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Dimensdes Clinicas da Fibromialgia: a perspectiva do doente

RESUMO

Objectivos

Avaliar o impacto da fibromialgia através da inclus3ao da
perspectiva do doente na identificacao das diferentes dimensdes da
doenga e na defini¢ao da sua importancia relativa, de uma forma
adequada a populag¢ao portuguesa. Como objectivo secundario, pretende-
se apreciar a avalia¢ao genérica que os doentes fazem sobre o valor de

diferentes modalidades terapéuticas.

Métodos

Aplicacao de um questionario original, em suporte electrénico, a
doentes com diagndéstico de fibromialgia. Foi solicitado que
distribuissem todo o sofrimento causado pela doenca, pelas diversas
dimensdes que considerassem relevantes, em termos percentuais. Cada
participante respondeu por duas vezes ao questiondrio. Na primeira
aplica¢ao pretendeu-se obter o entendimento espontaneo de cada um. A
segunda decorreu apds um debate entre os participantes e cada dimensao
foi ilustrada por um conjunto de frases retiradas da pratica clinica.
Os dados resultantes foram objecto de wuma analise descritiva.
Procedeu-se depois a andlise estatistica dos valores obtidos para

avaliar a inteligibilidade e a fiabilidade do questionario.

Resultados

Foram incluidos 26 doentes, todos do sexo feminino. Apresentavam
uma idade média de 49,5 anos e o atraso diagnéstico foi, em média, de
10,6 anos.

A maioria dos participantes atribuiu um impacto positivo ou muito
positivo as diferentes modalidades terapéuticas experimentadas. A
educacao sobre a doenca foi a mais valorizada.

Verificou-se uma marcada consisténcia no que respeita a hierarquia
das dimensbGes entre as duas aplica¢des. Apenas em 3 dimensbes a
diferenca foi estatisticamente significativa. A dor foi a dimensdo com
maior pontua¢ao em ambas as aplica¢des, respectivamente 16,9%11,0 e
14,9+7,8 (média * desvio padrao). Em ambas as aplica¢bes, 4 dimensdes

nao foram valorizadas por pelo menos metade dos participantes. Um
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nimero significativo de participantes (30%) apontou as perturbacdes
cognitivas como uma dimens3ao que deve ser adicionada ao questionario.
Os tipos de dor considerados mais importantes no contexto do
sofrimento associado a fibromialgia foram as dores ao acordar, logo
seguidas das dores apds o esfor¢o. Em relag¢ao ao cansa¢o foi atribuida

maior importancia ao cansa¢o no final do dia e ao acordar.

Discussao

Os resultados obtidos refor¢am a nossa perspectiva sobre o caracter
multidimensional da doen¢a e sublinham a necessidade de uma abordagem
abrangente e multidisciplinar. A inteligibilidade das dimensdes
propostas, demonstrada pela consisténcia dos resultados decorrentes
das duas aplicag¢des do questiondrio, vem legitimar a possibilidade de
ser aplicado, com as devidas correc¢des, a um numero alargado de

doentes, disponibilizando-o na world wide Web.

Palavras-chave

Fibromialgia; Dimensdes; Perspectiva do doente; Questionario

electrénico; Componente psicossocial.



Dimensdes Clinicas da Fibromialgia: a perspectiva do doente

INTRODUCAO

Nos ultimos 20 anos a Fibromialgia (FM) emergiu como a principal
causa de consulta em reumatologia. Os estudos epidemiolégicos actuais
demonstram uma prevaléncia entre 2-7% da popula¢ao geral na maioria
dos paises [1-4], com uma razao de 9:1 entre mulheres e homens. Mas,
para além da sua elevada prevaléncia, esta doeng¢a apresenta diversas
particularidades que a tornam um desafio significativo. Sublinhamos, a
este propdsito, a auséncia de base fisiopatoldégica consensual, as
frequentes comorbilidades, a frustracao com as modalidades
terapéuticas actuais e, sobretudo, o nivel de sofrimento e de
incapacidade infligido, semelhante aos experienciados por pessoas com

patologias como a artrite reumatdéide [5-8].

A FM é uma condicao que inclui dor crénica generalizada, definida
como dor nos quatro quadrantes do corpo com mais de trés meses de
evolugcao, e pelo menos onze de dezoito pontos dolorosos a pressao
digital de 4kg. Esta defini¢ao reflecte os critérios de classificacao
desenvolvidos pelo Colégio Americano de Reumatologia (ACR), com o

objectivo de harmonizar o conceito e fomentar a investigacao [9].

A definicao baseada em pontos dolorosos teve o efeito pernicioso de
disseminar uma percep¢ao da doeng¢a centrada apenas nos aspectos
bioldégicos, removendo da equagao a maioria das caracteristicas

centrais da doenca [10].

No sentido de colmatar estas limitacdes tém sido realizados varios
esfor¢os, entre os quais se salientam os estudos realizados no ambito
do OMERACT (Outcomes Measures 1in Rheumatoid Arthritis Clinical
Trials). O OMERACT 7 teve como objectivo a identificac¢do, por clinicos
e investigadores, das dimensdes da FM que devem ser o alvo prioritario
da sua avaliacdao e da intervenc¢ao terapéutica [11]. O OMERACT 8
adoptou objectivos semelhantes, mas o exercicio foi centrado na
perspectiva dos doentes [12,13], op¢ao legitimada pelo facto de ser

cada vez mais difundido o emprego de registos realizados pelos
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préoprios doentes para avaliar o impacto das doen¢as reumatolégicas

[14-16].

A complexidade da doen¢a associada a natureza subjectiva do seu
sintoma primdrio, a dor crdénica generalizada, justifica a persisténcia
do debate em redor das dimensbes que a constituem. Por outro lado, o
seu cardacter Unico, com sofrimento elevado e auséncia de manifestacoes
objectivas, torna a perspectiva do doente imprescindivel na definigao

de um novo modelo da doenca.

A subjectividade das manifesta¢des torna fundamental que se
considere a influéncia potencial que os factores culturais e o sistema
de valores do doente tém na interpretacdo da sua experiéncia. E, por
isso, imperioso encontrar modelos que representem de forma tao precisa

quanto possivel a realidade nacional.

