processos de exigem uma tomada de
decisao decisdo para a adaptacéao
de estratégias
Ter conhecimento  do
diagnéstico
. Ter conhecimento das
Conhecimento o
estratégias recomendadas
Reconhecer diferentes
tipos de dor
Barreiras

No ambito da componente Capacidade Psicolégica do modelo COM-B, as 5
barreiras identificadas distribuem-se por 2 dominios do TDF: Competéncias
Cognitivas e Interpessoais e Regulagado Comportamental. Em relacido ao
primeiro dominio, uma participante referiu 0 desgaste psicolégico associado a
dificuldade em conciliar as limitagoes fisicas impostas pela condigao com as

exigéncias diarias. Enquanto socialmente se defende a ideia de “ouvir o corpo” e
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respeitar os seus limites, a participante sente que, na sua condigao, isso néo é

possivel, pois tal implicaria ndo conseguir realizar as tarefas diarias.

“N6s estamos sempre em luta connosco proprio. E se a Maria reparar, por todo lado,
noés ouvimos, “devemos ouvir 0 nosso corpo, devemos respeitar o nosso corpo” e
noés temos de fazer exatamente o contrario. N6s nao podemos ouvir 0 noSso corpo,
noés nao podemos fazer ao ritmo do corpo, porque sendo nés ndo fazemos. Por isso,
até em termos sociais isto é muito dificil, € muito, muito, muito dificil de aceitar, de
gerir e de manter todos os dias a forca psicolégica para lidar com o mundo e
connosco proprias.” (Manuela, GF1, 12, 443)

Quatro participantes evidenciaram também a incapacidade de aplicar estratégias
de autogestdo de forma consciente, assumindo a dificuldade em gerir
adequadamente a condi¢do, principalmente em periodos de maior exigéncia
profissional. Esta limitacdo pode estar relacionada com fatores identificados no
dominio da Regulacdo Comportamental, como a dificuldade em interromper tarefas

ou reorganizar atividades perante sinais de agravamento da condicao:

“Ainda ndo conseguir dizer que néo, parar a tempo de ndo desencadear uma crise.
E essa autogestdo ainda ndo consigo fazer, ainda ndo consigo virar as costas e
deixar a tarefa. Ainda nao consigo essa autogestao, infelizmente”. (Joana, GF3, 6,
199)

No dominio Regulagdao Comportamental, 6 participantes identificaram barreiras
relacionadas com a interferéncia das exigéncias da vida quotidiana, como
aumento de volume de trabalho ou contexto familiar, que dificultam a priorizacao e

pratica de estratégias de autogestao:

“Néao me vou pdér aqui com palavras bonitas a dizer que consigo gerir tudo, nédo
consigo nada. (...) Fago exercicio fisico, tento ser cumpridora, mas nem sempre
consigo. Porque estou mais cansada, se a semana foi mais agitada com reuniées,
eu acabo por nao conseguir cumprir o exercicio fisico, porque depois tenho de
repousar para consequir ir trabalhar no dia a seqguir.” (Manuela, GF1, 2, 74)

As participantes revelaram uma barreira relacionada com a persisténcia em
manter atividades mesmo reconhecendo que esse comportamento vai gerar
uma agudizagao da condigcdo. No excerto seguinte, & possivel verificar que a
participante Isaura realiza hidroginastica, mas persiste em realizar todos os
exercicios com elevada intensidade, o que resulta em periodos subsequentes de

dor mais intensa ou necessidade de repouso.

“Eu vou para a piscina, para a hidroginastica, eu venho de la rota, cheia de dores.
Depois eu sou assim, eu tenho forga, eu sou forga e ndo gosto de perder nem a
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feijées. Os professores comegam “forga, forga, forgca” Ia no meio da agua e eu dou
tudo. Eu venho de la rota, as vezes ja ndo fago mais nada.” (Isaura, GF2, 16, 590)

Por fim, a auséncia de planeamento em resposta a imprevisibilidade da
condicao revelou ser uma barreira identificada por 4 participantes. Estas revelaram
nao conseguir planear os momentos para implementar estratégias de autogestao,

sobretudo quando existem momentos de maior intensidade de dor ou fadiga.

“Nem todos os dias as mesmas estratégias funcionam. (...) Eu ndo consigo porque
todos os dias de manhéa eu ndo sei o que é que me vai doer. E como néo sei o que
é que me vai doer, eu ndo sei como é que vou organizar o meu dia.” (Maria, GF2,
9, 334)

Nao foram identificadas barreiras nos dominios Conhecimento e Meméria, Atencao

e Processos de Decisao.
Facilitadores

Na componente Capacidade Psicolégica do modelo COM-B foram identificados 7
facilitadores distribuidos pelos dominios Regulagcdo Comportamental, Memoria,

Atencao e Processos de Decisao e Conhecimento do TDF.

No dominio Regulagdo Comportamental, 6 participantes reportaram ter a
capacidade de manter uma rotina e integrar estratégias de autogestao, definindo
momentos especificos para esse fim. Os excertos evidenciam a importancia
atribuida a escolha de periodos adequados para implementar estratégias, como

exercicio fisico, técnicas de relaxamento ou atividades de lazer, como danca.

“No meu caso, se hdo seguir sempre 0s mesmos padrées(...) acabamos depois por
ndo cuidar de nés, porque temos outras coisas a fazer (...) a minha estratégia é
seguir sempre o que esta planeado. Tentar seguir o que esta planeado no que diz
respeito aos meus tratamentos e as coisas que tenho de fazer para cuidar da minha
saude.” (Bruna, GF1, 1, 37)

Algumas participantes referiram utilizar didlogo interno como recurso para aceitar
a dor e gerir a energia no dia-a-dia, o que Ihes permite continuar a aplicar as
estratégias de autogestao. Este recurso é também mobilizado em contexto laboral
ou social, favorecendo a resiliéncia e a adaptacao da rotina para priorizar essas
estratégias. As participantes referiram falar consigo proprias, reforgando a ideia de
que sao capazes de enfrentar momentos de maior intensidade de dor e de se
manterem ativas e a trabalhar apesar das dificuldades.
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“Tenho de estar sempre ativa, e a dor faz parte. E respirar quando ha um
segundinho ou dois, tentar mentalizar-me que a dor vai passar, e que ndo ha nada
de grave a acontecer com 0 meu corpo. Fazer uma conversa interna de autogestao
e de aceitacdo.” (Manuela, GF1, 2, 53)

A participante Luisa refere que usa o dialogo interno para conseguir gerir a energia

e usufruir de atividades sociais, como receber e estar com os seus amigos.

“Eu acho que se me for poupando agora um bocadinho se calhar chego mais longe,
consigo néo estar tdo dependente. (...) E o meu didlogo interno de “ok, quero fazer,
quero sair, quero receber os amigos, quero estar com 0s amigos” isto tudo ao
mesmo tempo, e tenho que ir gerindo.” (Luisa. GF2, 15, 529)

Contrariamente a barreira associada a auséncia de planeamento decorrente da
imprevisibilidade da condicao, 9 participantes demonstraram uma adaptagao ativa
e continua das estratégias de autogestdao. As participantes revelaram
capacidade para planear momentos especificos destinados a implementagéao de
atividade fisica e exercicio, como por exemplo, caminhadas, pilates e exercicios de
alongamentos, e capacidade para ajustar essas estratégias através da

automonitorizagao.

“Ha que perceber qual é o nivel onde estou, incrementar um bocadinho e ir fazendo
um bocadinho vai ter ganhos a longo prazo. Na hora, as vezes nao estou muito
satisfeita porque a dor ultrapassou aquele nivel que ja esta a interferir com as coisas
do dia-a-dia. Depois é aquele equilibrio de: até aqui vai, até aqui vai valer a pena,
mais do que aqui ja ndo, porque o que vou perder, ndo compensa o que vou ganhar.
Se ganhar estas balangas e ir gerindo dia-a-dia, situa¢do a situagdo, eu vou testar
esta tarefa nova, vou ver como é que me sinto. E perceber que tipo de desafio
consigo fazer e como é que posso ir ajustando a pouco e pouco.” (Luisa, GF2, 17,
621)

Através da analise de conteudo, foi identificado ainda outro facilitador no dominio
Memoria, Atencdo e Processos de Decisdao do TDF, relacionado com o
autoconhecimento. As participantes demonstraram ter a capacidade de perceber,
interpretar e reconhecer os sinais do proprio corpo, permitindo decisbdes

conscientes sobre quando e como adaptar estratégias.

“Portanto, se nhao conhecermos as nossas limitagbes ndo sabemos como é que o
nosso corpo reage. I1sso é que é fundamental, conhecermo-nos, sabermos até onde
é que podemos ir e depois tentar arranjar essas ditas estratégias de acordo com
isso.” (Beatriz, GF1, 17, 613)

Relativamente ao dominio Conhecimento do TDF, as participantes demonstraram
ter conhecimento adequado sobre o diagnéstico e a condigdao, bem como

sobre as estratégias recomendadas e as diferengas entre os tipos de dor. Num
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dos excertos representados, Matilde destaca que, no caso da fibromialgia, ndo

existe um tipo de exercicio universalmente recomendado, sendo essencial que a

pratica seja adaptada as caracteristicas individuais de cada pessoa. Esta afirmagao

demonstra um conhecimento fundamentado sobre o papel do exercicio na gestao

da fibromialgia.

“N&do ha um unico tipo de exercicio que a literatura cientifica diz que a fibromialgia
deve fazer, porque o principal é ser uma coisa que a pessoa gosta individualmente,
e que seja toleravel pelo corpo, e que fagam parte dos musculos e a parte de
relaxamento e flexibilidade. Porque se a pessoa ndo gostar, ndo vale a pena.”

(Matilde, GF3, 17, 605)

Por fim, a participante Rosa destacou a importancia de distinguir diferentes tipos de

dor, demonstrando conhecimento sobre a diferenca entre a dor muscular que

resulta do exercicio fisico e a dor associada a condigao.

“Portanto, a dor pode ser nossa amiga e acho que uma dificuldade muito grande
que nés temos é de conseguir destringar. E uma dor que pode ser positiva, como é
caso da dor muscular apés fazer exercicio, e as nossas dores da fibromialgia que
tém um caracter diferente, aqui tem um caracter constante e, para mim eu tenho
distinguido muito as duas. Portanto, ha uma dor que déi quando eu contraio o
musculo que indica que eu usei 0 musculo e que ele esteve a trabalhar, e ha uma
dor que é constante, que ndo passa com o repouso, que fica ali uma moinha, ou
pode ser mais intenso ou menos intenso. E para mim isso tem sido uma diferenca
muito grande.” (Rosa, GF3, 9, 305)

3.2.3 Oportunidade Fisica

Na componente Oportunidade Fisica do modelo COM-B foram identificadas 2

barreiras e 3 facilitadores relacionadas com o dominio Contexto Ambiental e

Recursos do TDF, conforme demonstrado na Tabela 5.

Tabela 5: Barreiras e Facilitadores identificados na componente Oportunidade Fisica do modelo COM-B

Classificacdao no | Dominio TDF
modelo COM-B

Barreira

Facilitador

Acesso limitado e néo
atempado a cuidados de

Acesso a espagos

materiais adequados para

e

saude especializados implementagéo das
Contexto estratégias
Oportunidade . Exigéncias e condigbes | Acesso facilitado a
o Ambiental e ; ) .
Fisica R laborais  que interferem | recursos de saude
ecursos :
diretamente com a
capacidade de autogestéo
Adaptacdo do contexto
laboral
Barreiras
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No dominio Contexto Ambiental e Recursos, a primeira barreira identificada
refere-se ao acesso limitado e nao atempado a cuidados de saude, que
compromete a autogestao da condi¢ao pela auséncia de suporte dos profissionais
de saude. Uma participante exemplificou esta dificuldade, referindo o tempo de

espera elevado para consultas médicas de especialidade.

“Eu ja estou a espera desde o ano passado, desde que estive internada. Estou a
espera, ainda ja vai fazer ou ja fez um ano. Portanto, eu tive de recorrer a outros
lados (...) Tive consulta o ano passado, em Outubro. E depois, quando fui a consulta,
virou-se para mim e disse-me, “ha casos mais urgentes, vocé agora sé vai ter
consulta Ia para 2026/2027”.” (Rita, GF1, 15, 5663)

A segunda barreira diz respeito ao impacto negativo da atividade laboral, que se
traduz como fonte de stress e pressao, interferindo diretamente com a capacidade
de autogestéo da condicéo, e podendo, inclusive, despoletar um agravamento dos

sintomas, como descreve a participante Joana.

“Ter de trabalhar e ter uma vida toda para organizar é... enfim! Nao é facil o meu
trabalho, néo é facil a nivel da pressdo, do stress e das horas trabalhadas. Eu acho
que é o0 meu maior motor de arranque para uma crise, € mesmo isto, é o meu
trabalho.” (Joana, GF3, 3, 86)

Facilitadores

No mesmo dominio (Contexto Ambiental e Recursos), a analise revelou 3
facilitadores. Contrariamente a barreira descrita anteriormente, 2 participantes
referiram que o acompanhamento regular, multidisciplinar e préximo de
profissionais de saude proporciona seguranca, confiangca e suporte na

autogestao da condigao.

“Ha cinco anos, e desde ai eu estou a ser seguida na consulta da dor e em mais
sete valéncias dentro daquele hospital. E todas as semanas, mas rigorosamente
todas as semanas, qualquer das valéncias, qualquer uma que seja trombose
hemostatica, patologia gastro, todos eles, ou seja, a enfermeira, 0s proprios
médicos me ligam todas as semanas. Inclusive foi a minha médica que me
acompanha na consulta da dor, que me encaminhou para este projeto em que nés
estamos.” (Bruna, GF1, 16, 583)

Em contraste com a barreira identificada acima, relacionada com o impacto
negativo do contexto laboral, uma participante referiu a possibilidade de
autogestao de tarefas, flexibilidade no ritmo e apoio dos colegas de trabalho

que permite ajustar a atividade as limitagdes impostas pela condigéo.
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“Se eu consigo controlar o dia que vou ter e as condi¢cbes a minha volta, eu vou
aceitar fazer aquilo que sei que consigo, sem exacerbar os sintomas. No meu
trabalho que estou a fazer agora, eu sei que consigo estar x tempo a olhar para o
computador e tenho a possibilidade de me levantar, de esticar as pernas, de mexer.”
(Luisa, GF2, 12, 440)

Adicionalmente, 2 participantes destacaram a disponibilidade de ambientes,
equipamentos e/ou espagos que permitem realizar atividades de forma

confortavel e segura, promovendo autonomia na gestao da condigao.

“Inclusive, eu fago continuamente hidromassagem. Néo tenho tempo de ir para a
piscina. Acabei por comprar um jacuzzi de hidromassagem para casa e entdo eu
fago todos os dias (...) € o que mais me consegue relaxar, porque também me
tranquiliza, também é um tempo em que ndés psicologicamente estamos ali
descontraidos.” (Bruna, GF1, 1, 25)

3.2.4 Oportunidade Social

Na componente Oportunidade Social do modelo COM-B foram identificados 2
barreiras e 1 facilitador relacionados com o dominio Influéncia Social do TDF,

conforme demonstrado na Tabela 6.

Tabela 6: Barreiras e Facilitadores identificados na componente Oportunidade Social do modelo COM-B

Classificagcao Dominio Barreira Facilitador
no modelo TDF
COM-B
Incompreenséao social, pela | Existéncia de uma rede
auséncia de sinais Vvisiveis da | de apoio social, familiar
Oportunidade Influéncia | fibromialgia, que dificulta a aceitacédo | e profissional que presta
Social Social da condigcdo e implementagdo de | apoio pratico e
estratégias de autogestéo emocional
Receio de sobrecarregar os outros

Barreiras

Neste dominio, as participantes relataram momentos de incompreensao da
condicao por parte da familia, colegas e amigos, tanto pela natureza dos
sintomas como pela auséncia de sinais visiveis da condi¢cdo. Esta falta de
reconhecimento constitui uma adversidade significativa no quotidiano das
participantes, influenciando negativamente a implementagédo de estratégias de
autogestao. A invisibilidade dos sintomas dificulta a validagédo social e pode gerar
duvida, julgamento e falta de empatia, conforme ilustrado no excerto da participante

Manuela.

Tenho muita dificuldade em gerir [o cansacgo], muita dificuldade, porque por vezes
também isto ndo tem a ver s6 connosco tem a ver com quem nos rodeia, porque as
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pessoas tém muita dificuldade em entender. “Como é que estas cansada? Como é
que tu podes estar cansada, entao? Mas tu ndo fizeste nada de especial. Como é
que estas cansada?” Eu acho que a dor em termos sociais é mais compreensivel
entre aspas do que propriamente o cansago. (Beatriz, GF1, 12, 437)

A participante Rita complementa esta visdo, enfatizando as dificuldades de
aceitacdo da condicdo por parte dos outros e a tensao entre os limites fisicos
impostos pela condicdo e as expectativas sociais. A necessidade constante de
justificar os sintomas e a falta de compreensao dos outros constituem uma barreira
significativa a implementagcdo de estratégias de autogestdo, reforcando a

vulnerabilidade fisica e emocional dos individuos com fibromialgia.

