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“The idea that the origins of disease are located within the interior space of the

body continues to dominate both medical and popular discourse”

(Good, 1994)
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Resumo

A Fibromialgia é uma doenca cronica, caracterizada por dor difusa, fadiga,
perturbacdes emocionais e do sono e, por estas razdes, tem grande impacto na qualidade de
vida do doente. Apesar dos diversos estudos ja realizados acerca desta patologia, ainda ndo
estd determinado, de uma forma objetiva, a origem da dor. Por esta razdo, as queixas
apresentadas pelo doente na consulta séo, na maior parte das vezes, deslegitimadas e fazem

com que este, busque, incessantemente, uma resposta diagndstica e um fim terapéutico.

O principal objetivo do presente estudo foi o de proceder a uma revisdo sobre o
impacto da doenca no dia-a-dia do doente, tendo em conta a sua vida pessoal, social e
profissional, por um lado; o sentimento de deslegitimacdo subjacente, por outro; e,

finalmente, abordar a questdo controversa da incapacidade.

Para a elaboracdo do trabalho, foram utilizados artigos cientificos e de revisao,
relativos a tematica, pesquisados em bases de dados, como a Medline, tendo sido,
posteriormente, selecionados aqueles que se consideraram enquadrar no ambito da

dissertacéo.

Apos o estudo, leitura e investigacdo da tematica abordada no presente trabalho,
conclui-se que os efeitos da Fibromialgia se fazem sentir num campo muito mais vasto do
que, apenas, o do bem-estar fisico do doente. Isto é, a doenca afeta também a vida pessoal,
social e profissional do mesmo. Como agravante desta situacdo, € de realcar a falta de apoio,
sentida pelo doente, ndo por quem o rodeia, como também por parte do Sistema de Salde, o
gue, por sua vez, constitui mais um aspeto negativo no seu quadro patoldgico. Posto isto,
considerar que um individuo com esta patologia esta, ou ndo, incapacitado para executar a sua

atividade profissional é, ainda hoje, uma decisdo dificil e controversa. Em suma, o caracter



invisivel da Fibromialgia pode pér em causa o papel de doente, a que uma pessoa com esta

patologia tem direito.

Palavras-chave: fibromialgia; deslegitimacao; dor cronica, estigma, incapacidade.



Abstract

Fibromyalgia is a chronic disease characteridez by diffuse pain, fatigue, emotional
and sleep disorders and, for these reasons, it has a great impact on the patient’s quality of life.
Despite the many studies already done about this pathology, the origin of the pain has not yet
been determined in an objective way. For this reason, the patient’s complaints are, for the
most part, deslegitimized and lead him to constantly seek for a diagnosis and a therapeutic
answer.

The main goal of the present study was to make a review of the disease’s impact on
the patient’s daily life, taking into account his personal, social and professional life, on one
hand; the feelling of deslegitimation, on the other hand; and, finnaly, to approach the

controversial issue of disability.

For the elaboration of this work, scientific articles and reviews related to the subject
were searched, in databases, being subsequently selected those that were considered to fit

within the scope of the dissertation.

After the study, reading and researching the topic addressed in the present study, it is
concluded that the effects of Fibromyalgia are felt in a much wider field than only the
physical well-being of the patient. The disease also affects the personal, social and
professional life of the patient. As an aggravating factor in this situation, the lack of support,
felt by the patient, not only by those who surround him, but also by the Health System
constitutes a negative aspect in its clinical condition. Therefore, considering whether a person
with this pathology is incapacitated, or not, to perform his or her professional activity is still a
difficult and controversial decision. In short, the invisible nature of Fibromyalgia ends up

undermining the role of patient, to which a person with this pathology is entitled.

Keywords: fibromyalgia; delegitimation; chronic pain; stigma; disability.