A FM constitui um fardo social gigantesco [17-20] que a medicina
nao  tem sabido abordar eficazmente. Apesar dos aspectos
caracteristicos, isto é, a dor crodnica generalizada, a fadiga e outros
sintomas somdticos, terem uma base neurofisiolégica e enddécrina [21-
23], acreditamos que estes aspectos biolégicos dependerao
significativamente de outros factores, nomeadamente  variadveis

psicolégicas, do desenvolvimento e socioculturais.

Aquilo a que nos propomos é, de uma forma adequada a populagao
portuguesa, incluir a perspectiva do doente na identifica¢do das
diferentes dimensbées da FM e na definicao das que sao prioritarias,
uma vez que sO assim se podera avaliar o seu impacto, tragar

estratégias terapéuticas e avaliar os seus resultados.
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MATERIAIS E METODOS

Desenvolvimento do questionario

0 primeiro passo no desenvolvimento do questionario consistiu numa
revisdao da literatura existente, designadamente os maiores ensaios
clinicos realizados na area da FM [24-55]. Daqui resultou uma lista
das diferentes dimensdes relacionadas com esta doenca consideradas
relevantes e mensuraveis pelos investigadores que tém liderado a
investiga¢ao nesta area. Esta lista foi depois expandida mediante
discussdo entre o primeiro autor, o seu orientador (médico com extensa
experiéncia no tratamento da doenca) e uma doente e dirigente
associativa com extensa experiéncia no debate com outros. Este grupo
de trabalho tomou por objectivo listar todas as potenciais areas de
impacto da doeng¢a nas suas vitimas, independentemente de terem ja sido
incluidos em ensaios clinicos ou de existirem ou ndo instrumentos
validados para a sua mensura¢ao. Os seus membros negociaram entre si

quais as dimensdes a incluir.

A linguagem utilizada foi cuidadosamente seleccionada e revista de
forma a assegurar que as instrug¢des eram claras e que cada dimensao
fosse compreensivel e representativa em relagdao aos sintomas

experienciados pelos doentes com FM.

Por razoes de clareza, as varias dimensdes relativas a dor, bem
como a fadiga, foram agrupadas sob a designacao “Dores em geral” e
“Cansaco em geral”, sendo depois avaliadas em questoes

discriminativas.

0 inquérito incluiu ainda uma pergunta de resposta livre na qual os
participantes poderiam, tendo por base a sua experiéncia pessoal,
identificar outras dimensGes que nao estivessem compreendidas nas

propostas pelos autores.

Metodologia de aplicacao

Aos doentes foi pedido que considerassem um total de 100 pontos a
distribuir por todas as dimensdes da sua doenga. Atribuiu-se assim ao

valor 100 uma representa¢ao quantitativa da globalidade (100%) do
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sofrimento, incapacidade e perda de qualidade de vida que a doen¢a

determina para cada doente.

Foi entdao pedido aos participantes que atribuissem as diferentes
dimensdes propostas um valor que representasse a importancia que cada
uma tem em rela¢ao a globalidade do sofrimento que imputam a doenga,
ressalvando que no final a soma dos valores atribuidos teria de ser

exactamente 100.

Foi sublinhado que os doentes eram livres de atribuir “zero” a
dimensdes que considerassem irrelevantes ou totalmente desprovidas de

relacao com a FM.

No sentido de facilitar a tarefa foi decidido que o questionario
fosse realizado em suporte electrénico. Esta metodologia tornou
possivel que os participantes pudessem atribuir valores 1livremente,
ter acesso permanente a quantidade de pontos ja atribuida e efectuar
todas as correc¢des que considerassem necessdrias, sem envolver a
realizacao de cdlculos matematicos. Para esse efeito foi utilizado um
software especializado em questionarios com suporte na world wide Web

[56].

0 questionario foi aplicado numa sess3ao de grupo mas respondido
individualmente. Cada participante respondeu por duas vezes. Os
elementos nucleares do questiondrio foram mantidos da primeira para a
segunda aplicacao, diferindo apenas nas perguntas relativas a

caracterizag¢ao da amostra, que foram eliminadas na ultima.

A primeira aplicacao (dimensdes-fibrol.questionpro.com) foi
realizada no inicio de <cada sessao de debate, apdés uma curta
elucidag¢ao sobre o uso do suporte electrodnico e a distribuicao dos 100
pontos pelas diversas dimensdes. Nao foi precedida de qualquer
explicag¢dao ou discussao das diferentes dimensdes ou possiveis
entendimentos da doen¢a para que a resposta traduzisse o entendimento
espontaneo de cada doente relativamente a sua experiéncia enquanto

portador de FM.

Imediatamente antes da segunda passagem do questionario foi

distribuido um texto explicativo dos fundamentos inerentes a este
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trabalho [Anexo 1]. Este texto foi livremente discutido entre os

participantes, sem a interven¢ao dos autores.

De seguida procedeu-se a segunda aplica¢ao do questionario
(dimensdes-fibro2.questionpro.com). Desta vez, cada dimensdao foi
ilustrada por um conjunto de afirmacdes de doentes seleccionadas da
pratica clinica e representativas, na opinidao dos autores, dessa
dimensao [Anexo 2]. Os participantes foram estimulados a discutir cada
uma das dimensoes antes de decidir, individualmente, sobre o seu peso

relativo. O debate decorreu sem intervencdo dos autores.

As sessOes foram objecto de grava¢ao audio que foi depois analisada
e a informac¢ao recolhida foi utilizada na discussao dos resultados,

quando apropriado.

Participantes

Os doentes foram convidados a participar através da MYOS,
Associag¢dao Nacional Contra a Fibromialgia e Sindrome de Fadiga

Crénica.

Foram considerados elegiveis doentes com 1. diagndstico formal de
FM, realizado por um clinico com experiéncia neste campo, 2. com mais
de 18 anos de idade, que 3. se mostrassem disponiveis para participar
voluntariamente neste estudo. Como Unico critério de exclusao
consideramos a existéncia de défices cognitivos que impedissem a sua

participa¢ao informada no exercicio.
Dos 40 doentes que deram a sua anuéncia inicial, compareceram 26.