“Néo é qualquer pessoa que aceita a nossa doenga, que estdo ao nosso lado 100%,
que nos aceitam, que precisamos quando nés estamos mal, quando ndo estamos
bem. E as vezes nés dizemos “ndo” e as pessoas ndo compreendem. Néo é facil
ter uma pessoa la do nosso lado que aceite o tipo de doenga e que aceite 0 Nosso
bem-estar e o0 nosso estado, nédo é facil.” (Rita, GF1, 24, 875)

A segunda barreira prende-se com o0 receio em sobrecarregar os outros,
evidenciado por 2 participantes. Este receio traduz-se numa percecao de culpa e
responsabilizacdo pelo impacto emocional causado nos familiares e pessoas
proximas. No excerto da participante Beatriz surge o dilema entre a necessidade
de partilhar o sofrimento e o desejo de proteger os outros de uma dor, que sente
ser responsabilidade sua. Evitar pedir ajuda € uma barreira que sera também

abordada na componente Motivagao Reflexiva.

“Como Ihe disse, n6s nao fomos feitos para estar sozinhos, mas também eu nao sei
se eu teria muita vontade de partilhar esta carga com mais alguém. Ja com quem
eu partilho sabe Deus, custa imenso ter de partilhar isto com os meus. Custa porque
eu acho que os penalizo, é claro que as coisas hdo sS&o assim, mas eu sei que 0s
penalizo. E, portanto, ndo sei se me apetece penalizar mais alguém.” (Beatriz, GF1,
21, 766)

Facilitadores

Em contraste com a barreira acima descrita, no dominio Influéncias Sociais do
TDF, 9 participantes identificaram como facilitador a existéncia de uma rede de
apoio, quer a nivel social, familiar e profissional, que oferece suporte emocional
e ajuda pratica nas atividades diarias, facilitando a gestdo da fibromialgia. A
participante Luisa oferece um contraponto em relacido ao excerto anterior, pois

introduz uma perspetiva de apoio e cooperacao face ao quotidiano, observando-se
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a importancia da compreensao, sensibilidade e colaboragédo do parceiro no

quotidiano.

“A nivel pessoal tenho um companheiro que viu os sinfomas, viu o que eu ja passei
desde o momento em que tive o diagnéstico. Percebe também quando é que as
coisas estdo a ficar mas e, as vezes, faz pequenas coisas para me ajudar. (...)
Quando ele esta ca ele diz “nao te preocupes, eu vou de proposito a casa neste
momento s6 para te pér as malas”’ (...) As vezes é como a colega disse, eu cozinho,
a sequir alguém vai limpar. Estas pequenas trocas poupam-nos imenso e ddo para
termos energia para fazer mais qualquer coisa a frente. Portanto, é preciso que o
nosso outro lado perceba isto e nos ajude nestas estratégias.” (Luisa, GF2, 14, 492)

De igual forma, a participante Susana destaca a importancia do apoio familiar,
salientando que este € essencial, tanto nas tarefas do dia-a-dia como na vida

emocional e sentimental.

“Tive sempre o apoio do meu marido, sempre da minha familia, dos meus filhos. Ele
[o marido] é quem esta ao nosso lado, tem de perceber 0s nossos limites e
adaptarmos porque é muito importante para nés. (...) Eu vou as compras, ndo vou
sozinha, vou com alguém para me ajudar a trazer os sacos, para me ajudar nessas
coisas, mas também a outra parte porque é muito importante. A pessoa que esta ao
nosso lado tem de saber 0s nossos limites e quando estamos disponiveis ou ndo”.
(Susana, GF1, 18, 675)

Relativamente a rede de apoio profissional, a participante Maria relatou ter sido
compreendida e apoiada no contexto laboral apdés o diagndstico de fibromialgia,
destacando a compreensao da hierarquia direta e dos pares em relacdo as suas

limitagdes e necessidades.

“Quando eu descobri 0 meu diagnéstico o meu préprio chefe foi logo o primeiro a
dizer, “ok gere como tu tens de gerir.” (...) As colegas sempre tiveram muito cuidado,
quando comegavam a ver-me mais parada, diziam, “olha, vai ali um bocadinho para
a sala de refeigbes e fecha os olhos, afasta-te aqui um bocadinho da confuséo.”
(Maria, GF2, 15, 539)
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3.2.5 Motivagao Reflexiva

Na componente Motivagao Reflexiva do modelo COM-B foram identificados 4

barreiras e 6 facilitadores, conforme demonstrado na Tabela 7.

Tabela 7: Barreiras e Facilitadores identificados na componente Motivagao Reflexiva do modelo COM-B

Classificagao Dominio TDF Barreira Facilitador
no modelo
COM-B
Acreditar nas | Acreditar na eficacia do

consequéncias negativas | exercicio como estratégia de
de estratégias que sao | autogestéo

recomendadas

Crencas sobre (estratégias
Consequéncias | farmacologicas)
Acreditar nas
consequéncias positivas
de estratégias que nao
s&o recomendadas

Definicho de  objetivos

Objetivos diri
iarios
Falta de confianga na | Gestdo das expectativas
prépria capacidade para | relacionadas com as
L gerir a condigao limitacbes fisicas e o
Motivagao
> desempenho de tarefas
Reflexiva o )
Crengas sobre quotidianas, que permitem
Capacidades gerir a condicdo de forma
adequada
Autonomia e controlo sobre
a condicdo favorece a
percecao de autoeficacia
Conflito entre as | Resiliéncia permite manter a
. limitagdes da fibromialgia | identidade e a autonomia
Papel Social, . . L
- com a identidade de | apesar das limitagbes que
Profissional e . ) o
ldentidade pessoas ativas, | advém da condigdo
trabalhadoras e
dindmicas
Intencdo ou desejo de
Intengoes colocar em pratica
estratégias de autogestao
Barreiras

No dominio Crengas sobre Consequéncias do TDF, 3 participantes revelaram
uma tendéncia para rejeitar tratamentos recomendados pela evidéncia
cientifica optando por praticas alternativas ou naturais, mesmo quando estas nao
sao recomendadas pela investigacao realizada na area. Nao foi possivel determinar
se as participantes tinham conhecimento de que estas praticas ndo séao
recomendadas. Nos exemplos apresentados em seguida, a participante Maria

rejeita a medicagdo prescrita devido a sua percecdo de efeitos secundarios e
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auséncia de resultados clinicos, enquanto a participante Bruna acredita nos
beneficios de um tratamento nao recomendado pelas guidelines, ainda que

seja dispendioso.

“Eu ja deixei a medicag¢do porque eu engordei 20 kg, e a medicagdo ndo me estava
a fazer absolutamente nada. Por isso eu passei para a medicagado natural que leva
mais tempo, mas pelo menos eu sei que ndo me vai deixar ainda mais stress de
abrir a porta do armario e ndo ter nada para vestir.” (Maria, GF2, 4, 131)

“Faco pelo menos uma vez por ano, uma sessao de inje¢bes de ozono. Nao fago
mais porque também é extremamente caro. Cada inje¢do sdo 75€ e eu quando facgo,
fago no corpo todo, em todas as articulagbes, ombros, cotovelos, pulsos, joelhos,
ancas. E sinto um alivio.” (Bruna, GF1, 25, 928)

Foi identificada uma barreira relacionada com o dominio Creng¢as sobre
Capacidades do TDF. Os dados evidenciam que 4 participantes demonstram falta
de confianga na prépria capacidade de controlo e autogestdo da condigao.
Fatores como a percecao crescente de incapacidade e a dificuldade em gerir a
fadiga, limitagbes fisicas e exigéncias do quotidiano, contribuem para reforgar a
crenga de que ja ndo conseguem corresponder ao que se propdem realizar e ao
que os outros esperam de si. A participante Joana, apesar de ter o diagnostico de
fibromialgia ha mais de 2 anos, expressa um esforco consciente para se motivar e
reflete uma percecao diminuida de autoeficacia face as limitagdes impostas pela
fibromialgia.

“Eu realmente cada vez me capacito mais “bora a todo o custo”. Tento dizer mesmo
a mim mesma que eu sou capaz € que eu vou conseguir. Mas a verdade é que os
anos estdo a passar e eu cada vez me sinto mais incapaz. E isso é de uma
frustragdo muito grande! Nos sentimos que temos de fazer as coisas e queremos
estar, queremos chegar la e ndo conseguimos.” (Joana, GF3, 14, 508)

No dominio Papel Social, Profissional e Identidade do TDF, foi identificada uma
barreira relacionada com o conflito entre a identidade previamente assumida,
de pessoa ativa, resiliente e disponivel, e a identidade atual condicionada pela
fibromialgia. Este conflito parece promover comportamentos que podem
comprometer a autogestdo, como manter rotinas exigentes de trabalho em periodos

de maior intensidade de dor.

“Eu ja ouvi que as pessoas com fibromialgia tém a mania de querer fazer tudo e
serem pessoas muito dindmicas, querem chegar a todo o lado e ndo séo capazes
de dizer que ndao, e cada vez acredito mais nisso porque eu sou muito assim. Eu
estou sempre pronta, eu nunca baixo os bragos e tento sempre fazer as coisas e
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levar a minha tarefa até ao fim. E depois, quando me sento é quando paro o mundo
desaba, ja ndo consigo fazer mais nada e dai desencadeia tudo.” (Joana, GF3, 3,
103)

A identidade construida em torno da autonomia parece entrar em conflito com a
necessidade de pedir ajuda. A participante Maria reconhece esta dificuldade,
apesar de compreender a importancia dessa estratégia para lidar com a condicao.
No excerto seguinte evidencia a resisténcia em delegar tarefas, pois sente

necessidade de continuar ativa para manter a sua identidade.

“Eu sempre fui muito independente, nunca fui de pedir ajuda. E elas [as amigas]
estao constantemente a dizer, “Maria, isto é um processo que tu tens de fazer, que
é aprender a dizer “eu nao estou bem, preciso de ajuda”. E depois eu digo, “esta
bem, tém toda a razdo”, mas eu ainda ndo consegui chegar a esse passo, é um
caminho que nés fazemos, mas até la eu vou indo, vou fazendo. E a minha méae diz
assim, “pois estas a ver se tivesse pedido ajuda, agora nédo estavas deitada na
cama”. (...) Pode ndo ser uma boa estratégia, ja ndo sei quem [outra participante
do grupo focal] é que dizia que que faz as coisas e que depois sabe que vai ter
dores, mas eu preciso de fazer, porque senédo, ndo sou nada.” (Maria, GF2, 16, 575)

Facilitadores

Na componente Motivacdo Reflexiva do modelo COM-B, foram identificados 7
facilitadores, distribuidos por diferentes dominios do TDF. No dominio Crengas
Sobre Consequéncias, as participantes demonstraram confianga na efetividade
do exercicio fisico como estratégia de autogestado, reconhecendo o seu papel na

reducdo dos sintomas e manutencao da funcionalidade.

“Eu noto com a idade que o facto de estar parada piora grandemente a minha dor.
Eu estou parada e para me voltar a mexer é um drama, um auténtico drama. Se eu
estiver sempre em movimento, a dor esta la, mas esta ali aconchegada, esta ali, ja
faz parte por isso, sem duvida que o exercicio fisico é positivo, seja ele Pilates,
hidroginastica ou massagens. Tudo o que ajude a nossa musculatura a estar em
movimento é fundamental.” (Manuela, GF1, 5, 166)

No dominio Objetivos, 2 participantes referiram que estabelecem metas diarias
para orientar as suas agoes. Esta pratica contribui para organizar o dia, manter a
motivagcao e criar a percegcao de progresso, permitindo adaptar as estratégias

conforme necessario.

“Cada dia é diferente do outro, tento sempre fazer, tragar objetivos para aquele dia
e tentar fazé-los todos. Se ficar algum para tras? Tenta-se fazer no dia seguinte.”
(Susana, GF1, 3, 84)

Relativamente ao dominio Crengas Sobre Capacidades, foi identificado como

facilitador a gestao das expetativas. As participantes planeiam e ajustam as
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expectativas sobre o que conseguem realizar, o que Ihes permite equilibrar esforgos
e gerir energia e sintomas, favorecendo a manutencdo das estratégias de

autogestao.

“Ao longo dos anos, como foram progredindo os sintomas, ajudou-me eu prépria a
fazer uma gestao das minhas expectativas, de exigir menos de mim, de querer fazer
menos coisas. O que me ajuda a gerir a doenga, mas, por outro lado, me faz perder
muitas oportunidades de participar em coisas a nivel social ou outras. E as vezes
preciso de escolher entre trabalho e a parte social. Portanto, ndo consigo chegar a
todo o lado, o que também pode ser bastante frustrante, mas faz parte dessa nossa
autogestéo, ir descobrindo os caminhos.” (Rosa, GF3, 9, 329)

Quatro participantes acreditam que conseguem tomar decisdes relacionadas com
o tratamento e ritmo das atividades, mantendo o controlo sobre a forma como lidam
com a dor. Estes fatores revelam autonomia e controlo sobre a condigao e
favorecem a percecao de autoeficacia. O excerto da participante Luisa exemplifica
este processo pois descreve uma gestdo consciente do esforco e da energia

disponivel.

“Cheguei a casa e agora estou de rastos, mas estou a descansar, estou deitada.
Agora levantei-me, porque a tarde vou trabalhar. Portanto é isto, é descansar e gerir,
tentar ndo fazer demasiado uma vez. Quando acontece em algumas alturas, nao
conseguirmos controlar, é dar tempo para recuperar, porque ndo vou dar para
muito.” (Luisa, GF2, 1, 28)

No dominio Papel Social, Profissional e Identidade do TDF, foi identificado um
facilitador associado a manutencao de uma autoimagem de pessoa resiliente.
Apesar do diagndstico e dos sintomas, algumas participantes adotam uma postura
perseverante, o que se traduz em forga psicolégica, dinamismo e capacidade de
adaptacao. Esta postura de resiliéncia parece contribuir para a manutengao das
atividades da vida diarias e das estratégias de autogestéo, funcionando como um

mecanismo protetor face ao impacto da condicao.

“Eu adoro trabalhar, toda a vida desde muito nova trabalhei e tenho pica no trabalho.
Eu vou trabalhar porque é a estratégia para conseguir ainda ser quem eu sempre
fui. E ndo quero baixar os bragos. Quero ser resiliente e ja disse ha pouco é dificil,
é muito, muito dificil.” (Sénia, GF2, 7, 249)

O discurso da participante Sonia ilustra a aparente tenséo entre a limitagao e a
persisténcia, sendo que o trabalho é simultaneamente um espaco de afirmacao e

realizagdo pessoal e uma fonte de exaustao fisica. Este excerto revela o papel
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duplo da resiliéncia, que por um lado motiva e sustenta a continuidade das

atividades, e por outro, pode dificultar a aceitagao dos limites impostos pela doenca.

Por fim, no dominio Intengdes, um facilitador também foi identificado. As
participantes apresentam vontade e compromisso pessoal de retomar ou iniciar
exercicio fisico, refletindo a intengéo consciente de implementar estratégias de
autogestao. O excerto da participante Beatriz ilustra uma tomada de decisdo em
prol do seu bem-estar, uma vez que planeia inscrever-se na hidroginastica,

reconhecendo os beneficios do exercicio.

“Este ano é isso que eu vou fazer. Eu vou-me inscrever na hidroginastica porque eu
acho que a piscina vai ser favoravel, porque dentro de agua temos maior amplitude
dos movimentos e também penso que iremos ter menos dor. E é isso que eu estou
a apostar este ano fazer.” (Beatriz, GF1, 18, 641)

3.2.6 Motivagcao Automatica

Na componente Motivagdo Automatica do modelo COM-B foram identificados 4
barreiras e 4 facilitadores relacionados com os dominios Emog¢oes e Reforgo do

TDF, conforme demonstrado na Tabela 8.

Tabela 8: Barreiras e facilitadores identificados na componente Motivagdo Automatica do modelo COM-B

Classificagcao no | Dominio Barreira Facilitador
modelo COM-B TDF

Stress e a angustia conduzem | Autorregulacéo emocional
a agravamento da condicdo e | facilita gestdo da dor
dificultam autogestéo

Sentimentos de frustragdo | Atividades prazerosas
E ~ relacionados com a | funcionam como fonte de
mogdes e . s
dificuldade de implementar | motivagao
estratégias de autogestéo
Motivacao Rejeicdo de estratégias de
Automatica autogestdo que n&o séao
prazerosas
Dependéncia de apoio | Ter o compromisso com o
externo para manter o | fisioterapeuta é essencial para
comportamento manter as estratégias de
Reforgco ~
autogestao

Responsabilidade associada a
animais de estimagao

Barreiras

No dominio Emog¢des do TDF foram identificadas 3 barreiras. As participantes
revelaram sentimentos de angustia e niveis elevados de stress que parecem
intensificar a dor e fadiga, resultando em perda de motivagado e percegao de

incapacidade, fatores que dificultam a autogestdo da condicdo. No exemplo
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representado, a participante Manuela demonstra como o stress e as emogdes
negativas ultrapassam a sua capacidade de controlo, evidenciando a ligagao entre
o estado emocional e a dor fisica. O seu comportamento ndo contribui para uma

gestao ativa da sua condi¢ado, traduzindo-se antes em necessidade de isolamento.