I Introducéo
A avaliagdo clinica tradicional tem como ponto de partida a entrevista clinica, com
todos 0s seus componentes associados, e, posteriormente, o exame objetivo. Apds elaboracao
dos diagndsticos diferenciais, podera recorrer-se a exames complementares de diagndstico,
visando a exclusdo de hipoteses, até se encontrar a mais provavel. Contudo, ha situacdes em
que o diagndstico continua inacessivel a dita avaliacdo clinica tradicional, pese embora a
sintomatologia referida pelo doente. Tal é o caso de algumas patologias crénicas, como, por

exemplo, a Fibromialgia.

Segundo o American College of Rheumathology [1], a Fibromialgia é uma doenca
cronica que se caracteriza por um quadro de dor generalizada em todo o corpo, podendo
fazer-se acompanhar de outros sintomas, a saber: sensibilidade ao toque ou a pressao efetuada
sobre os musculos, articulagdes ou até mesmo sobre a pele; fadiga; problemas de sono (sono
ndo reparador); problemas de memdria; sintomas depressivos ou de ansiedade; enxaqueca ou

cefaleias de tensdo, entre outros.

A fisiopatologia da Fibromialgia ndo € ainda totalmente conhecida. No entanto, a
maioria dos estudos aponta para um processamento anomalo da dor, a nivel central, com
desregulacdo neuro-enddcrina ou da neuro-transmissdo. Assim, 0 que o doente experiencia é
uma amplificacdo da dor, dado o seu processamento anormal, a nivel do Sistema Nervoso

Central [2].

Este quadro clinico incerto, com sintomatologia dubia pode, mesmo ao observador
malis experiente, sugerir um conjunto vasto de diagnosticos, levando a que doente e médico se
envolvam numa multiplicidade de exames complementares e terapéuticas por vezes

desnecessarios [3].



Atualmente, e de forma crescente, é de aceitacdo técita haver uma associagdo entre
doencas fisicas e perturba¢bes mentais, através de uma ligacdo bidirecional complexa. Isto é,
as doencas organicas podem despoletar perturbagfes mentais e estas, por sua vez, aumentam o
risco de doencas organicas. Urge, portanto, também no caso da Fibromialgia, uma avaliacdo

multidisciplinar, para uma correta e completa avaliagdo do doente.

Tendo em conta que, regra geral, os doentes ndo se queixam de sintomas cognitivos
nem emocionais, valorizando, sobretudo, sintomas fisicos e comportamentais, através de um
vocabulario somatico que aliena o seu estado emocional [4], prevalece, frequentemente, a
tendéncia de o médico néo olhar para além das fronteiras fisicas do organismo que tem diante
de si; tendéncia de ndo olhar para aléem de um corpo séo, de uns exames laboratoriais ou
imagiologicos normais. Logo, ha uma conduta de desinteresse ou uma falta de relevancia
dada, por exemplo, ao contexto familiar, social, interpessoal. Tudo isto leva a que o doente
ouca, na maioria das vezes, algo como “nd3o tem nada” ou “é¢ tudo psicologico”. Esta
deslegitimacdo das queixas faz com que aquele busque, incessantemente e, muitas vezes “a

deriva”, uma resposta diagnostica e um fim terapéutico.

Paralelamente ao ceticismo existente por parte do médico, no que diz respeito ao
diagndstico de Fibromialgia, ha, igualmente, uma descrenca por parte de quem convive com o
doente — familiares, amigos e colegas de trabalho. Como consequéncia da falta de apoio que
sente, o individuo tende a refugiar-se e a evitar interagdes sociais - “Esta dor integra, muitas
vezes, uma certeza privada, para quem sofre, e uma duavida publica, para quem observa”

(Quartilho, 2004) [4].

Por fim, em termos profissionais, para muitos doentes, a sintomatologia leva, a longo

prazo, a um detrimento da capacidade para trabalhar. Uma vez que esta incapacidade ndo é



fisicamente objetivada por quem o rodeia, comprovar a sua legitimidade €, na maioria das

vezes, uma tarefa dificil.

Mediante o exposto, e como ja acima referido, a Fibromialgia exige uma intervencgéo
especifica que tenha em conta sintomas fisicos, mentais, o contexto familiar, social e

interpessoal do doente.