Os trabalhos decorreram em duas sessdes (n=15 e n=11), realizadas

na sala de audiovisuais da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra.
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Andlise Estatistica

Os dados recolhidos foram analisados com o programa SPSS 16.0 [57].

Foram objecto de wuma andlise descritiva, sendo calculadas a
mediana, a média e o desvio padrao das diversas variaveis
quantitativas. Foi ainda observado o numero de participantes que

valorizavam cada dimensao.

Os valores atribuidos a cada dimens3ao foram entao sujeitos a
andlise estatistica no sentido de avaliar se havia diferencas
estatisticamente significativas (p<9,05) entre a primeira e a segunda
aplicacdo do questionario. Foi utilizado um teste nao paramétrico para
varidveis emparelhadas, o teste de Wilcoxon. O mesmo teste foi

aplicado aos resultados relativos as subdivisdes da dor e do cansaco.

Na andlise relativa a valorizacao ou nao de uma dada dimensao,

optou-se, dada a natureza binomial dos dados, pelo teste de McNemar.
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RESULTADOS

Caracterizacao da amostra

As caracteristicas demograficas dos participantes e os dados
relativos a duracao da doenca sao apresentadas na Tabela I. Todos sao
de sexo feminino e apresentavam idades compreendidas entre os 28 e os
63 anos. A doen¢a tinha uma dura¢ao média de 18 anos e o tempo mediado
entre os primeiros sintomas e o diagndstico de FM foi, em média, de

10,6 anos.

Na Tabela II apresentamos os dados referentes aos tratamentos ja
efectuados e respectivo impacto, do ponto de vista do doente, sobre a
FM. Descrevemos ainda a influéncia que a educacao sobre a doen¢a tem

sobre o seu impacto no paciente.

De uma maneira geral, a maioria dos doentes atribui um impacto
positivo ou muito positivo as diferentes modalidades terapéuticas
experimentadas. Foi esta a opinido de mais de 70% das pacientes,
relativamente aos farmacos, globalmente considerados. Opiniao
igualmente positiva foi expressa por 58% das que tinham feito
fisioterapia. O exercicio fisico foi valorizado positivamente por 70%

das participantes que o haviam experimentado com fim terapéutico.

S6 oito das 26 participantes (30,77%) reconheciam ter recebido
algum tipo de psicoterapia e seis de entre elas consideravam ter daqui
recolhido um efeito positivo ou muito positivo. A educacdo sobre a
doen¢a foi atribuido um efeito positivo ou muito positivo por 83% das
participantes, o que torna a educa¢ao como a mais valorizada de entre

as modalidades incluidas no questionario.

Todas as questdoes expostas acima foram respondidas apenas na

primeira passagem do questionario.



Tabela I.
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Perfil demografico dos participantes.

atraso diagndstico.

Caracteristica demografica

Duracao de doenca e

Amostra n=26(%)

Sexo feminino 26 (100)
Idade, médiaDP 49,54+9,99
Habilitacoes literarias
= 42Ano 4 (15,38)
" 92Ano 4 (15,38)
= 12°Ano/Curso Técnico 11 (42,31)
= Bacharelato/Curso Superior 7 (26,92)
Estado civil
= Solteiro 3 (11,54)
= Casado 19 (65,38)
= Divorciado 1 (3,85)
»  Vidvo 1 (3,85)
= Qutro 4 (15,38)
Uniao de facto 2 (7,69)
Separacao de facto 2 (7,69)
Situa¢ao profissional
= Desempregado 5 (19,23)
= Emprego temporario 2 (7,69)
* Emprego efectivo 11 (42,31)
= Reformado 8 (30,77)
Idade de inicio dos sintomas, média * DP 31,46+12,99
= <10 Anos 2 (7,69)
» 10-19 Anos 2 (7,69)
= 20-29 Anos 6 (23,08)
* 30-39 Anos 10 (38,46)
= 40-49 Anos 3 (11,54)
= 250 Anos 3 (11,54)
Idade ao diagnéstico de FM, média * DP 42,12+9,88
= <10 Anos %]
= 10-19 Anos %]
* 20-29 Anos 4 (15,38)
* 30-39 Anos 6 (23,08)
"= 40-49 Anos 8 (30,77)
= 250 Anos 8 (30,77)
Outras patologias 15 (57,69)

FM = Fibromialgia; DP = Desvio Padrao
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Tabela II. Abordagens terapéuticas experimentadas e respectivo

resultado
Tratamentos efectuados n=26 (%)
Farmacos 26 (100)
= Efeito muito negativo 2 (7,69)
» Efeito negativo 2 (7,69)
= N3o teve qualquer efeito 3 (11,54)
= Teve um efeito positivo 17 (65,38)
= Teve um efeito muito positivo 2 (7,69)
Fisioterapia 19 (73,08)
= Efeito muito negativo 1 (5,26)
» Efeito negativo 2 (7,69)
= Nao teve qualquer efeito 5 (26,32)
= Teve um efeito positivo 8 (42,11)
= Teve um efeito muito positivo 3 (15,79)
Psicoterapia 8 (30,77)
* Efeito muito negativo 0
= Efeito negativo %]
= N3o teve qualquer efeito 2 (25)
= Teve um efeito positivo 4 (50)
= Teve um efeito muito positivo 2 (25)
Exercicio fisico 20 (76,92)
» Efeito muito negativo 1 (5)
= Efeito negativo 2 (10)
* N3o teve qualquer efeito 3 (15)
» Teve um efeito positivo 12 (60)
= Teve um efeito muito positivo 2 (10)
Outros 10 (38,46)
Medicinas alternativas (ex. acupunctura) 8 (30,77)
Técnicas de relaxamento 2 (7,69)
Termas 2 (7,69)
Massagens 2 (7,69)
= Efeito muito negativo 9]
= Efeito negativo %]
= N3o teve qualquer efeito 2 (20)
= Teve um efeito positivo 5 (50)
* Teve um efeito muito positivo 3 (30)
Educa¢do sobre a doen¢a 18 (69,23)
= Efeito muito negativo 1 (5,56)
= Efeito negativo %]
= N3o teve qualquer efeito 2 (11,11)
= Teve um efeito positivo 4 (22,22)
» Teve um efeito muito positivo 11 (61,11)
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Em relacdao a informacao sobre a doen¢a, os participantes obtiveram-

na de diversas fontes, desde profissionais de saude ou organizagdes de

doentes, até ao recurso a televisdo ou a world wide Web (Tabela III).