“Eu vou ser sincera, felizmente ja sdo poucos, mas quando tenho esses dias mesmo
muito, muito, muito maus, fecho-me no meu quarto na minha caminha e choro e
refilo e fico quietinha porque ndo ha nada que acalme a dor. (...) O que eu sinto é
que esses dias acontecem, as vezes por varios fatores, pois ndo se consegue
esquivar ao stress, ele acontece, ele existe e as vezes ataca-nos que é mesmo
assim. E quando temos responsabilidades, as vezes um dia ndo corre bem, como
acontece em qualquer ser humano. No nosso caso, reflete-se logo no nosso corpo,
nem sequer da tempo para dizer, “olha, espera la, ndo faz doer agora porque eu ja
sei que eu vou resolver, ndo doi”.” (Manuela, GF1, 9, 325)

Os sentimentos de frustragao evidenciados estao relacionados com a perda de
capacidades e a dificuldade em manter e implementar estratégias de autogestao.
No caso da participante Rosa, essa frustragdo aparenta resultar da discrepancia
entre o esforco despendido e os resultados obtidos, gerando desmotivagédo e

abandono do exercicio fisico.

“Sempre que tento implementar [exercicio], para mim é bastante dificil. (...) Eu por
mim se calhar exagero e por isso depois desisto porque néo esta a ajudar. Também
tenho sempre uma frustracdo muito grande porque eu tenho muita dificuldade em
sentir a progressédo e acho que isso ndo ajuda a motivagdo de manter o exercicio
de forma regular.” (Rosa, GF3, 6, 223)

Adicionalmente, duas participantes manifestaram resisténcia a adogao de
determinadas estratégias de autogestao, como a hidroginastica, apesar destas
serem geralmente reconhecidas como agradaveis. Por exemplo, a participante
Maria recusa a pratica de hidroginastica devido a experiéncias passadas como
nadadora de competicdo, apesar da percecao generalizada dos seus beneficios.
Este excerto exemplifica a forma como experiéncias passadas e percecdes

pessoais negativas parecem influenciar a adesao a estratégias de autogestao.

“Toda a gente j& me disse que fazer hidroginastica é fantastico. Pois, mas a mim
ndo me apanham dentro da piscina porque eu fui nadadora de competicdo durante
10 anos, e eu odeio (...) Eu adoro dancar se estiver ca fora... dentro de agua, ndo
me apanham. E toda a gente diz, “tu ndo sabes o alivio que €”, pois eu acredito,
ainda bem. Fico super feliz que resulte, mas para mim néo ia resultar, porque eu ia
enervar-me ainda mais.” (Maria, GF2, 10, 353)

Por fim, no dominio Reforgo, foi identificada uma barreira relacionada com a

necessidade de suporte externo para manter comportamentos de autogestao,

33



como o exercicio fisico. O excerto seguinte ilustra a relagcdo de dependéncia de
apoio externo para a adog¢ao de estratégias de autogestdo, evidenciada pela
participante Matilde através da utilizacdo da expressao "policia", que se refere ao
papel desempenhado pela fisioterapeuta que a acompanhou no programa Selfie.
Esta dependéncia é sugerida, por um lado, pela frequéncia assidua nas sessdes
de contacto com a fisioterapeuta do programa e, por outro lado, pela ndo adeséao

as sessoes de trabalho auténomo previstas pelo programa.

“A rotina e eu, nés ndo nos damos muito bem, mas é algo de mim desde crianga, ja
é inerente a minha forma, como o meu cérebro funciona. Ndo consigo manter muito
tempo. E quando é auto rotinas ainda é pior. No Selfie eu ndo faltei a uma UGnica
aula nos 2 anos, apesar de estar cheia de dores (...), mas ndo podia faltar porque
estava com aquele compromisso (..) Eu n&o conseguia [realizar] as aulas
auténomas, sempre foi uma luta, “agora ndo posso, agora tenho que fazer aquilo”,
ter de escolher entre fazer exercicio e nédo fazer mais nada e ficar mal. E isso as
vezes acaba por ndo ser tdo facil, 1a esta... o policia ajuda nesse aspeto.” (Matilde,
GF3, 7, 246)

Facilitadores

Na componente Motivagdo Automatica do modelo COM-B foram identificados 4
facilitadores. No dominio Emogoes, dois facilitadores referem-se ao controlo
emocional, que parece facilitar a gestdo da dor, e a existéncia de atividades
prazerosas que sao sugeridas como motivadores intrinsecos. Por exemplo, a
participante Manuela refere que o equilibrio emocional favorece a reducéo da dor
e previne a agudizacdo dos sintomas, promovendo a autogestdo da condicdo.
Paralelamente, atividades como a danca ou a natacdo sao referidas pela
participante Rita como fontes de satisfagdo e motivacado para continuar a adotar

estratégias de autogestéao.

“Porque psicologicamente, como estavam a dizer, se nés estivermos mais estaveis,
psicologicamente mais serenas, a dor também minimiza. A nossa tolerancia e todos
os sintomas também melhoram. Porque sendo entramos naquela espiral de nao
estar bem (...) e vamos la abaixo e depois ter de recuperar tudo outra vez.”
(Manuela, GF1, 3, 76)

“Mas tanto, a danga como a natagdo, como a praia, essas coisas assim é o melhor
para mim, é a minha terapia e o que me deixa mais realizada, que eu consiga andar
para a frente com os meus objetivos e conseguir dar a volta a situa¢ao e tratar desse
ponto.” (Rita, GF1, 22, 811)

Outros dois facilitadores foram associados ao dominio Refor¢o. Ter um

compromisso concreto, como aulas ou atividades programadas, parece motivar
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a realizacao das tarefas e favorecer a manutengao de rotinas de estratégias de
autogestdo. Em contraste com a barreira anteriormente identificada pela
participante Matilde, associada a dificuldade em manter rotinas autonomas, a
participante Rosa reconhece que o compromisso formal funciona como um

facilitador essencial.

“Na altura do Selfie foi til porque tinha um compromisso, e consegui manter durante
algumas semanas depois a pratica sozinha.” (Rosa, GF3, 7, 243)

Ainda neste dominio, foi identificado um facilitador singular: a presengca de um
animal de estimacgcao. Embora referido apenas por uma participante, este fator
distingue-se claramente dos restantes facilitadores identificados. A participante
Maria descreveu que ter um cao funcionou como motivagao adicional para
implementar estratégias de autogestao, incentivando a realizagdo de caminhadas

e o contacto com o ambiente exterior.

“Eu tenho uma cadela pequenina. A minha mée foi por a cadela na minha casa para
me obrigar a sair a rua para levar a cadela. E isto foram pequenas estratégias que
depois, em conjunto, fomos arranjando para que eu me mexa. Mas ter um céo ajuda
bastante porque ele fica a olhar para nés, tipo “amigo, eu preciso de ir a rua, alguém
tem de me levar” e eu acabo por ir leva-lo a rua, vou andar mais tempo e sento-me
a apanhar sol.” (Maria, GF2, 4, 150)

De forma integrada, os resultados obtidos permitem reconhecer os dominios que
parecem exercer maior influéncia no comportamento da autogestdo da condigéo,
bem como cujo impacto aparenta ser menos expressivo. Os dados sugerem que 0s
principais dominios que parecem dificultar a continuidade na utilizagao de
estratégias de autogestdo correspondem a Aptiddo Fisica, Regulagao
Comportamental, embora em menor grau, e Emogdes. Em contraste, os dominios
relacionados com a Regulagdo Comportamental, as Influéncias Sociais e as
Crencgas sobre Capacidades contribuem de forma significativa para a adogao de
comportamentos de autogestao, refletindo-se numa maior percecéo de controlo,
motivagao e capacidade para lidar com a condigado. Estes dominios destacaram-se
pela elevada quantidade de barreiras e facilitadores identificados, pela frequéncia
com que foram mencionados pelas participantes e pela relevancia atribuida no

contexto da analise.
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4. Discussao

Os resultados deste estudo permitem uma compreensdo aprofundada sobre
barreiras e facilitadores que influenciam a implementagdo e manutencdo de
estratégias de autogestdo em individuos com fibromialgia, participantes no

programa Selfie.

Foram identificadas 20 barreiras (abrangendo 6 componentes do modelo COM-B e
10 dominios do TDF) e 21 facilitadores (distribuidos por 5 componentes do modelo
COM-B e 12 dominios do TDF) com a analise detalhada dos dados dos grupos
focais. As barreiras mais comummente referidas pelas participantes foram a
presenca de sintomatologia, a interferéncia das exigéncias da vida quotidiana na
concretizacdo das estratégias de autogestdo, a incompreensdo social pela
auséncia de sinais visiveis da fibromialgia e os elevados niveis de stress e
sentimentos de angustia que conduzem ao agravamento dos sintomas e dificultam
a autogestao. Por outro lado, os principais facilitadores incluiram a capacidade de
adaptar de forma ativa e continua as estratégias de autogestdo através da
automonitorizacao e a existéncia de uma rede de apoio social, familiar e profissional
que presta apoio e facilita a realizacdo das estratégias de autogestdo. Com os
dados recolhidos nos grupos focais foi possivel aprofundar e compreender os
fatores que facilitaram e motivaram a adesdo e manutengdo de estratégias de

autogestao, e os que funcionaram como barreiras.
4.1 Barreiras e facilitadores identificados pelos grupos focais e pela literatura
4.1.1 Capacidade

As barreiras reportadas pelas participantes, relacionadas com as Aptiddes Fisicas,
tais como a dor, fadiga e fraqueza muscular, representam um desafio na autogestéo
da fibromialgia, tendo sido previamente identificadas em estudos anteriores (Spink
et al., 2021). Estes fatores nao apenas dificultam a implementagao das estratégias
recomendadas, como o exercicio fisico, mas também comprometem a autoeficacia,
elemento fundamental para a manutencédo de comportamentos de autogestao
(Devan et al., 2018). Estudos qualitativos corroboram esta tendéncia, destacando
que a flutuagdo dos sintomas e a imprevisibilidade da dor representam barreiras
significativas a pratica regular de exercicio fisico (Dnes et al., 2021; Vader et al.,
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2021). Estes resultados reforcam a necessidade de programas de autogestao que
integrem a adaptacao progressiva e personalizada do exercicio, respeitando os
limites individuais e permitindo ajustes em fungéo da sintomatologia diaria (Dnes et
al., 2021; Vader et al., 2021).

Associada as limitagdes fisicas impostas pela condigdo, surge a Regulagéo
Comportamental como outro determinante critico. A auséncia de planeamento face
a imprevisibilidade da condigdo, reportada pelas participantes deste estudo,
constitui uma barreira @ manutencdo de uma rotina regular de exercicio, aspeto
igualmente identificado por Vader e colaboradores (2021). Acresce que as
exigéncias da vida quotidiana como trabalho, tarefas domésticas e
responsabilidades familiares e financeiras, competem diretamente com o tempo ou

energia disponiveis para a autogestao (Vader et al., 2021).

Paralelamente, foi identificado o padréo de atividade descrito na literatura como
excessive persistence, caracterizado pela continuidade na realizac&o de atividades,
ignorando os limites fisicos e desconsiderando a fadiga e a dor (Pefiacoba et al.,
2021). Este padrao, também designado por boom-and-bust, representa periodos
de esforco elevado seguidos por dias de incapacidade ou agravamento dos
sintomas, fendmeno igualmente documentado em individuos com dor crénica
musculoesquelética (Connolly et al., 2024). A sua identificagao nas participantes do
programa Selfie, revela uma estratégia contraproducente que, embora motivada
pelo desejo de manter a produtividade diaria e/ou preservar a identidade, parece

comprometer a manutencao de estratégias de autogestao.

Por outro lado, a capacidade de manter uma rotina e integrar as estratégias de
autogestao foi reportada por algumas participantes do programa Selfie como um
facilitador relevante. Estudos anteriores sugerem que estabelecer habitos ou
rotinas consistentes, como horarios especificos para atividades, pausas
programadas ou monitorizacao diaria, favorecem a sustentabilidade das estratégias
de autogestdo (Devan et al., 2018; Ngst et al., 2017). Algumas participantes
demonstraram ainda ter capacidade de autorregulagao cognitiva, utilizando o
dialogo interno para gerir a dor, manter a participacédo em atividades e equilibrar a
aceitacdo da condicdo com a expetativa de melhoria, o que reforca a relevancia
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destas competéncias na autogestdo da condicdo (Nest et al.,, 2017). Estes
resultados sugerem que as intervengdes devem incluir um planeamento flexivel,
adaptadas a imprevisibilidade da condicdo, e promover educagao sobre padrdes
de atividade seguros, prevenindo os ciclos de agravamento da condigao (flare-ups)
(Devan et al.,, 2018; Duggan et al., 2015). Adicionalmente, técnicas de
autorregulacao e definicdo de objetivos realistas parecem ser importantes para
fortalecer a autoeficacia e prevenir a interrupgcéo na utilizagdo das estratégias de

autogestao (Duggan et al., 2015; Toye & Barker, 2012).

No dominio do Conhecimento, compreender a natureza da dor, os mecanismos
subjacentes e as expetativas reais de recuperagao pode contribuir para reduzir o
medo e a ansiedade, diminuir comportamentos de evitamento e permitir adotar
estratégias de autogestdo de forma segura e consistente (Devan et al., 2018).
Assim como na revisdo sistematica qualitativa e metassintese de Devan e
colaboradores (2018), no presente estudo as participantes referiram que conhecer
o diagnéstico e as recomendagdes reforca a confianga para a autogestdo da
condicdo. Adicionalmente, uma participante destacou que o conhecimento
adquirido pela experiéncia, decorrente da prépria vivéncia com a condi¢do, deve
ser igualmente valorizado, poistambém facilita a implementacdo dessas
estratégias, permitindo ajustar comportamentos com base na observagdo dos
sinais corporais € na resposta aos sintomas. Esta dimensao pratica do
conhecimento, mesmo sem dominio tedrico, parece ser importante para promover
decisbes adaptativas e prevenir comportamentos contraproducentes, como a
persisténcia na manutengdo das atividades ou a interrupgcdo abrupta das

estratégias (Spink et al., 2021).

Por fim, o dominio da Memdria, Atengcao e Processos de Decisao, complementa
esta analise, evidenciando que o reconhecimento de sinais corporais permite que
os individuos ajustem as expectativas e estratégias de autogestdo eficazmente,
sendo este um facilitador identificado nos resultados dos grupos focais realizados
neste estudo. A revisdo sistematica de estudos qualitativos de Spink e
colaboradores (2021) destacou que o conhecimento nao se limita apenas a
informacéo sobre a condi¢gdo, mas também envolve o conhecimento das proprias

capacidades e limitagdes. Assim, a combinacado destes fatores, conhecimento da
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condicao e autoconhecimento, parece fortalecer a confianga na capacidade de gerir

a condicéo.

Em suma, os estudos indicam que a autogestédo na fibromialgia pode ser fortalecida
através de intervengdes que promovam capacidades fisicas e cognitivas adaptadas
as limitagdes individuais. Vader e colaboradores (2021) destacam a importancia de
uma abordagem personalizada, que considere barreiras e facilitadores especificos.
Toye e colaboradores (2012) reforcam a necessidade de estratégias educativas
que apoiem decisdes informadas. A monitorizacdo dos sintomas e a adaptacao
gradual do exercicio fisico, apontadas por varios estudos, também parecem ser
essenciais para promover a manutengao das estratégias de autogestao (Devan et
al., 2018; Vader et al., 2021).

4.1.2 Oportunidade

No dominio da Oportunidade Fisica, o ambiente laboral foi apontado como um fator
de stress que aumenta as exigéncias diarias, podendo desencadear o agravamento
da condicéao e dificultar a capacidade de autogestao, aspeto também ja reportado
em estudos anteriores (Dnes et al., 2021). Por outro lado, algumas participantes
referiram como facilitador o facto de chefias ou colegas de trabalho reconhecerem
e validarem a sua dor, o que fortalece a confianga de continuar o trabalho ou realizar
tarefas. No estudo de Devan e colaboradores (2018), e também referido neste
estudo, em alguns contextos foi possivel a adaptagcéo do local de trabalho, com
possibilidade de ajustes praticos, como horarios flexiveis e pausas programadas,
que permitem gerir a fadiga e a dor. Estes estudos sugerem a necessidade de
considerar o impacto do contexto no desenvolvimento das intervencdes, assim
como sugerem que a flexibilidade a nivel organizacional é um aspeto importante

para apoiar a autogestao em pessoas com fibromialgia.

No dominio da Oportunidade Social, a incompreensao social pela auséncia de
sinais visiveis da condigao foi identificada como barreira comum aos grupos focais
e a literatura. De acordo com o artigo de revisdo com ensaios clinicos e estudos
observacionais de Butow e Sharpe (2013), a natureza invisivel da dor cronica pode

tornar o sofrimento incompreensivel para pessoas significativas e levar a
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desconfianca e diminuir a autoeficacia. Do mesmo modo, a falta de reconhecimento
pode aumentar a pressao para manter niveis de atividade incompativeis com a
condigdo e dificultar a realizagdo de pausas ou ajustes no ritmo diario (Devan et al.,
2018). Em contrapartida, a existéncia de redes de apoio social, familiar e
profissional foi apontada como um facilitador importante, proporcionando suporte
emocional e pratico para a realizagao das estratégias de autogestao (Bair et al.,
2009; Devan et al., 2018).

Embora a maioria dos fatores identificados estejam alinhados com a literatura
existente, neste estudo foi identificada uma barreira exclusiva, relacionada com o
receio de sobrecarregar os outros e enquadrada no dominio das Influéncias
Sociais. Por outro lado, outros fatores frequentemente referidos na literatura, como
estar com pessoas que partilham a mesma condicéo ou a validacéo por pares, nao
foram mencionados pelas participantes desde estudo (Devan et al., 2018; Spink et
al., 2021).

Em suma, estes resultados sublinham a importancia de integrar componentes nas
intervengdes que promovam ambientes favoraveis a autogestao, tanto no contexto
laboral como social. Por exemplo, o desenvolvimento de programas comunitarios
de exercicio e de autogestao adaptado as limitagdes fisicas e sustentados no tempo
também sao sugeridos como facilitadores da autogestao (Dnes et al., 2021). Do
mesmo modo, a criagdo de grupos de apoio ou sessdes educativas em grupo
podem contribuir para minimizar barreiras relacionadas com as interacbes e

relacdes sociais na autogestao (Bair et al., 2009).

4.1.3 Motivacao

A motivacao revelou-se um aspeto relevante para a implementagao de estratégias
de autogestdo na fibromialgia, sendo influenciada por crengas sobre as
capacidades e a propria identidade, emocdes e mecanismos de reforco. A
autoeficacia surgiu como um fator central nos grupos focais, dado que algumas
participantes relataram sentir-se incapazes de aplicar estratégias de autogestao,
enquanto outras demonstraram confianca para as implementar, associando-a a

gestao de expectativas, autonomia e percegao de controlo sobre a condigédo. Estes
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resultados sao consistentes com o estudo transversal e qualitativo de Bunzli e
colaboradores (2016), que evidenciou diferengas entre individuos com dor lombar
cronica com niveis de autoeficacia elevada large improvers e niveis reduzidos small
improvers. Individuos com niveis elevados de autoeficacia demonstraram
compreender os fatores desencadeantes da dor e como esta se relacionava com
outros fatores, conseguiram resolver problemas como episddios de agudizagao,
tinham controlo sobre a dor e apresentavam menos medo de voltar a senti-la. Em
contrapartida, niveis reduzidos de autoeficacia, mesmo com alteragdo de algumas
crengas, nao apresentavam confiangca para gerir a condicdo de forma
independente, com persisténcia de medo ou evitamento em realizar atividades que
provocavam dor (Bunzli et al., 2016). Estes resultados parecem sugerir que a
autoeficacia pode atuar tanto como facilitador quanto como barreira, sendo
importante que as intervencgdes incluam estratégias para o seu desenvolvimento,
como resolugdo de problemas, feedback estruturado, reforgo positivo e

aprendizagem experiencial (Andrews et al., 2015; Bunzli et al., 2016).

A relacado entre as Crencas sobre as Capacidades e sobre as Consequéncias
parece refletir-se na identidade do individuo, pois a forma como a pessoa se vé
pode influenciar a confianca em implementar estratégias de autogestdo e a
expectativa da sua efetividade. Andrews e colaboradores (2015) entrevistaram
individuos com dor crénica e foi possivel verificar padrboes de sobreatividade,
descritos como tentativas de preservar um sentido de normalidade e continuidade
identitaria, mesmo que implique o agravamento dos sintomas. Estas afirmacgbes
foram reportadas também pelas participantes do programa Selfie, que
mencionaram um conflito entre as limitagdes da fibromialgia e a sua identidade ou
autoimagem de pessoas ativas, trabalhadoras e dindmicas. Estes resultados séo
consistentes com o estudo de Voorhees (2023) que realizou grupos focais e
entrevistas semiestruturadas com individuos com dor cronica musculoesquelética,
no qual os individuos descreveram esforcos persistentes para manter a sua
identidade prévia ao diagnoéstico, mesmo quando as limitagdes fisicas ja nao
permitiam esse nivel de desempenho. Contudo, embora esta resisténcia possa ser

interpretada como uma barreira a autogestdo, algumas participantes do nosso

estudo procuravam manter o sentido de valor pessoal e autonomia, o que pode
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refletir uma forma de resiliéncia, apesar das limitagdes impostas pela dor. O estudo
de Clur e Barnard (2025) afirma que manter a identidade anterior ou resistir a
ameaca a identidade pode, ao mesmo tempo, funcionar como resiliéncia
meaningful self e, em certas condi¢des, como barreira broken self. Assim, tanto
Andrews e colaboradores (2015) como Voorhees (2023) sugerem que programas
de autogestao devem explorar estas mudancgas identitarias, permitindo partilhar
experiéncias, ouvir outras historias e legitimar vivéncias, apoiando a reconstrugao
da identidade. As intervengbes de promogdo da autogestdo devem incluir
momentos de reflexdo sobre identidade, o que implica ajudar os individuos a
redefinir o que significa ser “produtivo” ou “util”, validar novas formas de autonomia
e integrar estratégias que respeitem o individuo (Andrews et al., 2015; Voorhees,
2023).

No dominio da Motivagdo Automatica, os fatores emocionais parecem
desempenhar um papel decisivo. Niveis elevados de stress e angustia surgiram
como barreiras no presente estudo, parecendo agravar os sintomas e dificultando
a implementacao de estratégias de autogestado, resultado consistente com estudos
que associam fatores psicoldgicos negativos a perda de esperancga e a rejeigcao de
estratégias de tratamento (Spink et al.,, 2021). No presente estudo, algumas
participantes referiram experiéncias anteriores negativas com intervengdes de
autogestdo ou exercicio, rejeitando-as apesar das recomendagdes. Devan e
colaboradores (2018) referem que individuos que tiveram experiéncias negativas
ou pouco eficazes tendem a rejeitar novas tentativas, mesmo que adaptadas.
Contrariamente, a autorregulagao emocional foi apontada como um fator facilitador,
promovendo uma maior capacidade de gestdo da dor. Estes resultados vao ao
encontro do estudo qualitativo de Fu e colaboradores (2018), que demonstrou que
compreender o impacto do stress e do estilo de vida na dor e desenvolver
estratégias ativas para lidar com esses fatores, se encontra associado a melhorias
na qualidade de vida, especialmente entre os individuos que reconhecem o papel

do stress e adotaram mecanismos para o reduzir.

Por fim, no dominio do Reforgo foi identificada uma dualidade relevante. A
dependéncia de apoio externo para manter os comportamentos de autogestéo, foi

identificada como uma barreira, mas o compromisso com o profissional de saude
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funcionou como motivador para a continuidade das estratégias, resultados também
observados nos estudos de Devan e colaboradores (2018) e Bunzli e colaboradores
(2016). Parece existir uma dificuldade em manter as praticas de autogestéo fora
das consultas, sendo necessario o apoio continuo do profissional para as pessoas
se sentirem motivadas e seguras (Bair et al., 2009; Devan et al., 2018). Esta relagéo
reforga que intervengdes devem equilibrar suporte profissional com promocéao da
independéncia, utilizando estratégias como monitorizagdo continua e

acompanhamento progressivamente reduzido.

4.2 Forgas e limitagoes do estudo

De acordo com o desenho do presente estudo devem ser consideradas as
estratégias utilizadas para a promogéao da qualidade do estudo, bem como algumas
limitagdes. As principais for¢cas deste estudo incluem o uso de grupos focais, que
possibilitou uma visdo detalhada das perce¢des e experiéncias dos participantes,
permitindo explorar a complexidades das barreiras e facilitadores de uma forma que
os métodos quantitativos dificiimente captariam. A utilizacdo do modelo COM-B e
TDF proporcionou uma analise e compreensao das barreiras e facilitadores para a
adesao a estratégias de autogestdo em individuos com fibromialgia, sendo que esta
abordagem esta alinhada com o trabalho de Michie e colaboradores (2011), que
defende o uso de ferramentas tedricas para compreender e promover mudancgas
de comportamento em contextos de saude e clinicos. Além disso, os dados
identificados neste estudo podem contribuir para melhorar intervencées baseadas
em exercicio e autogestdo como o exemplo do programa Selfie, e enriquecer a
literatura sobre os fatores que influenciam a implementacao e manutencao destas

estratégias em Portugal.

As limitacbes a assinalar relacionam-se com o possivel viés de desejabilidade
social decorrente da realizagdo de grupos focais. O facto de as investigadoras
presentes nos momentos de recolha de dados n&o terem estabelecido contacto
com as participantes durante a frequéncia do programa Selfie podera ter controlado
este viés. Adicionalmente, a inexperiéncia da investigadora na moderagdo dos

grupos focais e na analise de dados pode representar uma limitagdo para este
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estudo. No entanto, estas limitagdes foram antecipadas, através da realizagcao de
treino de competéncias, desenvolvimento de um registo para auditoria (audit trail)
e utilizacdo da estratégia de triangulagdo de investigadores. Além disso, foi
implementada a verificagdo por membros (member checking) de forma a aumentar
a credibilidade do estudo, com feedback das participantes incorporado nas
analises. Por fim, o numero de participantes incluido e a predominancia do sexo
feminino podem condicionar a transferibilidade dos resultados para a populagao

portuguesa com fibromialgia, na sua globalidade.
4.3 Implicagoes e perspetivas futuras

Os resultados do presente estudo indicam que a adesdo a estratégias de
autogestao em fibromialgia é influenciada por multiplos fatores fisicos, psicolégicos
e sociais. Estes resultados sugerem que intervengbes futuras devem ser
individualizadas e graduais, promovendo a monitorizagdo, suporte social e
estratégias que reforcem a identidade e a autoeficacia, de modo a facilitar néao
apenas a implementagdo, mas, principalmente a manutencédo das estratégias de

autogestao no quotidiano, apds o término das intervengdes.

Com base nos resultados deste estudo, sera possivel avangar para as etapas
subsequentes do processo preconizado pelo BCW, que consistem em selecionar
as fungdes de intervengao e as técnicas de mudanga comportamental mais efetivas
e adequadas para promover a autogestdo da condigdo. A concretizagdo deste
processo sistematico permitira otimizar o programa Selfie, tornando-o mais
responsivo as necessidades reais das pessoas com fibromialgia, € aumentando a

probabilidade de manutengdo dos comportamentos de autogestdo a longo prazo.

Apos esta fase, recomenda-se a realizagdo de estudo piloto de implementacao,
com o objetivo de testar a versdo adaptada do programa Selfie em contexto real,
avaliando a sua viabilidade e aceitabilidade, bem como permitindo realizar os
ajustes necessarios. Posteriormente, seria pertinente proceder a avaliagdo da
efetividade em larga escala, através de um ensaio clinico aleatorizado, medindo
outcomes clinicos, niveis de autoeficacia e adesao as estratégias a médio e longo

prazo.
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5. Conclusao

Este estudo teve como objetivo avaliar as barreiras e facilitadores para a
autogestao percecionados por pessoas com fibromialgia, participantes do Projeto
Selfie.

Os resultados deste estudo destacam uma ampla variedade de barreiras e
facilitadores. Foram identificadas 20 barreiras (6 componentes COM-B e 10
dominios TDF) e 21 facilitadores (5 componentes COM-B e 12 dominios TDF) a
implementagdo da autogestdo. As barreiras mais citadas pelas participantes
incluiram a sintomatologia, as exigéncias da vida quotidiana, a incompreensao
social devido a natureza invisivel da fibromialgia e os niveis de stress e angustia,
que dificultam a autogestdo. Entre os principais facilitadores destacaram-se a
capacidade de adaptar ativamente as estratégias através da automonitorizagao e

o suporte social, familiar e profissional.

Estas perspetivas percebidas das pessoas com fibromialgia para a implementacao
e manutencgao das estratégias de autogestdo podem otimizar o programa Selfie, na
medida em que permitem identificar opcdes de intervencao e técnicas de mudanca
comportamental ajustadas a populagao portuguesa, com a finalidade de promover
a manutencgao de comportamentos de autogestao a longo prazo. Sugere-se, assim,
arealizacado de um estudo piloto para testar a versao otimizada do programa Selfie,
seguido de um ensaio clinico aleatorizado para avaliar a sua efetividade a médio e

longo prazo.
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Apéndices

Apéndice A - Ficha informativa para os participantes

Myt N VA N VA
ESCOLA SUPERIOR - POLITECNICO SETUBAL

ESCOLA NACIONAL
DE SAUDE PUBLICA

Ficha informativa para participantes

Projeto Selfie
Barreiras e facilitadores para a autogestao percecionados por individuos com fibromialgia
Cara(o) Senhor(a),

O meu nome & Maria Castro, sou fisioterapeuta e responsavel pelo estudo “Barreiras e
facilitadores para a autogestédo percecionados por individuos com fibromialgia”, integrado
no Projeto Selfie - Cocriagdo de um modelo de telerreabilitagdo para avaliagao e tratamento
de individuos com fibromialgia, cuja investigadora responsavel é a Professora Doutora

Carmen Caeiro.

Este estudo, em particular, encontra-se enquadrado no ambito da unidade curricular
Relatério de Investigagdo do curso de Mestrado em Fisioterapia em Condigdes Musculo-
esqueléticas, lecionado em parceria pela Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico
de Setubal, a Faculdade de Ciéncias Médicas e Escola Nacional de Saude Publica da

Universidade Nova de Lisboa.

O estudo para o qual a(o) gostariamos de convidar a participar tem como objetivo explorar
as barreiras e os facilitadores para a autogestdo percecionados por pessoas com

diagnostico de fibromialgia.

Antes de tomar qualquer decisao, € importante que compreenda as razbes que justificam
a realizacao do estudo, bem como o nivel de envolvimento que lhe é solicitado. Por favor,
utilize o tempo de que necessitar para ler a informacao que se segue. Este documento
inclui duas partes: a parte 1 apresenta-lhe informagéo sobre o propdsito deste estudo e o
nivel de envolvimento que lhe sera pedido; a parte 2 oferece-lhe informacao mais detalhada

sobre a forma como o estudo sera conduzido.



Parte 1 | O propésito do estudo e o nivel de envolvimento que lhe é pedido
Qual é o propésito deste estudo?

Conforme referido anteriormente pretende-se compreender os aspetos que dificultam ou

facilitam a adogéo das estratégias de autogestdo em pessoas com fibromialgia.
Porque fui convidada(o)?

Foi convidada(o) por ter participado na intervencdo em autogestdo na primeira fase do
estudo, ter preenchido o questionario de usabilidade e ter demonstrado interesse em

participar na segunda fase.
Tenho mesmo de participar?

A decisdo é sua. Iremos descrever-lhe o estudo ao longo desta ficha informativa. Tera o
tempo que necessitar para a ler e colocar questdes. Caso aceite participar, solicitaremos o
seu consentimento informado. E livre de desistir do estudo a qualquer momento, sem que

tenha de o justificar.
O que acontece, se aceitar participar?

Sera convidada(o) para um grupo focal, em formato online, através da plataforma TEAMS,
consoante preferéncia e disponibilidade do grupo. Esta entrevista decorrera num horario a
definir e ajustado a disponibilidade de todos os elementos do grupo e tera uma duragao
maxima prevista de 90-120 minutos. O investigador responsavel por conduzir a entrevista
ird incentivar a discussao do grupo sobre as barreiras e facilitadores percecionadas por

cada participante para a pratica das estratégias de autogestao.
Quais sao as possiveis vantagens em participar?

A participagao nas entrevistas em grupo constituira uma forma de partilhar a sua
experiéncia e conhecer a experiéncia de outras pessoas com fibromialgia. Ndo podemos
garantir que esta participagéo a(o) ajude de alguma forma. No entanto, podemos garantir
que a informagéo adquirida neste estudo nos ajudara a desenvolver uma aplicagdo mais
adequada as necessidades dos seus utilizadores, facilitando a adesdo aos programas e

promovendo a autogestao da fibromialgia, com todos os beneficios associados ao mesmo.

Quais sao as possiveis desvantagens ou riscos se aceitar participar?



Nao sdo esperadas quaisquer implicagdes negativas para as pessoas que participem neste

estudo.
E se houver algum problema?

Qualquer queixa que tenha sobre este estudo, sobre a forma como foi abordada(o) ou
qualquer dano associado serdo considerados. Na parte 2 deste documento, podera

encontrar mais informacao sobre este aspeto.
A minha participagao neste estudo sera confidencial?

Sim. Seguiremos um conjunto de principios éticos de forma a assegurar que a sua
participacao sera mantida em confidencialidade. Na parte 2 deste documento podera

encontrar mais informacgao sobre este aspeto.

Se a informacgao disponibilizada na parte 1 lhe despertou interesse em participar, por
favor leia a informacao adicional apresentada na parte 2 antes de tomar qualquer

decisao.

Parte 2 | A forma como estudo sera conduzido
O que acontece se eu nao aceitar participar no estudo?