0 grau de satisfacao em rela¢ao a informagao possuida varia desde 10%

até 100%.

Tabela III.

Fontes e grau de satisfa¢ao em relacao a

possuida acerca da FM

informacao

Informacao sobre FM

Questionario 1 Questionario 2

Fontes
» Livros 19 (73,08) 21 (80,77)
= Televisio 12 (46,15) 14 (53,85)
= World wide Web 11 (42,31) 12 (46,15)
= Conversas com médicos 21 (80,77) 22 (84,62)
= (Conversas com psicélogos 9 (34,62) 11 (42,31)
= Associac¢bes de doentes 15 (57,69) 17 (65,38)
= Qutros 7 (26,92) 8 (30,77)

Grau de satisfa¢ao, média*DP 65,19+25 62,11+28
= <25% 3 (11,54) 4 (15,38)
" 25-49% 1 (3,84) 2 (7,69)
" 50-74% 11 (42,31) 9 (34,62)
= 275% 11 (42,31) 11 (42,31)

DP = Desvio Padrao

Dimensdes da doenc¢a

A tabela IV apresenta a média e a mediana da pontua¢ao atribuida a

cada uma das 28 dimensdoes propostas, bem como o numero de

participantes que a valorizou.

De uma aplica¢ao para a outra verificou-se uma marcada consisténcia

no que respeita a hierarquia das dimensdes, quer para as mais

valorizadas quer para as menos. Verifica-se uma maior dispersao de

pontos na segunda aplicacao, isto é, os participantes valorizaram um

maior numero de dimensdes. Assim, em relacao ao numero médio de
dimensdes valorizadas, temos, respectivamente, na primeira e na
segunda aplica¢ao 18,66+4,86 e 20,31%+4,36 (médiatDP). N&o ha, no

entanto, diferengas estatisticamente significativas no que respeita a

valorizacdao ou nao de cada dimensdao entre as duas aplica¢des do
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questionario. Ha o que podemos considerar como uma tendéncia a
diferenca, sem atingir significado estatistico, na valoriza¢do da

dimensdo “Preocupacao com tudo e todos” (p=0,062).

Na primeira aplica¢ao, a “Dor em geral” foi a dimensao mais
valorizada por 9 dos participantes, sendo que para outros 7 foi, a par
de outra ou outras, a mais importante. Da segunda vez que o
questionario foi aplicado, foi a mais valorizada isoladamente por 11
dos participantes e a par de outra ou outras dimensées por 8 dos
participantes. Na segunda aplica¢ao, no entanto, a média de pontos

atribuida foi inferior.

Em ambas as aplica¢bes, 3 dimensdes apresentaram uma mediana de 9,
0 que significa que nao receberam qualquer valoriza¢ao por mais de
metade dos participantes: “Ideias recorrentes de suicidio”;
“Dificuldades nas relag¢bes com os colegas de trabalho”; “Memdrias de
uma infancia infeliz”. A dimensdo relativa a “Insatisfacao
profissional”, que na primeira aplica¢ao também apresentou uma mediana

de 0, foi valorizada na segunda aplica¢ao por exactamente metade dos

participantes.
Trés dimensodes apresentaram diferencas estatisticamente
significativas: “Preocupagao com tudo e todos” (p=9,004);

“Insatisfacdao com a actividade sexual” (p=0,046) e ’Aceitacao pelos
médicos de que as suas dores e cansa¢o sao reais” (p=0,048). A
primeira foi mais valorizada na segunda aplica¢ao enquanto o contrario

sucedeu com as outras.

Em rela¢dao a pergunta de resposta livre na qual os participantes
poderiam sugerir outras dimensdes, 4 (15,38%) dos participantes na
primeira aplicacdo e 8 (30,77%) na segunda, referiram como importante
a diminui¢do das capacidades cognitivas, nomeadamente a dificuldade de
concentra¢ao, a perda da meméria e a perturbagao do raciocinio. Um
(3,85%) na primeira aplicacdo e 6 (23,08%) na segunda referiram a
intolerancia a ambientes ruidosos. Diversos participantes referiram de
forma isolada outras intolerancias, designadamente a cheiros, luzes

fortes ou tecidos.
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Tabela IV. Comparac¢ao entre as 28 dimensdes em cada uma das aplica¢des do questionario, de acordo com o numero de
participantes que pontuaram a dimensao, valor médio atribuido e mediana.

Questionario 1

. ~ Atribuiram
Dimensi3o valor ne (%)  Med

Questionario 2 P

Média+DP Atribuiram Med

Média+DP

valor n2 (%)

Dores em geral 26 (100) 14 16,88+11,04 26 (100) 13,5 14,88+7,81 0,418
Rigidez matinal 23(88,46) 6 6,38+4,72 24 (93,30) 6,5 7,46+4,88 0,064
Cansa¢o em geral 26 (100) 10 12,27+8,92 26 (100) 10 12,92+6,22 0,223
Dificuldades em fazer o meu trabalho 23(88,46) 5 5,00+3,00 25 (96,15) 5 5,38+3,19 0,662
Ansiedade 23 (88,46) 5 5,2345,57 25 (96,15) 4,5 4,38%4,51 0,068
Preocupa¢ao com tudo e todos 19 (73,08) 2 2,12+1,90 24 (93,30) 5 4,19+3,71 0,004
Tendéncia a tristeza 18 (69,23) 2 2,42+2,53 16 (61,54) 1,5 2,23+2,53 0,244
Ideias recorrentes de suicidio 6 (23,08) 0 1,00+2,48 7 (26,92) 0 0,50+1,10 0,246
Perturba¢des do sono 25 (96,15) 5 6,65+5,11 24 (93,30) 7,77+6,00 0,220
Dificuldade em estar e/ou sentir-se tranquilo 19 (73,08) 2 2,31+1,95 22 (84,62) 2,5 2,85+2,33 0,387
Intolerancia ao frio, calor e humidade 24 (92,30) 5 4,58+2,66 22 (84,62) , 4,04+2,72 0,111
Deixar que os problemas dominem a minha vida 15 (57,69) 1 1,38+1,60 19 (73,08) 2 1,92+1,67 0,064
Qualidade geral da relag¢ao com os familiares 15 (57,69) 1 2,50+2,86 17 (65,38) 2,42+2,23 1