A sua participagdo é totalmente voluntaria e € livre de desistir do estudo a qualquer
momento, sem que tenha de o justificar. Se desistir do estudo, n&o utilizaremos quaisquer
dados que |Ihe digam respeito. Caso decida desistir do estudo, solicitamos que informe a

equipa de investigacdo através do e-mail projetoselfie.fisioterapia@gmail.com sem

necessidade de justificacdo, ndo sendo este aviso de caracter obrigatorio.
A minha participagcao no estudo sera confidencial e anénima?

A informagao que transmitir durante a entrevista sera gravada em formato audio/ video e
transcrita na integra para analise posterior. Os videos destinam-se exclusivamente ao
suporte do processo de transcrigdo. Apds a sua conclusao, serao eliminados e manter-se-
a apenas o registo audio. Os investigadores guardarao as gravagdes audio e transcrigbes
numa pasta informatizada, de acesso restrito aos membros da equipa de investigacao. Esta
pasta sera protegida por uma palavra-passe. As gravagdes e transcricbes serao
preservadas por um periodo maximo de trés anos apés o término do estudo. Caso retire o

seu consentimento, os seus dados serdo retirados do estudo.



mailto:projetoselfie.fisioterapia@gmail.com

O que ira acontecer as informagoes que eu transmitir?

Toda a informagao relacionada com a sua identidade sera mencionada de forma codificada
e andénima. Cada participante selecionara um nome ficticio, de acordo com o qual sera

identificado durante a entrevista e no documento da respetiva transcricao.
O que ira acontecer com os resultados deste estudo?

Os resultados serao utilizados exclusivamente para fins de investigacdo e poderao ser
publicados em revistas cientificas ou divulgados em conferéncias, congressos e outros
eventos cientificos. Sempre que isso aconteca, os resultados sdo apresentados de forma
agregada, nao sendo possivel identifica-la(o) em circunstancia alguma. Na divulgag¢ao dos
resultados serdo utilizadas transcricdes do discurso dos participantes, sem que seja
mencionada a sua verdadeira identidade em qualquer circunstancia. Em qualquer uma das

situagdes sera utilizado o nome ficticio selecionado por cada participante.
Que contactos poderei utilizar caso pretenda obter mais informagoes?

Caso pretenda obter informacao adicional podera contactar a investigadora responsavel
pelo estudo, Maria Vaz de Castro, através do endereco
projetoselfie.fisioterapia@gmail.com, ou a orientadora cientifica do estudo e responsavel
pelo projeto, Professora Doutora Carmen Caeiro através do endereco

carmen.caeiro@ess.ips.pt. Se pretender informacgao adicional da instituicdo que suporta

esta investigacao, ou se desejar fazer uma reclamagéo podera contactar a Comisséo de
Etica do Instituto Politécnico de Settbal (CE - IPS), através de endereco

comissao.etica@ips.pt.

Obrigada pela sua atengao,
Maria Vaz de Castro Carmen Caeiro

Estudante do Mestrado em Fisioterapia em Professora Adjunta no Departamento de
Condigdes Musculo-Esqueléticas Fisioterapia Escola Superior de Saude -

Instituto Politécnico de Setlbal

E-mail: 230512024 @estudante.ips.pt E-mail: carmen.caeiro@ess.ips.pt
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Apéndice B — Declaragao de consentimento informado

S N VA N VA
ESCOLA SUPERIOR - POLITECNICO SETUBAL

ESCOLA NACIONAL
DE SAUDE PUBLICA

Declaracao de Consentimento Informado

Titulo do estudo: Barreiras e facilitadores para a autogestao percecionados por individuos

com fibromialgia
Investigador responsavel pelo estudo: Fisioterapeuta Maria Castro

Investigador principal e orientador cientifico: Professora Doutora Carmen Caeiro

[] Declaro que aceito participar neste estudo, integrado no projeto Selfie, e desenvolvido
no admbito da unidade curricular Relatério de Investigagdo do curso de Mestrado em
Fisioterapia em Condicbes Musculo-esqueléticas, lecionado em parceria pela Escola
Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal, a Faculdade de Ciéncias Médicas

e Escola Nacional de Saude Publica da Universidade Nova de Lisboa.

[JLi e compreendi a ficha informativa. Foram-me explicados os objetivos e os
procedimentos envolvidos no estudo. As minhas questdes foram esclarecidas de forma

satisfatoria.

[ ] Compreendi que ndo foram identificados riscos e/ou consequéncias negativas
associados a participacao neste estudo e que participarei numa entrevista de grupo em
que terei oportunidade de partilhar experiéncias com outras pessoas com diagndstico

de fibromialgia.

[ ] Compreendi que a minha participagdo é voluntaria e que sou livre de abandonar o
estudo em qualquer momento, sem qualquer consequéncia, prejuizo e sem
necessidade de justificagdo, podendo, se assim o entender, enviar um email a

investigadora responsavel.

[] Sei que a informagdo referente a minha identificacdo pessoal serda mantida em
anonimato e confidencialidade, sendo armazenada em local seguro por um periodo de
trés anos apoés a conclusao do estudo e apenas manuseada pelos investigadores deste

estudo e utilizada para fins de investigagao.



* . .. .
Declaro que aceito participar nos termos descritos

Contacto dos investigadores responsaveis pelo tratamento dos dados:
Contacto do encarregado de protegao de dados:

Maria Vaz de Castro Carmen Caeiro

Estudante do Mestrado em Fisioterapia em Professora Adjunta no Departamento de
Condigdes Musculo-Esqueléticas Fisioterapia Escola Superior de Saude -

Instituto Politécnico de Setubal

E-mail: 230512024 @estudante.ips.pt E-mail: carmen.caeiro@ess.ips.pt

Nome do Participante:

Nome do Investigador:

Data: / /

APOS SUBMISSAO RECOMENDA-SE IMPRESSAO DE COPIA QUE FICARA SEM SUA
POSSE

Vi
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Apéndice C — Guiao de entrevista semiestruturada para grupos focais

O guiao incluiu 3 partes, sendo a primeira parte constituida pela apresentacéao das
participantes, esclarecimento de duvidas e informagdes para garantir a qualidade
da recolha de dados. A terceira parte foi constituida pela conclusdo, com o resumo

detalhado da investigadora assistente e agradecimentos.

Parte B — Discussao

COM- ~
B TDF Questdes
Conhecimento Quais sao as estratégias que conhecem para lidar com a dor?
Sub-questado: Quais séo as razdes pelas quais é recomendado aplicar
estratégias de gestédo da dor?
Regulagéo Que métodos podem facilitar a realizacdo das estratégias de
Comportamental | autogestao?
Sub-questao: Existem habitos que adotaram e que facilitam a adogao destas
© estratégias? Que obstaculos enfrentam ao tentarem ser regulares nas
Qo estratégias?
(@)}
he)
o e - = 7y - - - =
S Memodria, Quais sao as vossas experiéncias anteriores relacionadas com a gestao
o atencéo e da vossa dor?
% processos de
o decis3o Sub-questao: Quais os fatores que vos ajudam a lembrarem-se das
(&) s ~ .~
< estratégias de autogestdo? Como tomam decisGes sobre quando e como
8 aplicar as estratégias de gerir a dor?
Aptiddes Como é que decidem que estratégias usar num dia mais dificil?
cognitivas e
interpessoais Sub-questdo: Como € que decidem o que fazer num dia em que tém de

ajustar os vossos planos por causa de um flare-up?

Exemplos: capacidade cognitiva (atengdo, memoaria, raciocinio, resolugéao de
problemas, tomada decisdo) e interpessoal (empatia, comunicagéo,
lideranga, escuta ativa)

Aptiddes fisicas Como é que a vossa capacidade fisica facilita ou dificulta a adogao das
estratégias de autogestido?

Sub-questao: Existem algumas capacidades/competéncias especificas que
gostassem de ter porque consideram que isso vos ajudaria a gerir melhor a

Capacidade
Fisica

dor?
Crencas sobre Quao facil ou dificil é para vocés adotarem as estratégias de
capacidades autogestao?

Sub-questao: Existem estratégias que se sentem mais confiantes para utilizar
do que outras? Quais e porqué?

Motivagao
Reflexiva
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Papel
social/profissional
e identidade

De que forma consideram que realizar as estratégias de autogestao e
manter essa pratica é compativel com a vossa identidade?

Sub-questao: Por exemplo, de que forma dao importancia a essas
estratégias, se vai ou ndo vai ao encontro dos vossos estilos de vida.

Em que medida a fibromialgia influencia a perce¢éo de quem séo?

Crencas sobre

Que beneficios, se é que consideram que existem alguns, esperam

utilizam comummente?

consequéncias obter com a realizagao das estratégias de autogestao?
Sub-questéo: Consideram que a adogao destas estratégias tem alguns riscos
associados?
Algumas pessoas com fibromialgia referem que as preocupa fazer atividade
fisica porque isso pode agravar a sua dor ou estdo preocupadas que essa
atividade provoque mais danos. O que pensam sobre isso?
Intengdes Qual o nivel de prioridade que atribuem a adogao das estratégias de
autogestao? Porqué?
Sub-questéo: Ha alguma estratégia que gostariam de implementar, mas
ainda néo conseguiram? O que esta a dificultar a sua adogéo?
Otimismo Sentem que a implementagao das estratégias de autogestao é bem-
sucedida no vosso quotidiano?
Sub-questéo: Sentem que sdo capazes de manter uma pratica regular das
estratégias a partir de agora?
Objetivos De que forma é que as estratégias de autogestdao podem ajudar a atingir
os vossos objetivos?
Sub-questao: Os objetivos pessoais tém-se modificado ao longo do tempo
por causa da fibromialgia?
Reforgo Que tipo de recompensas/beneficios consideram que poderia facilitar a
adogao das estratégias de autogestdao?
© Sub-questéo: Existem alguns desincentivos para o fazer?
Q
"E Exemplos: reconhecimento/valorizagédo da familia/amigos, falta de feedback
% profissional, incentivos financeiros
<
@ Emocoes Como se sentem quando realizam as estratégias de autogestao que
g
°
=

Sub-questao: Quando fazem algo para diminuir a vossa dor, por exemplo
caminhadas, como se sentem emocionalmente? Existem estados emocionais
que facilitam ou dificultam a realizacao das estratégias de autogestdo?
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Oportunidade Fisica

Contexto
ambiental e
recursos

Como é que o vosso ambiente do dia-a-dia afeta a vossa capacidade
para utilizar as estratégias de autogestao delineadas?

Consideram ter os recursos necessarios para realizar (ex. tempo e
recursos materiais) para implementar as estratégias, por exemplo, o
exercicio?

Sub-questéo: Se néo, o que € necessario (mudancga de espaco fisico, adigdo
de ferramentas, material, apoio financeiro)?

Oportunida

de Social

Influéncia social

Na vossa opiniao, em que medida consideram que as pessoas a vossa
volta influenciam a vossa autogestdao?

Sub-questao: Influencia de forma positiva ou negativa? De que forma?




Apéndice D — Checklist dos resultados enviados para os participantes

fibromialgia

Barreiras ‘

Explicagéo

Presenca de
sintomas interferem
na capacidade
funcional e dificultam
a autogestao da

A presenca de dor, fadiga
ou falta de forga dificulta
a realizagao das tarefas
diarias bem como das
estratégias de

Facilitadores

Capacidade de manter
uma rotina

Projeto Selfie: Barreiras e facilitadores para a autogestao percecionados por individuos com

Explicacao

Quando a pessoa
consegue manter uma
rotina torna-se mais facil
reservar momentos para
implementar as

agudizagéo da
condigédo conduzem a
interrupcado da
utilizagéo das
estratégias de
autogestéo

agravamento de dor e
fadiga impedem a
continuidade de
atividades e estratégias
de autogestao, exigindo
repouso forgado e
interrompendo rotinas

emocional e cognitiva
através do dialogo
interno

condigao autogestédo, como por estratégias
exemplo o exercicio
fisico
Episodios de Episddios de Autorregulacao Falar consigo propria em

determinados momentos,
como por exemplo,
pensar que é capaz de
enfrentar a dor/fadiga,
ajuda a manter as
estratégias de
autogestao

Discrepancia entre
intencdo e
capacidade fisica
dificulta a
implementagao de
estratégias de
autogestao

Discrepéancia entre a
vontade de colocar em
pratica as estratégias de
autogestéo e as
limitagdes fisicas
impostas pela
fibromialgia

Adaptacao ativa e
continua das estratégias
através da
automonitorizagcao

Ter capacidade de
planear, ajustar e adaptar
as estratégias de
autogestéo, seja a
gestdo da energia, a
realizagao de atividades
(caminhadas, pilates,
alongamentos) ou a
percegao da
disponibilidade diaria

Esforgo mental para
contrariar os limites
fisicos: a gestao
didria exige decisbes
constantes e esforgo
cognitivo para
contrariar a
incapacidade fisica
percecionada

Dificuldade em conciliar
as necessidades fisicas,
como por exemplo o
repouso, com as
exigéncias da vida diaria,
0 que obriga a ignorar
limites fisicos, e gera
desgaste psicoldgico

Autoconhecimento:
atencao e
reconhecimento dos
sinais corporais que
exigem uma tomada de
decisao para a
adaptagéo de
estratégias

Capacidade de perceber,
interpretar e reconhecer
0s sinais do préprio
corpo permitindo tomar
decisBes conscientes
sobre quando e como
adaptar estratégias para
gerir energia, sintomas e
atividades de forma
eficaz

Dificuldade em gerir
adequadamente a
condigdo em contexto
laboral ou pessoal

E dificil manter as
estratégias de
autogestdo em periodos
mais exigentes, como
momentos em que tém
de trabalhar mais horas
Oou assumir mais

Ter conhecimento do
diagndstico

Apresentar
conhecimento adequado
sobre o diagnéstico e a
condigao




responsabilidades no
trabalho.

Interferéncia das
exigéncias da vida
quotidiana na
concretizagdo das
estratégias de
autogestao

O quotidiano, como por
exemplo, as exigéncias
diarias relacionadas com
o trabalho e com a
familia, limita a
capacidade de planear, e
influencia se vao
conseguir ou ndo
conseguir realizar as
estratégias de
autogestao

Ter conhecimento das
estratégias
recomendadas

Apresentar
conhecimento adequado
sobre as estratégias de
autogestao
recomendadas, como o
exercicio

Persisténcia na
manutencao das
atividades que resulta
na agudizagéo da

Persisténcia em manter
algumas atividades
mesmo sabendo que vai
gerar um agravamento

Ter conhecimento dos
mecanismos da dor

Apresentar
conhecimento adequado
sobre 0s mecanismos da
dor, por exemplo a dor

condicao da condigdo pos exercicio versus a
dor da fibromialgia
Auséncia de E dificil planear o dia ou Acesso a espagos e Ter acesso a ambientes,
planeamento em saber quando usar as materiais adequados equipamentos ou
resposta a estratégias, porque os para implementacéo das | espagos que permitem

imprevisibilidade da
condicao

sintomas da fibromialgia
s&0 muito imprevisiveis

estratégias

realizar atividades de
forma confortavel e
segura

Acesso limitado e ndo
atempado a cuidados
de saude
especializados

Tempo de espera
elevado para consultas
médicas, por exemplo,
dificulta a autogestéo da
condigdo pela falta de
suporte dos profissionais
de saude

Acesso facilitado a
recursos de saude

Ter acompanhamento
regular, multidisciplinar e
préximo de profissionais
de saude proporciona
seguranga, confianca e
suporte na autogestéo da
condigao

Impacto negativo da
atividade laboral:
fonte significativa de
stress e pressédo que
interfere diretamente
com a capacidade de
autogestao

O trabalho representa
stress, presséo e
sensagéao de
desorganizacgéo e isso
interfere com a
autogestéo da condigéo

Adaptacao do contexto
laboral

Possibilidade de
autogestao das tarefas,
flexibilidade no ritmo de
trabalho e apoio do
ambiente laboral permite
ajustar as limitagdes da
condigéo

Incompreenséao
social, pela auséncia
de sinais visiveis da
fibromialgia, que
dificulta a aceitagédo
da condigdo e
implementacao de
estratégias de
autogestao

A familia, os colegas e
amigos nao
compreendem a
fibromialgia pela
auséncia de sinais fisicos
visiveis, o que leva a
sentimentos de
desvalorizagao e dificulta
a implementagao de
estratégias de
autogestéo

Existéncia de uma rede
de apoio social, familiar
e profissional que presta
apoio pratico, nas
tarefas diarias, e
emocional, que facilita a
realizacao de estratégias
de autogestao

Presenca de uma rede
de apoio composta por
familiares, amigos e
colegas de trabalho que
oferece suporte
emocional e ajuda
pratica nas atividades do
dia-a-dia, facilitando a
gestéo da fibromialgia
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Receio de
sobrecarregar os
outros

Receio de partilhar a
carga imposta pela
fibromialgia com alguém,
seja amigos como
namorado/marido

Definicéo de objetivos
diarios

Tragar metas diarias
claras e alcangaveis
ajuda a organizar o dia,
manter motivacao e criar
uma percegéo de
progresso, permitindo
adaptar as estratégias
conforme as limitagdes

Acreditar nas
consequéncias
negativas de
estratégias que sao
recomendadas
(estratégias
farmacoldgicas)

Acreditar que a
medicagao nao alivia a
dor e representa riscos
para as pessoas, €
abdicar da mesma

Acreditar na eficacia do
exercicio como
estratégia de autogestao

Ter confianca de que a
pratica de exercicio fisico
¢é eficaz para gerir os
sintomas da fibromialgia,
ajuda a manter a
funcionalidade e funciona
como uma ferramenta de
autogestéo

Acreditar nas
consequéncias
positivas de
estratégias que nao
sao recomendadas

Acreditar que algumas
estratégias representam
resultados no alivio da
dor mesmo que essas
estratégias ndo sejam
recomendadas pela
investigagao realizada na
area

Gestao das expectativas
relacionadas com as
limitagdes fisicas e o
desempenho de tarefas
quotidianas, que
permitem gerir a
condigéo de forma
adequada

Ajustar expectativas
sobre o que se consegue
fazer ajuda a equilibrar
esforgos, priorizar o
descanso, gerir energia e
os sintomas, e manter as
atividades do dia-a-dia

Percecgao de baixa
autoeficacia na
gestdo da condigcéo

Crencga de que ja ndo
conseguem corresponder
ao que se propdem e ao
que os outros esperam,
acompanhado da
percegao crescente de
incapacidade

Autonomia e controlo
sobre a condigao
favorece a percegéo de
autoeficacia

Acreditar na propria
capacidade de aplicar
estratégias de
autogestéo da
fibromialgia em contextos
de trabalho ou vida social
aumenta a confianga e
fortalece a sensagéo de
controlo

Conflito entre as
limitagbes da
fibromialgia com a
identidade de
pessoas ativas,
trabalhadoras e
dinamicas

E dificil aceitar as
limitagdes da fibromialgia
e a necessidade de pedir
ajuda, porque isso entra
em conflito com a
imagem de pessoas
ativas e independentes
que tinham antes

Resiliéncia permite
manter a identidade e a
autonomia apesar das
limitagdes que advém da
condigao

Ter um propdsito e ser
resiliente, recusando
desistir e mantendo a
imagem de pessoas
fortes, dindmicas e
capazes

O stress e a angustia
conduzem a
agravamento da
condigao e dificultam
autogestéo

O stress e a angustia
intensificam a dor e a
fadiga, levando a perda
de motivagdo e a
incapacidade, o que
dificulta ainda mais a
autogestdo da condigéo

Intengéo ou desejo de
colocar em pratica
estratégias de
autogestéao

Ter vontade e o
compromisso pessoal de
retomar ou iniciar
atividade fisica refletem a
intencdo consciente de
implementar estratégias
de autogestao
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Sentimentos de

Frustragéo perante a

Autorregulacao

Quando a pessoa

frustragdo perda de capacidades e emocional facilita gestdo | consegue controlar o
relacionados com a a dificuldade em manter da dor stress e manter-se
dificuldade de as atividades que emocionalmente estavel,
implementar identificam como € mais facil lidar com a
estratégias de estratégias de dor e continuar a fazer
autogestéo autogestéo atividades sem se sentir
sobrecarregada
Rejeicao de A pessoa tende a rejeitar | Atividades prazerosas Realizar atividades que

estratégias de
autogestdo que néo
sdo prazerosas

estratégias (ex:
hidroginastica) que nao
gosta de fazer

funcionam como fonte
de motivacao

proporcionam prazer,
satisfagdo e bem-estar
psicolégico, ajuda a lidar
com a dor e aumenta a
motivagao

Dependéncia de
apoio externo para
manter o
comportamento

Necessidade de
presenca de uma pessoa
(como por exemplo, a
fisioterapeuta) para
conseguir manter a
pratica de exercicio fisico

Ter o compromisso com
o fisioterapeuta é
essencial para manter as
estratégias de
autogestao

Assumir compromissos
concretos, como aulas
ou atividades
programadas, motiva a
realizagao das tarefas, e
favorece a manutengao
de rotinas

Responsabilidade
associada a animais de
estimagao

A presenca de animais
de estimacgao que
incentivam a agao (sair
de casa, realizar
caminhadas), serve
como motivagao
adicional para realizar
atividades
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Apéndice E — Feedback do envio dos resultados as participantes

Participante Rosa:

“Peco desculpa pela demora, aqui vao alguns comentarios assinalados a azul. Esta

excelente, muitos parabéns!”

Ter conhecimento do
diagnostico

Apresentar conhecimento
adequado sobre o
diagnostico e a condigao

este ponto e a explicagao nao sao muito
claros, pretende-se referir que o
empregador saiba do diagnéstico e
compreenda as suas limitagdes? ou a
propria pessoa ter diagnostico e
compreender a doenga?

Ter conhecimento das
estratégias
recomendadas

Apresentar conhecimento
adequado sobre as
estratégias de autogestdo
recomendadas, como o
exercicio

nestes 3 pontos a palavra apresentar
parece-me um pouco confusa, pretende
querer dizer o proprio ter?

Ter conhecimento dos
mecanismos da dor

neste ponto o conhecimento da dor é
importante, mas a nog&o da diferenca
entre os tipos de dor vem mais de um
autoconhecimento do que da
compreensdo tedrica, pelo menos da
minha experiéncia

Apresentar conhecimento
adequado sobre 0s
mecanismos da dor, por
exemplo a dor pos
exercicio versus a dor da
fibromialgia

Acesso facilitado a
recursos de satde

talvez arriscaria a explicitar que os
profussionais de satde ndo precisam
de ser s6 médicos, a percepcéo de ter
acompanhamento ou de ficar perdido
ou até rejeitado pelo sistema...ter um
ponto de contacto com alguém que
compreende a doenca e pode
aconselhar & muito imp

Ter acompanhamento
regular, multidisciplinar e
préximo de profissionais
de saude proporciona
seguranga, confianca e
suporte na autogestdo da
condicdo
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Incompreensao social,
pela auséncia de sinais
visiveis da fibromialgia,
que dificulta a aceitagdo
da condigdo e
implementagao de
estratégias de autogestdo

talvez inlcuir até os profussionais de
saude ... aqui ou no primeiro ponto
desta pagina

A familia, os colegas e
amigos ndao compreendem a
fibromialgia pela auséncia
de sinais fisicos visiveis, o
que leva a sentimentos de
desvalorizacdao e dificulta a
implementagao de
estratégias de autogestdo

Intencdo ou desejo de
colocar em  pratica
estratégias de
autogestao

talvez incluir aqui ou no préximo ponto
ter autocompaixdo para quando nédo se
consegue, mas manter a persisténcia e
néo desistir

Ter vontade o o
compromisso pessoal de
retomar ou iniciar
atividade fisica refletem a
intencdao consciente de
implementar estratégias
de autogestdo

Participante Luisa:

“(...) A Unica coisa que acrescentaria € em relagao aos animais de estimacéao, nas

barreiras, a culpa que se sente quando nao os levamos a passear com a frequéncia

que gostariamos.

No meu caso tenho a sorte de ter um quintal onde ele pode fazer as necessidades,

correr um pouco e estar ao ar livre, mas nao deixo de me sentir um pouco como

uma "ma" tutora por ndo o levar a socializar mais vezes...”

Participante Isaura:

“Estive a ler com muita atengdo e revejo-me em quase todas as situag¢des, ndo

tenho mais nada a acrescentar, acho que esta uma tabela muito assertiva.”
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Apéndice F — Registo de auditoria

O presente registo de auditoria (audit trail) apresenta uma descricdo dos procedimentos
incluidos durante o processo de analise dos dados. Para cada grupo focal foram realizados
0s seguintes procedimentos:
1. Transcricado da gravacao da sessao
2. Primeira leitura da transcricdo, destaque de excertos considerados importantes e
anotacdo das ideias iniciais
Segunda leitura com atribuigdo de codigos
Integracéo dos excertos e respetiva codificagdo em ficheiro excel para facilitar o registo
da evolucéo da analise

As figuras que se seguem constituem excertos das tabelas, criadas em excel,
correspondentes a esta fase inicial, que integram os excertos considerados importantes,
as ideias inicias e respetiva cor (que ditam a dire¢ao de barreira ou facilitador)

Excertos Grupo Focal 1
“Eu uso muito a base dos alongamentos quando tenho mais

Definicao especifica
Utilizagao de

Cadigo (cor)
Aquisi¢éo de

dores, tento adotar uma postura ao nivel de trabalho que
néo prejudique tanta dor (...) E também fago pilates clinico.
Fazia hidro, mas deixei de fazer, também é outra estratégia
que que alivia a dor e nos momentos que nés temos uma
pausazinha fazer um descanso, para depois renovarmos as
energias conseguirmos ter menos dor.” (Susana, GF1, 1,
13)

estratégias praticas e
adaptativas para gerir
sintomas

competéncias para

gerir sintomas

“A fadiga ndo ha muito que fazer, a ndo ser mesmo as

Sabe que com a

Reconhecimento dos

da mesmo para gerir nada e é acordar de manh& e saber
se estou melhor. (...) Nao ha expectativa disso porque ndo
da para gerir nada, ndo da para dizer eu vou fazer ISTO,
vou fazer aquilo ou vou melhorar nisto ou naquilo que ndo
da”. (Rita, GF1, 3, 94)

praticas e adaptativas

vezes tem que repousar e como eu ndo posso fazer pronto, | fadiga tem que | préprios limites

néo é muito facil de gerir, mas tal como estava a dizer, as | repousar, fazer

tais pausas que é importante irmos fazendo...” (Manuela, | pausas

GF1, 2, 58)

“N&o dé para gerir nada, ndo dé. E um dia de cada vez. | Dificuldade em | Falta de
Nem todos os dias sao faceis, é muito complicado. (...) ndo | utilizar  estratégias competéncias  para

gerir sintomas

“E nés vamos acabando por nos adaptar. (...) Depois
também condiciona as pessoas que estao a nossa volta, os
nossos filhos, o nosso marido, a nossa familia, os nossos
pais e é horrivel. Se nés tivermos com uma cara mais triste,
temos também que saber pbr uma cara mais contente,
porque 0 nosso sofrimento passa para 0s outros e isso
também nos angustia e nés ndo podemos estar
angustiados.” (Bruna, GF1, 7, 227)

Mudanca de
comportamento pela

influéncia social

Influéncia social
negativa que molda o

comportamento

Na analise do segundo e terceiro grupo focal foram identificados varios cédigos iguais aos
do primeiro grupo, mas também foi necessario gerar cédigos novos, uma vez que surgiram
informacgdes novas e pertinentes para a questao de investigacdo. Em alguns casos, um
excerto parecia poder representar mais do que um codigo, pelo que foram mantidas ambas
as interpretagdes, identificando o excerto com as cores respetivas.
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Excertos Grupo Focal 2

Lidar com a dor é ser bastante resiliente. Ter vontade de

continuar este caminho que estamos ca, ainda dar gragas a
todos (...) muita forga de vontade interior (...) quantas e quantas
vezes, € rara a vez que nao consigo, pensar que vou me levantar
e estou cheia de dores e vou desistir. Mas né&o ainda estou capaz
de dizer ndo, ndo me vais ganhar dor, vamos a isso hoje é o dia
de trabalho, mais logo voltas para casa. (Sénia, GF2, 1, 6)

Definicao
especifica
Capacidade de
adaptar e manter-
se ativa apesar da

dor

Ser capaz de gerir

Cadigo (cor)

e priorizar  0s
tratamentos e a
saude

Mas a semana passada tive assim um stress e eu senti logo, é
tipo uma sensagao de febre no corpo. Néo sei explicar, ndo sei
se para vocés é assim, mas vem assim no meio das costas, e
depois irradia, eu fico esta parte toda do tronco é como se tivesse
toda inflamada, nédo sei explicar. (Paula, GF2, 3, 92)

Influéncia do

stress no corpo

Emocdes negativas
influenciam o corpo

Mas eu ndo tomo nada, quando fico assim, tento descansar
porque estou com muita fadiga tamb_ém, o que fago é as vezes
consigo dormir uma sesta e depois acordo e ja tenho mais
energia. E descansar quando eu estou a ver que estou e ndo
abusar e por exemplo se for caminhar e eu ja estava mais
cansada, sentei-me um bocado. E gerindo assim. Conforme o
que for, ndo é sempre igual. (Paula, GF2, 3, 95)

Utilizacao
estratégias
autogestao

de

Aquisigéo de
competéncias para
gerir sintomas

E mantenho e tento manter sempre uma rotina, eu funciono de
manha estou viva da parte da tarde estou morta, portanto, tento
fazer as minhas coisas da parte da manh4. E isso. (Margarida,
GF2, 4, 115)

Tem um plano e
tenta segui-lo

Ser capaz de gerir
e priorizar oS
tratamentos e a
saude

Excertos Grupo Focal 3

Eu tinha um trabalho extremamente exigente e muito stress. E
até comecei a reparar que (...) eu escrevia no computador sem
ver e de repente comecei a ficar parva porque dava erros e
aparecia um erro “isso ndo era normal”. E depois na rua, as
vezes caia, tropegava e eu, quando fui ao médico, estava
plenamente convencida que estava a ter qualquer coisa, mas
depois de ter feito a bateria completa e isso, “é por causa das
dores” e os medicamentos nao funcionavam. (Dora, GF3, 1, 25)

Definicao
especifica
Experiéncias
anteriores
relacionadas com
o diagnéstico

Cadigo (cor)

Expectativa do
diagndstico e
compreensao
médica

Mas depois como fui lendo, eu gosto sempre de ser especialista,

Plano de acgao

Ser capaz de gerir

de tudo, e vi que o exercicio, movimento e certas outras coisas | delineado e priorizar  os
faziam muito bem. Eu fui adaptando a mim (...) Eu comecei a tratamentos e a
levantar-me 1 hora mais cedo do que o habitual para fazer a saude

meditagdo, o relaxamento, uma técnica de movimentos e com

danga, técnicas orientais, e exercicios de alongamento. (Dora,

GF3, 1, 33)

Mas pronto, depois pelo trabalho, ter de trabalhar e ter uma vida | Influéncia Ambiente de
toda para organizar e, enfim, e tudo mais e néo é facil e o meu | negativa do | trabalho dificulta
trabalho ndo é facil a nivel da pressdo, do stress e das horas | trabalho nas | gestado sintomas
trabalhadas. Eu acho que é o meu maior motor de arranque para | crises de dor

uma crise, é mesmo isto, é o facto do meu trabalho. (Joana, GF3,

3, 86)

A nivel de exercicio tem sido sempre muito complicado a gestdo, | Influéncia Ter conhecimento
porque fico pior. Com o selfie, o primeiro ano a fadiga foi o pior, | negativa do | dos efeitos do
acho que ajudou a conseguir gerir as dores, mas no exercicio foi | exercicio no | exercicio

muito complicado, tinha que fazer paragens, o dia que eu fazia | cansago

0 exercicio ndo conseguia fazer quase mais nada ficava, ficava
2/3 horas de cama a seguir a descansar a nivel de exaustao,
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mas senti-me bem a nivel de dores, ndo agravei as dores.
(Matilde, GF3, 5, 165)
Estas codificacées foram confrontadas, para identificacdo de uma versdo de consenso.
Apods a anadlise final dos 3 grupos focais e do conjunto de cddigos identificados, foi
elaborada uma tabela com os facilitadores e barreiras resultantes dos grupos focais.

5. ldentificagdo e descricao das barreiras e facilitadores associados as anotacdes dos 3

grupos focais

Facilitadores Barreiras

Aquisicdo de competéncias | presenca de autoeficacia para | Falta de competéncias para gerir

para gerir sintomas adaptar as estratégias sintomas
Ser capaz de gerir e priorizar os | Presengca de autoeficacia para | Falta de estratégias de regulagéo
tratamentos e a saude manter as estratégias comportamental (cansacgo diario)
. . Otimismo relacionado com | Falta de estratégias de regulacao

Ser capaz de realizar a rotina L. . . .

atividades que motivam a | comportamental (incapacidade
de acordo com a dor ~ L ~

superacgao de objetivos autorregulagao)

Reconhecimento dos proprios Falta de aptiddo para realizar

Motivacao para cumprir objetivos

limites atividades da vida diaria

Ter conhecimento dos efeitos | Querer aplicar as estratégias de | Expectativa do diagnostico e
do exercicio autogestéo e dar-lhe prioridade compreensao médica

Ter conhecimento dos | Presenca de espago que encoraja

. . . Dificuldade em aceitar a condi¢cdo
mecanismos da dor a independéncia

Ambiente encoraja a utilizagdo de
estratégias de autogestao

Ter conhecimento dos efeitos | Suporte social influencia o bem- | Emogdes negativas relacionadas
da medicagao estar com a medicagao e seus efeitos
Acreditar nos beneficios do ~ . - Emocdes negativas relacionadas

e Compreensao social da condigdo ik s

exercicio fisico com a falta de aptidao fisica
Acreditar nos beneficios do | Influéncia social positiva pela | Emogdes negativas influenciam o

Ter conhecimento da condi¢do Falta de autoeficacia para decidir

bem estar psicolégico compreenséao da condi¢cao Corpo

Antecipar a influéncia do Emogbes negativas relacionadas
repouso na manutengdo dos | Suporte social laboral com a incapacidade de
sintomas autorregulacéo

Acredita nos beneficios da Influéncia negativa do trabalho que
autogestéo promove a toma de medicagao
Contexto laboral mantém a sua Ambiente de trabalho dificulta
identidade gestao sintomas

Contexto social mantém a sua Ambiente social dificulta gestdo
identidade sintomas

Aceitar que o "eu" se adapta as Influéncia social negativa que molda
estratégias 0 comportamento

Presenca de autoeficacia para Influéncia social negativa pela
gerir o cansaco incompreenséao da condigao

Os caodigos identificados indutivamente foram mapeados e reconfigurados de acordo com
o modelo COM-B e com o framework TDF, através de um processo de analise dedutiva.