Insatisfag¢dao com a actividade sexual 16 (61,54) 1,5 2,23%+2,69 14 (53,85) 1 1,42+1,70 0,046
Insatisfa¢do profissional 11 (42,31) 0 1,77+2,61 13 (50) 0,5 1,58+2,32 0,888
Dificuldades nas rela¢des com os colegas de trabalho 6 (23,08) 0 0,4610,90 4 (15,38) 0 0,3810,94 0,671
Capacidade de se rir, de achar graga as coisas 14 (53,85) 1 1,65+1,96 16 (61,54) 1,5 1,69+1,81 0,788
Perfeccionismo 18 (69,23) 3 2,88+2,78 22 (84,62) 3 3,19+2,06 0,113
Felicidade em geral 17 (65,38) 1,5 2,19+2,26 21 (80,77) 3 2,58+1,88 0,234
Satisfa¢do consigo mesmo 18 (69,23) 2 2,42+2,12 17 (73,08) 2 2,19+2,02 0,567
Satisfa¢ao com a vida em geral 15 (57,69) 1 1,81+1,98 20 (76,92) 2 2,19+1,81 0,487
Apreciacgdo pelos outros 15 (57,69) 1 1,62+1,83 18 (69,23) 2 1,85+1,74 0,567
Meméria de uma infancia infeliz 11 (42,31) 0 1,35+1,96 11 (42,31) 0 1,15+1,71 0,347
Memérias traumaticas passadas 13 (50) 0,5 1,62+2,14 18 (69,23) 2 2,08+1,81 0,272
Incapacidade de conviver com a doenc¢a 17 (65,38) 2 2,38%2,25 18 (69,23) 2 1,92+1,57 0,213
Conhecimentos que tem sobre a sua doenc¢a 19 (73,08) 2,77+3,05 20 (76,92) 2 2,35+2,00 0,357
ﬁﬁﬁiEaZaE;nzgzofigilizgii e amigos, de que as suas 16 (61,54) 2 2,31+2,84 20 (76,92) 2 2,31+1,93 9,855
éggi::gig pelos médicos de que as suas dores e cansago 17 (73,08) ) 3,81+4,33 19 (73,08) 5 2,15+1,99 0,048

DP = Desvio Padrao Med = Mediana
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A quantifica¢ao relativa a subdivisao das dimensdes “Dores em
geral” e “Cansa¢o em geral” é apresentada nas Tabelas V e VI
respectivamente. Os subtipos de dor considerados mais importantes no
contexto do sofrimento associado a FM foram as dores ao acordar, logo
seguidas das dores apdés o esfor¢co. Em relacao a fadiga, os tipos de
cansa¢o aos quais foi atribuida uma maior importancia foram o cansago
no final do dia e ao acordar, que no seu conjunto representam cerca de
metade dos pontos atribuidos quer na primeira quer na segunda

aplicacao.

Nao ha diferengas estatisticamente significativas na pontuagao
atribuida aos diferentes subtipos de dor de uma aplica¢ao para a

outra.

No que respeita ao cansa¢o, apenas o relativo ao final do dia
apresentou uma diferen¢a estatisticamente significativa (p=90,03) da

primeira para a segunda aplicac¢ao.

Tabela V. Comparacao entre a valorizacao atribuida aos diferentes

tipos de dor relacionados com a FM nas duas aplica¢des do questionario

Questionario 1 Questionario 2

Tipologia da dor Atribuiram Médiatpp  Atribuiram Média+DP

valor n2 (%) valor n2 (%)

Dores durante
pequenos esforgos
Dores apds pequenos

24 (92,30)  8,19+6,65 25 (96,15)  7,37+5,47

+ +
esforcos 24 (92,30) 9,65+6,83 24 (92,30) 8,69+4,60
Dores durante o

+ +
esforco 23 (88,46)  10,88+7,55 24 (92,30)  10,04%5,39
Dores apos o 25 (96,15)  15,9247,87 24 (92,30)  16,15%9,09
esforco
Dores em repouso 23 (88,46) 8,38+6,05 25 (96,15) 10,62+7,01
Dores durante a 22 (84,62) 11+10, 82 23 (88,46) 12,65+10,73
noite
Dores ao acordar 24 (92,30) 16,31+11,68 25 (96,15) 17,08111,04
Dores menstruais 10 (38,46) 5,73+12,80 10 (38,46) 3,23+5,97
Dores durante as

+ +
relacdes sexuais 16 (61,54) 3,96+4,80 15 (57,69) 3,19+3,52
Dores de cabeca 22 (84,62) 9,96+7,42 21 (80,77) 10,62+10,23
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Tabela VI. Comparacao entre a valorizacao atribuida aos diferentes
tipos de fadiga relacionados com a FM nas duas aplicag¢des do

questionario

Questionario 1 Questionario 2

Atribuiram s Atribuiram .
t +
valor ne (%) edaDP o ior ne (%) MediadP

Tipologia da fadiga

Cansaco durante

+ +
bequenos esforcos 21 (92,30)  8,23%+5,84 24 (92,30)  7,54%4,62

Cansac¢o apods

+ +
pequenos esforcos 23 (92,30) 11,2346,77 25 (96,15) 11,54+5,99

Cansac¢o durante o

esforco 21 (88,46) 10,65%6,79 26 (100)  15,46+10,57

Cansag¢o apos o

* +
esforco 24 (92,30) 17,08%12,47 26 (100) 17,69+7,95

Cansaco ao acordar 24 (92,30) 21,88+14,33 25 (96,15) 22,27+12,49

Cansaco no final do

dia 25 (96,15) 30,92%14,28 26 (100) 25,50+10,66
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DISCUSSAO

Ao realizarmos este trabalho pretendemos testar a nossa perspectiva
sobre o cardcter multidimensional da FM. Esta perspectiva deriva nao
s6 de fundamentos tedricos, mas também do contacto continuado com

doentes, os verdadeiros “especialistas” desta entidade.