6. Codificacado independente com os componentes do COM-B e dominios do TDF dos 3

grupos focais
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COM-B

Capacidade

Capacidade
Psicoldgica

TDF

Aptidoes

Excerto
O ano passado entrei de férias

em Agosto eu sai de casa 2 dias
(...) e as vezes que sai com o
meu marido e disse, “parece que
levas uma velhinha” mal me
conseguia mexer, obriguei-me a
sair 2 dias para irmos passear
horrivel tipo um més inteiro.
Entdo nas férias ou fins de
semana que me permite estar
doente. E assim que eu consigo
lidar com as minhas dores.
(Isaura, GF2, 2, 56)

Barreira
Falta de
competéncias
para
sintomas

gerir

Regulacao
Comportamental

Ainda tenho, é muita dificuldade,
porque como fui muito abaixo
anteriormente, ai queria falar e
n&do conseguia dizer as palavras,
ndo me saia, ndo conseguia
articular um discurso, mesmo a
nivel de trabalho, ndo conseguia
articular o discurso e ainda sinto
a cabeca afetada nesse aspeto,
eu sei que a memoria é um dos
problemas que nés temos, mas
acho que das fases todas que ja
passei e dos anos todos, esta
esta a ser a pior. (Joana, GF3, 6,
206)

Falta de
estratégias de
regulacéo
comportamental
(cansaco diario)

Oportunidade

Oportunidade
Fisica

Contexto
ambiental e

recursos

Eu sempre trabalhei no campo,
eu sempre Vvivi no campo e
trabalhei no campo, para
trabalhar tinha que ser sempre a
toque de comprimidos. Era
imensos comprimidos para as
dores, para poder (trabalhar,

pronto  vivo sempre com
medicagéo, sempre medicagdo
atras de medicacéo. (Rita, GF1,

8, 290)

Influéncia

negativa do
trabalho que
promove a toma

de medicagao

A semelhanca da fase anteriores, o processo foi realizado, de forma independente, por

duas investigadoras. Recorreu-se a uma terceira investigadora para validar a versao de

consenso e tomar decisdes relativas a divergéncias. O processo, estruturado nas duas
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fases descritas, foi repetido para o segundo e terceiro grupos focais, resultando na
identificacao de uma lista final de barreiras e facilitadores para a autogestao da fibromialgia

mapeados de acordo com os referenciais indicados

7. Elaboracéo da tabela final com as principais barreiras e facilitadores
8. Cadificagao final dos 3 grupos focais de acordo com o modelo COM-B e framework
TDF e selecao dos excertos a utilizar

Para a selegcédo dos excertos a utilizar foi tida em consideracao a representatividade das
varias participantes, de modo a ter uma representagao equitativa.

COM-B TDF Facilitadores Excertos
A rotina, a rotina daquilo que temos

para fazer, se no meu caso, se ndo
seguir ~ sempre 0SS  mMesSMmMoOS
padrbes(...) acabamos depois por
néo cuidar de nés, porque temos
outras coisas a fazer(...) a minha
estratégia é seguir sempre o que
esta planeado, tentar seguir o que
esta planeado. No que me diz
respeito aos meus tratamentos e as
minhas coisas que tenho que fazer
para cuidar da minha saude. (Bruna,

Regulagéo Capacidade de  [URIELL,
Comportamental [nERIERtgENeili=8 A rotina, a rotina daquilo que temos

para fazer, se no meu caso, se nédo
Capacidade seguir  sempre  0S  mesmos

Capacidade Psicoldgica

padrbes(...) acabamos depois por
néo cuidar de nés, porque temos
outras coisas a fazer(...) a minha
estratégia € seguir sempre o que
esta planeado, tentar seguir o que
esta planeado. No que me diz
respeito aos meus tratamentos e as
minhas coisas que tenho que fazer
para cuidar da minha saude. (Bruna,
GF1, 1, 37)

Eu sou eu, digo logo a todas as

Autoconhecimento:

Memori atencdo e pessoas que trabalham comigo, que
emoria, :
atengao e CECRUECINENICEY o sou muito chata e que eu tenho
dos sinais . ~
processos de . muitos medos, mas eu ndo tenho
. corporais que
decisao

exigem uma esses medos s6 porque sou

(eI LRGN EIIE O medricas. Eu tenho esses medos
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elElelcbElacbElll porque ja tenho muitos anos de
de estratégias

COM-B

Capacidade

Capacidade Fisica

TDF

Aptiddes
Fisicas

Barreiras

Presenga de
sintomas

dificultam a
autogestéo da
condicéao

experiéncia, de também tentar fazer
exercicio fisico e ha certos
exercicios que eu sei quando sinto
qualquer coisa que ndo que é bom,
é melhor n§o ir por ali. (Rosa, GF3,
9, 322)

Portanto, se a gente nao conhecer

as nossas limitagbes, nao souber
como € que O nosso corpo reage,
isso é que é fundamental a gente
conhecer se, saber até onde é que a
gente pode ir e depois tentar arranjar
essas ditas estratégias de acordo,
se é para nosso beneficio, noés
tentamos minimizar e os que n&do os
adicionar. (Beatriz, GF1, 17, 613)

Excertos

Né&o vou pbér aqui com palavras bonitas a

dizer que consigo gerir tudo, ndo consigo
nada. (...) ou seja, fagco exercicio fisico,
tento ser cumpridora nem sempre consigo.
Por que estou mais cansada, se a semana
foi mais agitada com reunibes, eu acabo
por ndo conseguir cumprir 0 exercicio
fisico, porque depois tenho que repousar
para conseguir ir trabalhar no dia a seguir.
(...) mas é o descanso e o exercicio fisico
que sem duvida, é fundamental. (Manuela,
GF1, 2, 64)

‘Eu até comego, as coisas Vvao
progredindo, vdo melhorando, eu vou
sentindo mais forga, mais flexibilidade,
tudo mais. Mas quando eu ja chego mais
para a reta final, 0 meu cansaco ja esta tao
intenso, porque isto é mais uma
sobrecarga semanal que tenho. Comega a
acusar esse tipo de cansagco, essa
exaustao ou ficar ainda mais desgastada,
ficar ainda com mais dores, com mais

fadiga e isso realmente s6 cada uma de
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Capacidade
Psicoldgica

Competéncias
Cognitivas e
Interpessoais

9. Escrita do relatorio final

Momentos de
agudizacao da
condigcao
conduzem a
interrupcao da
utilizagdo das
estratégias de
autogestéao

Esforgo mental

para contrariar
os limites
fisicos: a
gestao diaria
exige decisdes
constantes e
esforgo
cognitivo para
contrariar a
incapacidade
fisica
percecionada

nés é que consegue ter nogéo. As vezes
ha estratégias que, numa fase da vida vdo
correr muito bem e outras que n&do.”
(Manuela, GF1, 21, 775)

“Olha e nao ha estratégia que me valha,
vou ser sincera, ndo ha. Eu nesses dias,
pronto se calhar ainda ndo sou um Jedi,
como diz a minha filha, a lidar com a dor,
ainda estou no caminho, e nesses dias eu
quebro mesmo e tem de ser cama e deixar
o corpo descansar.” (Manuela, GF1, 10,
340)

N6s estamos sempre em luta connosco
proprio. E se a Maria reparar, por todo
lado, nés ouvimos, “devemos ouvir o
nosso corpo, devemos respeitar 0 n0Sso
corpo” e nés temos que fazer exatamente
o contrario, nés ndo podemos ouvir o
nosso corpo, nés ndo podemos fazer ao
ritmo do corpo, porque sendo nds nao
fazemos. Por isso, até em termos sociais
isto é muito dificil, é muito, muito, muito
dificil de aceitar, de gerir e de manter todos
os dias a forga psicolégica para lidar com
0 mundo e connosco proprias. (Manuela,
GF1, 12, 443)
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Apéndice G — Compilagcdao de excertos nao integrados no capitulo dos
resultados

Barreiras

¢ Presenca de sintomas dificultam a autogestdo da condigao

Eu no inicio ndo sentia tanto isto e agora sinto a falta de forgca, mesmo pegar num
saco. Eu apesar de ter dores antes, por exemplo, eu limpava uma janela sem grande
esforgo, doia, mas fazia e neste momento eu tenho de parar varias vezes até
consequir limpar a janela toda, porque tudo o que seja movimentos mais repetitivos
€ mesmo um cansago. E parece que tenho um camido TIR em cima de mim, ou que
estou a arrasta-lo comigo. Eu ndo consigo descrever. (Manuela, GF1, 11, 380)

Isto vai da ponta do pé a ponta do cabelo e eu também ja comecei a ter problemas
de visdo, afetar também a os olhos, agora também através da consulta do sono
estou a fazer dentigdo do sono, coisas que eu nunca pensei que existissem e que é
tanta coisa, é muito complicado de gerir isto tudo e de ver isto tudo. (Joana, GF3,
14, 517)

e Momentos de agudizagdo da condi¢ao conduzem a interrupgédo da utilizagao

das estratégias de autogestao

0 ano passado néo fiz, eu nao estava em condigées de participar [no projeto Selfie],
este ano, infelizmente, também ao inicio consegui participar com mais assiduidade
as ultimas sessées ja ndo consegui cumprir porque tive internada. Tive de voltar ao
hospital, tive varios episédios de recaida, e ja ndo consequi. (Bruna, GF1, 16, 596)

Eu ja noto quando estou a chegar a esses dias que sei que vai chegar la, eu comego
logo a aumentar a minha carga de caminhadas ajuda para os 2 lados, mas quando
isso ndo da tempo ou quando eu ndo dou e acontece essa crise, ndo ha como, eu
tenho que ir a cama. (Manuela, GF1, 9, 323)

o Discrepancia entre a intencdo e capacidade dificulta a implementacdo de

estratégias de autogestao

(...) posteriormente é me diagnosticado uma sindrome de fadiga crénica, e ai é que
comegam a pensar na sindrome de fadiga crénica e fibromialgia. Essa fase da
minha vida foi muito complicada, eu tinha mesmo que estar horas sem fazer nada e
é sempre aquela velha historia que eu sinto que é, o corpo ndo obedece ao cérebro,
€ sempre 0 que eu sinto, ou seja, 0 meu cérebro é jovial, esta sempre a dizer “tens
que fazer, tens que concretizar, anda para a frente”, o corpo diz assim, “esta
quietinho, tens é que ficar aqui, calma e serena, porque tu depois vais ficar pior”.
(Beatriz, GF1, 7, 256)

¢ Dificuldade em gerir adequadamente a condi¢do em contexto laboral ou pessoal

Tudo o que nos beneficie, obviamente, é para manter eu no meu caso precisava de
ter mais tempo disponivel a se calhar aprender a viver mais umas vezes. No
trabalho, noto que ja tenho estado a diminuir a minha carga, a minha
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responsabilidade em projetos. Eu tenho tentado fazer isso, mas ndo é muito facil.
(Manuela, GF1, 19, 718)

mas depois ha dias como este fim de semana em que ndo consigo gerir porque ha
condi¢cbes externas que a gente tem que lidar e depois pagar a fatura, como
costumo dizer. (Luisa, GF2, 13, 454)

Interferéncia das exigéncias da vida quotidiana na concretizagcéo

estratégias de autogestao

Eu néo consigo manter, por exemplo, ontem, e hoje eu acordei com enxaqueca. E
impossivel para mim eu acordar & mesma hora, levanto ndo é acordar. Eu estou
meia acordada com a dor, mas eu deixo me sempre ficar na esperanga que alivia
um bocado, porque se eu me levantar vai s6 piorar a dor. (...) Entdo ndo consigo
bem manter, porque por mais que eu tente, depois depende onde é que a dor esta
a atacar no momento. (Paula, GF2, 6, 203)

Eu as vezes quando ha momentos que é tanto barulho que eu preciso fechar os
olhos em frente ao computador, parece que estou a trabalhar, mas nédo estou. Eu
preciso de um minutinho de paz para me distrair daquilo, para me concentrar naquilo
que vou fazer e ontem foi um dia desses. Houve muita agitagdo, eu estava agitada.
(S6nia, GF2, 8, 295)

condicao

As estratégias é obrigar-me, porque eu gostaria era de estar deitada. Esta semana
acordei 3 vezes, ainda era de noite e fui limpar aqui, fui limpar ali, fui limpar assim,
fui limpar assado. E depois estava cansadissima a tarde. A manha ainda passei
bem, a tarde ja estava esgotada. (Sénia, GF2, 9, 306)

Eu por mim se calhar exagero e por isso depois desisto porque nao esta a ajudar,
também tenho sempre uma frustragdo muito grande porque eu tenho muita
dificuldade em sentir a progressédo e acho que isso ndo ajuda a motivagao de manter
o exercicio de forma reqular. E por vezes, de vez em quando, tenho uma crise ou
qualquer coisa e ando tudo para tras. (Joana, GF3, 6, 221)

Auséncia de planeamento em resposta a imprevisibilidade da condi¢gao

Entdo nédo consigo bem manter [as estratégias], porque por mais que eu tente,
depois depende onde é que a dor esta a atacar no momento. As vezes é as pernas,
€ horrivel de manha, é como se estivessem a arrancar as pernas € indescritivel,
parece um filme de terror as vezes o tipo de dor que sinto. E entdo depende muito.
Né&o posso dizer que consigo, por exemplo, hoje acordei mais tarde porque estava
e ainda estou um bocado com dor de cabeca, secalhar amanha acordo super cedo
e até com bastante energia e depois consigo fazer mais coisas, é um dia de cada
vez. (Paula, GF2, 6, 215)

de autogestao

das

Persisténcia na manutencdo das atividades que resulta na agudizagao da

Exigéncias e condigbes laborais que interferem diretamente com a capacidade
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Eu até ao final do ano passado, trabalhava por turnos, logo por ai ndo é regular.
Parte do motivo que nédo fago medicacdo neste momento é porque quando eu tive
0 meu diagnéstico, deram-me tudo e mais alguma coisa, isso implica que eu néao
posso fazer meu trabalho. (Luisa, GF2, 11, 408)

e Incompreensdo social pela auséncia de sinais visiveis da fibromialgia, que

dificulta a aceitagao da condi¢ao e implementacao de estratégias de autogestao

E a pessoa que esta ao meu lado e até os meus proprios filhos ndo aceitam de
maneira nenhuma. Acham que alguma coisa que néo esta certa, que é psicologico,
estou entrar em depressdo e que pronto, ndo sabem nada sobre a doenga, nao
aceitam sobre a doenga e como eu era uma pessoa muito ativa e agora deixei de
ser, deixei completamente de ser. (Rita, GF1, 21, 783)

e Receio de sobrecarregar os outros

(...) quem nos conhece e quem nos vé todos os dias, aquele riso forgado e depois
perguntam, “o que é que tem?”, a gente tenta dizer o que é que tem, mas as coisas
ndo se veem, porque 0 nosso aspeto ndo mostra aquilo que nds sentimos e é
desgastante é muito complicado, é rir para nao chorar. (Bruna, GF1, 10, 353)

e Acreditar nas consequéncias negativas de estratégias que sao recomendadas

(estratégias farmacoldégicas)

claro que algumas nés ndo queremos, principalmente a parte de medicamentosa,
porque sabemos que a longo prazo que vai fazer mal. Por exemplo, a duloxetina,
eu tomo os tomo 90 miligramas todos os dias, é uma grande dose. Eu estou com
uma dose grande, sei que mais tarde o meu estémago isto e aquilo, mas temos que
nos adaptar a elas e s6 assim é que conseguimos introduzi-las na nossa vida
(Susana, GF1, 17, 618)

e Acreditar nas consequéncias positivas de estratégias que ndo sao

recomendadas

Uma coisa que eu fago também, ha uma estratégia minha, eu fago banhos de
descarga quando me sinto pior, porque nés somos energia e nés vamos apanhando
a energia de muita gente e energia de muita gente, pode ser positiva ou negativa,
com mais acentuagao ou ndo. E eu fago esses banhos e claro que me sinto muito
mais aliviada. Mas isso sou eu, porque acredito na espiritualidade e tudo o que esta
ligado, é uma das estratégias que eu também adapto, mas também ja fiz
ressonancia psicoterapéutica e isso da para desbloquearmos algumas dos nossos
pensamentos. (Susana, GF1, 25, 919)