E nossa ambicdo contribuir para criar um modelo mais abrangente da
doenca, englobando todas as dimensdes que consideramos parte
integrante, mas sobretudo que os doentes valorizam. Pretende-se,
assim, definir um conjunto de dimensdes nucleares que devem informar o
diagndstico e a avaliac¢ao das terapéuticas, visando colmatar as

dificuldades actuais na sua abordagem.

A revisao da 1literatura revelou a existéncia de trabalhos cujo
objecto de estudo é, em parte, sobreponivel ao do presente trabalho
[11-13]. Na nossa opinido tal nao afecta a sua pertinéncia e a
relevancia dos dados obtidos: servem a necessidade indiscutivel de
apreciar as especificidades da realidade portuguesa e permitem
fundamentar a perspectiva de que os trabalhos citados ainda sao

limitativos em relacao a amplitude desta doenga.

Como ja foi referido, os resultados decorrentes das duas aplicacdes
do questionario sao consistentes. Esta observag¢ao demonstra que a
visao alargada da doen¢a nao constitui uma imposi¢ao dos autores mas
sim que as dimensOes propostas sao espontaneamente sentidas pelos
doentes. Estes resultados permitem ainda demonstrar que as dimensoOes
propostas sao inteligiveis pelos doentes mesmo sem instrugdes

elaboradas.

Em termos demograficos a amostra revela caracteristicas semelhantes

as associadas a outros estudos epidemioldégicos e questionarios [1-4].

Salientamos, uma vez que ilustra bem as dificuldades inerentes a
abordagem desta doenca e o sofrimento prolongado que acarreta para os
doentes, a diferen¢a entre a idade média (31,46 anos) que os
participantes associam ao inicio dos sintomas que atribuem a FM e a

idade em que foi feito o diagndéstico (42,12 anos). Acreditamos que

15



Dimensdes Clinicas da Fibromialgia: a perspectiva do doente

parte substancial da responsabilidade por esta diferenga é o modelo
biomédico, ainda hoje aplicado, com o diagnéstico centrado apenas em
achados fisicos pouco especificos, nao valorizando a natureza

multidimensional desta condicao.

Os critérios actualmente utilizados no diagndéstico [9] sao, na
nossa opiniao, inadequados, uma vez que transformam a FM numa condig¢ao
unidimensional. Apesar de a dor ser a dimensao mais valorizada pelos
nossos doentes, a sua importancia estda longe de ter o impacto
hegeménico que seria de inferir com base na defini¢do do ACR. Mas,
mais do que a valoriza¢ao atribuida, salientamos o facto de menos de
50% dos participantes qualificarem a dor, quando considerada de forma

isolada, como a dimensao mais importante.

Se considerarmos as 3 dimensdes mais valorizadas, isto é, a dor, a
fadiga e as perturbagdes do sono, estamos ja a dar corpo a uma
perspectiva mais alargada da FM. Contudo, verificamos que em conjunto
elas representam apenas cerca de 35% do sofrimento atribuido a doenga.
Para 7 (26,92%) dos participantes estas dimensGes n3o sdo mesmo

prioritdrias em rela¢ao as outras.

As dimensdes mais valorizadas estao, em boa medida, de acordo com
resultados anteriormente recolhidos em trabalhos com doentes. Assim, a
semelhan¢a do que aconteceu nos trabalhos preparatérios dos workshops
sobre FM do OMERACT 8 [12,13], os participantes no nosso trabalho
elegeram como dimensdes mais importantes a dor, a fadiga, as
perturbacdes do sono e a rigidez matinal. E curioso verificar que em
ambos os trabalhos foi valorizada uma dimensao, a rigidez, que nem
sequer é equacionada por clinicos e investigadores [11], demonstrando
gue nem sempre se encontra na pratica clinica o que é extrapolado da

teoria, sublinhando assim o papel da perspectiva do doente.

Uma das principais diferengas em relag¢ao aos trabalhos anteriores
deve-se a uma limitacdo existente no nosso questiondrio, no qual nao
foi incluida uma dimensao relativa as perturba¢des cognitivas. A perda
de capacidades de concentra¢ao, raciocinio e meméria é considerada
quer por doentes quer por clinicos como um aspecto importante

associado a FM [11-13,27-30,40]. No nosso trabalho a alusao a este
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aspecto por parte de cerca de 30% dos participantes é significativa,
reflectindo a necessidade da sua inclusao na abordagem da doenga.
Surge como um alerta aos proéprios investigadores sobre as limita¢odes

do seu entendimento da doenca.

Em comparag¢ao aos trabalhos referidos, ambiciondmos abordar de
forma mais significativa o componente psicossocial da doenga, que
acreditamos ser uma parte extremamente importante do sofrimento destes

doentes.

Procuramos avaliar se o0s doentes identificam e consideram
prioritdrios alguns dos elementos que fazem parte da nossa perspectiva
da doenga, nomeadamente um determinado padrao de pensamento e
comportamento que inclui entre outros a ansiedade e a tendéncia
depressiva, o perfeccionismo, a tendéncia a catastrofizar, a tentar
controlar tudo o que os rodeia e a insatisfacao permanente consigo
mesmo e com a vida. Procuramos ainda quantificar o papel das relag¢oes
sociais e da aceita¢ao pelos outros na vivéncia que os doentes tém da

sua FM.