¢ Falta de confianca na prépria capacidade para gerir a condigao

Eu estou como a Manuela porque é chorar e desabafar, e é por vezes almofada é a
minha melhor companhia, porque é com ela que nés sufocamos a nossa aflicdo, a
nossa dor, a nossa angustia e nesses dias eu ajo exatamente como a Manuela, néo
adianta, ndo adianta castigar, porque néo, ndo, ndo conseguimos, ndo conseguimos
controlar de modo nenhum. (Bruna, GF1, 10, 344)
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e Conflito entre as limitagdes da fibromialgia com a identidade de pessoas ativas,

trabalhadoras e dindmicas

eis que quando eu fazia menos de trabalho, era quando eu tinha mais dores ainda,
em dias que eu trabalhava mais eram os dias que eu tinha menos dores, chegava
a cama e dormia. E entdo castigava me em termos de trabalho, agora vou pagar a
minha moeda e pagar tdo bem pesada, porque agora quero fazer e ndo consigo
fazer nada. Quero trabalhar, estou muito revoltada comigo propria, porque eu sou
uma pessoa muito ativa e agora ndo sou. (Rita, GF1, 23, 837)

e Stress e angustia conduzem a agravamento da condig¢ao e dificultam autogestao

E um dos sintomas da fibromialgia e depresséo, se eu comego a aumentar o peso,
abro o armario e tudo aquilo que me servia deixou de me servir, 0 que é que
acontece? Nos comegamos também a néo bater bem, e eu andei uma fase (...) que
eu néo saia da cama. (Maria, GF2, 4, 141)

e Sentimentos de frustracdo relacionados com a dificuldade de implementar

estratégias de autogestao

Mas a verdade é que 0s anos estao a passar e eu cada vez me sinto mais incapaz.
E isso é de uma frustragdo muito grande, nés sentimos que temos de fazer as coisas
e queremos estar, queremos chegar la e ndo conseguimos. E eu adoro o que fago,
exige se calhar muito de mim que eu ja ndo tenho para dar, e esta é a parte mais
dificil. (Joana, GF3, 14, 500)

o Rejeicao de estratégias que sao prazerosas

mas ha bocado quando a Matilde disse da massagem, eu sou daquelas pessoas
que odeia massagem, odeio que me toquem, e fazer massagem para mim é um
sacrificio enorme. Tenho de conseguir um relaxamento mental e fisico muito
exigente, porque eu sou muito tensa, e para mim é muito dificil parar quando falam
aqui no Yoga néo consigo, esquece eu para mim o yoga deixa-me mais tensa, mais
irritada. (Joana, GF3, 14, 523)

Facilitadores

o Capacidade de manter uma rotina

No inicio, e sentia dificuldades (...) para estabilizar a rotina, mas tem de se ter forga,
para mim a disciplina é essencial. Estabelecer uma rotina e disciplina tem de ser
disciplina mesmo militar, porque acho que as doengas cronicas tém que ser assim.
Eu lembro-me do meu pai, por exemplo, era diabético e tinha de ser uma rotina
muito disciplinada para ele ter qualidade de vida e saude. E eu fago sempre uma
disciplina militar e quando fago essa disciplina militar consigo ter qualidade de vida.
(Dora, GF3, 10, 353)

e Autorregulacdo emocional e cognitiva através do dialogo interno

Lidar com a dor é ser bastante resiliente. Ter vontade de continuar este caminho
que estamos ca, ainda dar gragas a todos (...) muita forga de vontade interior (...)
quantas e quantas vezes, é rara a vez que nao consigo, pensar que vou me levantar
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e estou cheia de dores e vou desistir. Mas n&o ainda estou capaz de dizer ndo, nao
me vais ganhar dor, vamos a isso hoje é o dia de trabalho, mais logo voltas para
casa. (Soénia, GF2, 1, 6)

e Adaptacgéo ativa e continua das estratégias através da automonitorizagéo

A minha progressao é mais comegar de manha, mas eu costumo dizer, demora 2
horas para acordar e sé para tomar banho de manha e ao final do dia, é a vontade
1 hora para tomar banho, vestir e pentear. Portanto, a manha comega muito lenta e
depois as coisas vao progredindo. E se eu for progredindo também minhas tarefas
na mesma propor¢ao a noite estou melhor. (Luisa, GF2, 21, 791)

e Autoconhecimento: atengao e reconhecimento dos sinais corporais que exigem

uma tomada de decisao para a adaptacao de estratégias

E assim, é um pouco uma mudanga de expectativas, e aprender, existe uma
expressdo que é usada que é o envelope. Portanto, a energia esta dentro do
envelope e basicamente é conhecemos um bocadinho o nosso envelope quando
estamos com mais fadiga ou mais dores e nas fases que estamos menos (...) a
nossas dores e as nossas fadigas ndo se mantém constantes durante o ano, e é
conhecer os limites. (Matilde, GF3, 11, 413)

e Ter conhecimento do diagnostico

Ao inicio nem conhecia nem sabia do que se tratava e tentei ler, mas também cada
vez que lia mais assustada ficava e acho que ndo estava a ser o caminho certo e
comecei ao contrario da Dora, comecei pela medicagéo natural, tratamento natural
e ha pouco literatura. (Joana, GF3, 2, 59)

e Ter conhecimento das estratégias recomendadas

Mas la esta os primeiros dias, quando eu comego o0 exercicio novo, mesmo que
incorpore nos primeiros 3/4 ou 5 dias, sdo dias de com dor, mas antes de ter
fibromialgia também eram dias de com dor, e como nés diziamos, temos que passar
o cabo das tormentas e depois de passar o cabo das tormentas, chegamos a India.
(Dora, GF3, 13, 486)

e Ter conhecimento dos diferentes tipos de dor

para mim tem sido um mix de emogbes, no sentido em que a minha reagé&o natural
a dor é retrair, é recuar e parar e evitar. Mas ao mesmo tempo tenho apercebido
que se, ao nivel de dor confortavelmente, vamos dizer assim até certo nivel, eu
consigo funcionar, portanto vou tentar aceitar esse nivel e funcionar apesar disso.
(...) eu descobri que as vezes eu se eu for um bocadinho, além de deixar recuperar,
eu consegui até ter ganhos, que foi o que aconteceu ja nos primeiros, se calhar 2/3
do progresso que nés fizemos. Percebi que a forma de evoluir para mim passa por
fazer incrementos pequeninos de cada vez. (Luisa, GF2, 17, 612)

o Acesso a espacgos e materiais adequados para implementacéo das estratégias

Eu (...) como néo vivo num apartamento, tenho um espago em que posso sair a rua
e estar sozinha e estar com a natureza e, ndo quer dizer que esteja fechada na
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cama, mas levo a minha cadeirinha, a minha almofadinha e fico ali, mais sozinha.
(Bruna, GF1, 10, 362)

e Acesso facilitado a recursos de saude

Nestes dltimos 5 anos eu néo tenho, e a minha vida teve assim por um fio, ndo tenho
uma Unica queixa a dizer de nenhuma das especialidades pela pelas quais estou a
ser seguida no hospital, inclusive com exames que 0s proprios médicos passam e
marcam internamente, ao fim do més, quando ndo sdo exames que eu tenho que
fazer no proprio dia, no fim do més, estao a ser marcados. (Bruna, GF1, 16, 602)

e Adaptacao do contexto laboral

O meu chefe neste momento ele deixa praticamente em autogestdo, ele da-me
objetivos, da-me certos trabalhos que tenho a fazer e vou gerindo. E claro que
vamos conversando, eu fago questdo de ir pondo a par. As vezes mais eu a por
para ele do que ele me perguntar a mim, mas eu fago questao de olha ja fiz isto, fiz
aquilo. Portanto tanto a nivel de trabalho é um ambiente neste momento que me
apoia bastante. (Luisa, GF2, 14, 493)

e Existéncia de uma rede de apoio social, familiar e profissional que presta apoio

pratico e emocional

As pessoas a nossa volta sédo hoje geradoras entre aspas da gente ter um dia bom
ou um dia mau. (...) Mas positivamente as pessoas a nossa a minha volta
influenciam muito, muito mesmo até. Se a minha filha tiver bem, o meu filho tiver
bem, o meu marido tiver bem, eu posso ter umas dores, mas estou bem também.
(Isaura, GF2, 13, 467)

e Definigao de objetivos diarios

Respirar fundo e dizer “vamos 1a”, fazer ISTO mais uma etapa para conseguirmos
chegar ao dia e superar 0s nossos objetivos do dia. SGdo essas as estratégias que
eu vou adaptando. (Susana, GF1, 3, 88)

e Acreditar na eficacia do exercicio como estratégia de autogestao

As suplementagdes faco esporadicamente também e ha uma coisa que eu investi
muito também ao longo dos tempos, que foi também na parte alimentar. Ou seja,
eu comecei a aperceber-me que havia alimentos que me induziam mais a
inflamagédo entre aspas e dor, e eu fui ao longo dos meus tempos, fazendo uma
sele¢do alimentar, isso também me ajuda e sinto que me fortalece. (Beatriz, GF1,
14, 495)

e Gestdo das expectativas relacionadas com as limitagbes fisicas e o
desempenho de tarefas quotidianas, que permitem gerir a condigado de forma

adequada
A autogestdo nos tentamos sempre equilibrar a coisa porque beneficios nés nunca
vamos esperar, ou seja, entdo saturando, nés nunca esperamos um beneficio,

esperamos s6 um equilibrio, o equilibrio para nés é uma vitéria. (Bruna, GF1, 16,
589)
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Autonomia e controlo sobre a condigao favorece a percecéo de autoeficacia

Entao € assim, eu combater a minha dor para além do flexiban ndo tomo mais nada
e tomo doses reduzidas, porque eu nao quero mais. Fui indicada para a unidade da
dor para me aumentarem a medicagao, mas eu nao quero (Margarida. GF2, 3, 108)

Resiliéncia permite manter a identidade e a autonomia apesar das limitagdes

que advém da condig¢ao

Infelizmente eu queira contar sempre é com a minhas amigas e 0S meus amigos e
a minha filha. E estou sozinha porque ndo gosto, nunca, nunca consegui, hunca
quis ajuda de ninguém, ndo é por orgulho, é por desafio pessoal. Eu consigo fazer,
eu vou fazer, eu quero fazer, porque néo gosto de incomodar (Sénia, GF2, 19, 682)

Intenc&o ou desejo de colocar em pratica estratégias de autogestéo

Gostava imenso de fazer psicoterapia. Gostava, porque eu acho que isso ia me
ajudar bastante também porque isto quer queiram quer ndo, muitas das vezes a dor
€ uma coisa muito mais complexa, a dor pode ter um caracter emocional, portanto,
pode ter caracter também das nossas vivéncias, de uma série de coisas, ndo é? E,
portanto, eu gostava imenso. (Beatriz, GF1, 20, 743)

Autorregulacdo emocional facilita a gestao da dor

Eu acho que a parte psicoldgica se tiver controlada para mim, é quando eu tenho
menos dores. Se nés tivermos mais estressados, mais angustiados, mais sdo as
fases piores. (Bruna, GF1, 1, 32)

Atividades prazerosas funcionam como fonte de motivagao

eu vou para A Piscina, para hidroginastica, eu venho de [a, rota cheia de dores
depois eu sou assim, eu tenho forga, eu sou forga e ndo gosto de perder nem a
feijées. (...) eu dou tudo, eu venho de la rota, as vezes ja ndo faco mais nada, mas
fico tdo bem psicologicamente porque sei que estou a fazer alguma coisa por mim.
(...) Tudo o que eu faco de mexer, de andar na hidroginéstica, eu fico muito bem
comigo proépria, fico cheia de dores, mas sei que estou a fazer uma coisa boa pra
mim. (Isaura, GF2, 16, 578)

Ter o compromisso com o fisioterapeuta é essencial para manter as estratégias

de autogestao

na questao do Selfie eu nao faltei a uma Unica aula dos 2 anos, apesar de estar
cheia de dores, de estar mal, mesmo que néo fizesse mais nada durante o dia, mas
ndo podia faltar porque estava aquele compromisso com as alunas e ndo podia
falhar mesmo que depois falhasse tudo o resto a volta. Eu ndo conseguia as aulas
auténomas, sempre foi uma luta, “agora ndo posso, agora tenho que fazer aquilo’,
ter de escolher entre fazer o exercicio e ndo fazer mais nada e ficar mal. E isso as
vezes acaba por ndo ser tao féacil, la esta o policia ajuda nesse aspeto (Matilde,
GF3, 7, 255)
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Anexos

Anexo 1 — Parecer da Comissio de Etica do Instituto Politécnico de Setubal

POLITECNICO
) SETUBAL

ComissBo de Etica

Identificacio do documenta: CE-1PS n® 400, Adenda 2/2025
Titule do preajets: Seflie - supparted sell-management aof fibramyalgia,
co-designing ehealth interventions |Projets Salfie - Impacto de urn

programa hibrido de autagestio para pessoas com libromialgia)

Investigador principal: Carmen Cagira
Unidade Orghnica do IP5: Escola Superior de Sadde - IPS

ANALISE E JUSTIFICACAD DO PARECER
Decumeritos recebidos
Foram recabided s seguinbes dadurnéntod:

- Adenda para apreciacio, com apéndicas & anasog
- Farmulario inter média

Anilse e justificagio do Parecsr
1. O prajeto teve parecer favordvel a CE-IPS a 17 de abril de 2023 |CE-IPS M2 4008 2023), referente a
prirmeira submisslo; foi aprovada uma 12 adenda ao projeta, a 31 de marco de 2024, (CE-IPS N2
dondenda 2024);
2. Eatasegundas adenda progde alterached a0 projeto, relativarments a
4. & equips de mvestigacia;
b. abjetvos e tarelas a realizar;
€. osinstrurmentos de recolha de dados;
d. ai materiais & facultar ace partcipantes |carta exphcativa @ formulars de condentimento
informada).
Preconizan assim urnaé nova fase de recolha de dados, apds parecer da Comissde de Etica e que a
encerrar até 31 de julbo de 2025
3. Ouanto & gquips de irvestigacio, assnala-oe a saida das estudantes gue inbegraram a eguipa no ano
letive 202324 (Daniela Teiveira ¢ Marta Lopas, do Curdo de Licenciatura em Fisiaterapia) @ & propasta a
includdo de diuss novas edtudantes do curda de Loancialura em Fidoteragia, And Rita Sanlod & lolanda
Charrua & uma estudante do Curso de Mestrado em Feioterapia erm Condigbes Mosoulo-esqueléticas,
Mlaria Vaz, cujos curriculos estio apresentados assirm como o termo de responsabilidade.
4. Quanta aos ghietives = tarefas § realizar, o programa de ntervengio encontra-ie arm faze de revisio,
para atirmizar @ promogio da autogestdo suportada da fibromialgia, incluinda o ebaak desemvolide ne

ana letive anteriar. Cue a IR solicita que seja considerada recurso educalive que atormpanhard os
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participantes na estudo ao longo das 12 sernanas de intervencio previstas, ficando na posse das
participantes @ nio se destinando & recolha de dados.

5. Mo processe de revisio referido ne ponto anterior, Toram removidas trés varidveis de interesse
comtamplada na sdends anterion, momeadamente o coping relative & dor, & ansedade & depresido & ag
niveis de atividade fisica e, adicionads urna novs waridvel de nteresse, a gualidade do sona. Em
consonancia, & praposto adicionar um objetive centrado na exploragio de barreiras e facilitad ores para
a autogestio da fibromialgia.

6. Propie-se a realitacho de um estudo msto sequencial explanatdrio, que segue a metedalogia
apresentada na subrmissio de 2023 e integra- urna primeira fase de natureza guantitativa, carm aphcacio
de questiondrios de auto-preenchimento e testes fisons; um segunda fase de natureza gualitativa, com
a implarnentacio de trés a quatra grupas focais.

7. Ouanto aos Imstrormentes de recolhs de dadod, erm conandncia com a proposta de altersdo dag

varidver, 450 prapodtog

&, Instrumentos & remaover - versbes portuguesas dos seguntes instrementas: Multidimensianal
Fatigue Inventory Shor Form, Pain Coping Irmentary, Hospital Anxiety and Degression Scale e
Global Physical Activity Questionnaine.

b Instrumentos a adicionar ag estudo - VersSo portuguesa do Multigimensional Doily Diary of
Fatigae- Fibvovmpaigie - 17 #ems e & Verso portuguesa do Fittshuegh Seep Quality indes

. um guiio de entrevista serni-esiruturads, face sa novo objetivo adicionada, para orientar a
recola de dados na Tase qualitativa,

B.  Ouanto aos Materiai a facultar aos participantes, feram revistes a carta exphicativa e o formularie de

condentimento informado, em consondncia com as altaachied.

Parecer
Erm conchusda, a CE-IPS emite paracer favardvel & segunda adenda propasta ao estudo Salfie, cam as alteragdes

propostas nod pontos anberioras, nog ermas apresentados @ & parti desta data.

Setdbal, 17 de fevereire 2025

Presidents da CE-IP5

Auinad pes Lt Rses Matous Nunss
Rl g 1 8AnALa S 06064411
Dy 2050 VT 105540 +0000
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