Se olharmos para os dados vemos que uma percentagem significativa
valoriza as dimensdes psicoldgicas, com especial incidéncia no campo
da ansiedade e perfeccionismo que elegem entre as 10 dimensdes que
consideram mais relevantes. Uma dimensao com um resultado peculiar é a
que se descreve como “Preocupac¢dao com tudo e todos”. Este aspecto
apresentou uma diferen¢a estatisticamente significativa entre as duas
aplica¢bes do questionario, sendo mais valorizada apdés o debate sobre
a natureza desse conceito. Estes resultados demonstram a sua

relevancia mas indicam a necessidade de reformular a sua descricao.

Embora menos valorizadas do que as psicolégicas, as dimensodes
sociais também nao podem ser excluidas da equa¢ao, uma vez que de mais
de metade dos participantes lhes conferem um peso significativo no

sofrimento que associam a doenga.

Outra dimensao que consideramos rever com base nas sugestdes dadas
pelos participantes é a relativa a “Intolerancia ao frio, calor e

humidade”. Uma vez que foram referidas outras formas de sensibilidade
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aumentada, designadamente a cheiros e a ruidos, parece-nos razodvel
criar uma dimensdao mais abrangente, que inclua todo o espectro de
hipersensibilidade associada a esta doen¢a [25,54], designando-a por

“Intolerancia a estimulos externos”.

Outra das limita¢Oes que encontramos ao analisarmos os dados é a
relativa ao facto de ndo ter sido incluida nas perguntas sobre a
quantifica¢ao das varias experiéncias dolorosas ou de fadiga uma opg¢ao
que permitisse aos participantes sugerir outras de acordo com a sua

vivéncia pessoal, perdendo-se assim alguma da perspectiva do doente.

Com este trabalho pretendemos, mais do que chegar a conclusdes
definitivas, fomentar novas questdes e criar novas areas de estudo e
interven¢ao neste campo. Consideramo-lo como um primeiro passo numa
sequéncia em que se inclui a reformula¢ao do questiondrio com base nos
conhecimentos adquiridos e a sua disponibiliza¢ao na world wide Web. A
praticabilidade de wutilizar um questionario online para avaliar
doentes com FM ja foi demonstrada em trabalhos prévios [58-60]. Essa
opc¢ao, legitimada pela inteligibilidade demonstrada pela consisténcia
dos resultados, ird permitir aumentar de forma consideravel a solidez
e a representatividade dos resultados. Acreditamos que esses
resultados ajudardao a demonstrar a necessidade de construir e
disseminar uma visao abrangente da doen¢a que permita uma
representa¢ao real do seu extraordinario impacto no individuo e na

sociedade.
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Anexo 1

DIMENSOES CLINICAS DA FIBROMIALGIA

A defini¢do de Fibromialgia (FM) do Colégio Americano de
Reumatologia baseia-se em dor generalizada e pontos dolorosos, sem
consideracao de outras dimensoes.

Contudo na nossa experiéncia:

- A maior parte dos doentes com FM reconhece como relevante um
conjunto adicional de sintomas que estao ausentes da
definicao americana:

0 Fadiga

0 Perturbacao do sono

0 Dificuldades sexuais

0 Sensibilidade exagerada a frio/cheiros/medicag¢oes
o etc.

- A maior parte dos doentes aceita ter, em grau elevado, certas
caracteristicas de personalidade:

0 Preocupagao constante

0 Perfeccionismo

0 Dificuldade em estar relaxado/tranquilo
0

Sobrevalorizacao dos aspectos maus da
vida/subvalorizacao dos bons

- A maior parte dos doentes com FM reconhece, depois de
reflectirem, que os seus sintomas s3ao exacerbados por
situacao de tensdo nervosa aumentada (“situac¢des de stress”).
Naturalmente os sintomas e a sua intensidade resultam, eles

proprios, em aumento do stress.

Pode assim constituir-se um circulo vicioso de agravamento
progressivo.

Desta forma parece-nos plausivel que a FM possa ser entendida como
o conjunto destas dimensées e da sua interac¢do: a dor e a fadiga mas
também as dimensdes psicolégicos seriam igualmente parte integrante
desta condi¢ao complexa a que chamamos FM independentemente de qual a
causa e qual a consequéncia.

E esta perspectiva que colocamos a vossa consideragdo.
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Anexo 2

1. Dores em geral

» Tenho dores muito frequentes e intensas em todo o corpo.

= As dores aumentam com esforg¢os minimos, por vezes ridiculos.

= D6i-me mesmo estando parada(o) incluindo de noite na cama.

» Sinto que as minhas dores menstruais sao mais fortes que as
das minhas amigas.

= O facto de ter dores durante a actividade sexual prejudica a
minha vida conjugal.

» Globalmente, as dores sao o principal problema que tenho de
saude.

2. Rigidez matinal
" Quando acordo sinto-me presa(o) de movimentos.

3. Cansa¢o em geral
» Sinto um cansa¢o exagerado, por vezes extremo, inexplicavel.
= Quando me esfor¢o, mesmo que pouco, sinto um cansa¢o muito
acentuado.
» Depois de um dia de trabalho fico extremamente cansada(o).
» Acordo muitas vezes mais cansada(o) do que me deito.

4, Dificuldades em fazer o meu trabalho
* Tenho muita dificuldade em desempenhar as tarefas que me
cabem.

= Os meus sintomas impedem-me de ser tdo produtiva(o) ou
eficiente como desejava.

5. Ansiedade
* Ando frequentemente ansiosa(o), tensa, como se alguma coisa
estivesse para acontecer.

6. Preocupa¢ao com tudo e todos
» Tenho sempre a cabeg¢a cheia de preocupag¢des.
* Preocupo-me mais com os outros do que comigo.
= Tento deitar a mao a tudo.
= Nao esqueco facilmente as coisas mas.
» Penso muitas vezes no que podera acontecer e tento antecipar
0s problemas.

7. Tendéncia a tristeza
= Tenho uma natureza um bocado triste, uma tendéncia a
depressao.
8. Ideias recorrentes de suicidio

= O suicidio ja me passou algumas vezes pela cabega.

9. Perturbacoes do sono
= Durmo frequentemente mal.
= Sinto que o meu sono nao é repousante.
* Passo a noite agitada(o), com sonhos perturbadores.
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10. Dificuldade em estar e/ou sentir-se tranquilo
= Tenho muita dificuldade em sentir-me verdadeiramente
calma(o), tranquila(o) e relaxada(o).
= Sinto frequentemente que deveria estar a fazer outra coisa.
= Se estou parado, a cabe¢a esta a dar a volta a preocupagdes.

11. Intolerancia ao frio, calor e humidade
* Dou-me mal com as alterac¢des de temperatura e de humidade.
= Aumentam as dores mas nao é sO6 1isso: também me toca nos
nervos.

12. Deixar que os problemas dominem a minha vida

* Quando tenho um problema fico como que obcecada e nao consigo
deixar de pensar nele.

» Tenho tendéncia a valorizar mais o lado mau da vida.

= Fico muito perturbado pelas contrariedades do dia-a-dia, por
vezes ninharias.

» Tenho que me esforc¢ar para que os problemas nao tomem conta
de mim.

13. Qualidade geral da relacao com os familiares
= Sinto que a minha doeng¢a perturba a minha vida familiar.
= Sinto que a minha relagdao com os meus familiares €& pouco
satisfatoria.
= HA frequentemente situag¢des de fric¢ao entre néds.

14. Insatisfacdao com a actividade sexual
= Sinto que a minha doeng¢a perturba a minha vida sexual.
* Acredito que se a minha vida sexual fosse melhor, tudo
melhorava um pouco.

15. Insatisfa¢ao profissional
= Ando frequentemente saturada(o), farta do trabalho.
= Quando as coisas me correm pior no trabalho parece que fico
pior.
*» Quando desempenho tarefas que nao me estimulam/agradam sinto-
me pior.
= Estas dificuldades preocupam-me, entristecem-me.

16. Dificuldades nas rela¢des com os colegas de trabalho
= A minha doenga afecta negativamente a relacao que tenho com
as pessoas com quem trabalho.
» Quando tenho conflitos no emprego sinto que fico pior.
= Se resolvesse bem os problemas com colegas a minha vida
melhoraria bastante.

17. Capacidade de se rir, de achar grag¢a as coisas
= Sinto que sou uma pessoa séria, pouco divertida.
» N3o me é facil, espontaneamente, achar graca as coisas.
= Sei rir e brincar mas levo a vida muito a sério.
= Acredito que se levasse a vida menos a sério me sentiria
melhor.
» Sou muito alegre mas sé até que algo corra mal.

28



18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

Dimensdes Clinicas da Fibromialgia: a perspectiva do doente

Perfeccionismo
* Sou muito exigente (sobretudo comigo).
= Raramente estou completamente satisfeito com o que facgo:
podia sempre ser melhor.
» Os meus olhos fixam-se nas imperfeicdes e desvalorizam o que
esta bem.
» Acredito que os outros pensem que eu sou um bocado
“picuinhas”.
Felicidade em geral
* Em geral, n3o me sinto uma pessoa muito feliz.
= A minha doeng¢a contribui para a minha infelicidade.
= Quanto estou mais feliz sinto que doéi menos.
= A felicidade é que me curou da fibromialgia.
Satisfacao consigo mesmo.

= N3o gosto muito de mim, como pessoa.
= Tenho dificuldade em me aceitar tal como sou, em todas as
dimensodes.

Satisfacdao com a vida em geral
= Considero-me uma pessoa bastante insatisfeita por natureza.
= Acho frequentemente que as coisas e as pessoas deviam ser
diferentes do que sao.
*» Raramente estou satisfeito comigo ou com os outros.
= Tenho dificuldade em compreender o sentido da vida.

Apreciacao pelos outros
» Preciso que gostem de mim, para que me sinta bem.
= O julgamento que fazem de mim afecta-me profundamente.
= Preciso de ser aceite, para ser feliz.

Meméria de uma infancia infeliz
= A minha infancia e adolescéncia nao foram faceis.
» Acredito que a minha doen¢a se deve, pelo menos em parte, as
dificuldades por que passei em crianc¢a.
= Sinto que me foi pedido demasiado enquanto crianca.

Memérias traumdticas passadas

= Relaciono o aparecimento da minha doen¢a com eventos que me
perturbaram, foram particularmente dolorosos ou dificeis de
ultrapassar.

= Sinto que os sofrimentos por que passei continuam a afectar-
me significativamente.

= Penso que se conseguisse esquecer o passado viveria bem
melhor.

Incapacidade de conviver com a doen¢a
= A minha doen¢a fez-me perder a esperan¢a no futuro e alegria
no presente.
» Nao tenho expectativas de melhorar.
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Nao é possivel esquecer que temos esta doenca: ela esta
sempre presente.

Acredito que se conseguisse aceitar a minha doen¢a e as suas
implica¢des viveria melhor.

26. Conhecimentos que tem sobre a sua doenca

Nao percebo esta doenga e 1isso torna-a mais dificil de
suportar.

As explica¢bes que recebi, saber que nao tenho nada de grave
no meu corpo, ajudaram-me muito a melhorar.

Desde que comecei a ler sobre fibromialgia vivo bem melhor
com ela.

27. Aceitagao, por familiares e amigos, de que as suas dores e cansa¢o
sao reais

Acredito que a minha vida melhoraria bastante se os outros
estivessem melhor informados sobre a fibromialgia.

Parece que, apesar de me apoiarem, as pessoas que me rodeiam
nao acreditam nos meus sintomas, desvalorizando-os
frequentemente.

A compreensao da minha familia e dos meus amigos para com a
minha doen¢a sao fundamentais para que consiga melhorar.

28. Aceitacao pelos médicos de que as suas dores e cansa¢o sao reais

Sinto que o meu sofrimento nao é devidamente valorizado pelos
médicos.

Irrita-me que os Médicos paregcam pensar que a fibromialgia
estd sé na nossa cabeca.

Acho que o meu Médico nunca acreditou que eu tenha estas
dores horriveis e isso s6 piora as coisas.
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