Dada a relevancia do tema, o principal objetivo do presente trabalho é o de proceder a
uma revisao sobre o impacto da Fibromialgia no dia-a-dia do doente, tendo em conta uma
multiplicidade de aspetos da sua vida - pessoal, social e profissional; o sentimento de
deslegitimacdo subjacente e a forma como esta podera afetar o desenvolvimento da doenca; e,
por fim, aliado ao impacto profissional, abordar a questdo controversa da comprovacao da

incapacidade.
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1. Materiais e Métodos
Para a redacdo do presente trabalho, apds acordo sobre o tema a desenvolver com o
orientador, a primeira fase baseou-se na leitura do livro “O Processo de Somatizacdo —

Conceitos, Avaliacdo e Tratamento” da autoria do mesmo.

Posteriormente, foi feita a pesquisa de artigos cientificos e artigos de revisao,
recorrendo a base de dados Medline e aos servicos da Biblioteca dos Hospitais da
Universidade de Coimbra, tendo sido selecionados com base no seu titulo, resumo e data de
publicacdo. Para o efeito, foram utilizadas, na pesquisa inicial, diferentes combinac¢bes das
palavras-chave “Fibromyalgia”, “Chronic illness”, “Chronic pain”, “Stigma”, “Disability” e

“Quality of life”.

Pretendeu-se, com a fase inicial de pesquisa, reunir publicagdes a partir do ano 2000.
Contudo, pela relevancia de algumas referéncias bibliograficas presentes nos artigos

inicialmente selecionados, foram também utilizados trabalhos publicados antes de 2000.
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1. Discussao

Considerac0es gerais

a) Definicdo

A Fibromialgia é um diagnostico associado a presenca de dor crénica, que afeta a
pessoa a nivel fisico, mental e social. Trata-se de uma dor cronica generalizada com
sensibilidade ao toque ou a pressao efetuada sobre os musculos, articulagdes ou, até mesmo,
sobre a pele; disturbios do sono como, por exemplo, sono ndo reparador; alteracées do humor;
problemas de memdria; cansaco; enxaqueca ou cefaleias de tensdo e, frequentemente, por

sofrimento psicologico, com sintomas depressivos ou de ansiedade [1,5-7].

E ainda referido, pelos doentes, a existéncia de uma exacerbacio dos sintomas, quando
expostos a fatores “stressantes” fisicos (como ¢ exemplo uma infecdo aguda) ou psicoldgicos

(por exemplo: conflitos com o parceiro) [7,8].

Trata-se, portanto, de uma doenca complexa e multidimensional, com uma dimenséao

biomédica e outra psicossocial e comportamental [8].

b) Prevaléncia e Incidéncia

Esta € uma patologia que afeta cerca de 10 milhdes de pessoas nos Estados Unidos da
América e um valor estimado de cerca de 3 a 6% da populagdo mundial, sendo, por isso, uma
das mais frequentes patologias de dor crénica. Estima-se também que 75 a 90% dos
individuos com a doenca sdo mulheres, podendo apresentar-se também em homens, criancas e
em todos 0s grupos étnicos. O diagnostico é feito em idades entre os 20 e 0s 50 anos e a

incidéncia aumenta com a idade [9].
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Em Portugal, a taxa de prevaléncia da Fibromialgia é de cerca de 1,7% do total das
doencas reumaéticas, sendo que a maioria dos doentes sdo do sexo feminino, com idades

compreendidas entre os 43 e os 60 anos [10].

c) Etiologia

As causas da Fibromialgia sdo ainda pouco conhecidas. Coloca-se a hipotese de haver
um envolvimento do Sistema Nervoso Central [1,2,7] com um processamento defeituoso da
dor e envolvendo desregulacdes neuro-enddcrinas ou de neuro-transmissdo. Assim, pensa-se
que existe uma anormalidade na perce¢do do estimulo doloroso, sob a forma de uma maior

capacidade de resposta [6].

Ha ainda estudos cientificos que sugerem a existéncias de maltiplas anormalidades
fisiologicas no doente com Fibromialgia, entre elas 0 aumento da substancia P na espinhal
medula [2,6], um menor aporte sanguineo para o talamo [2], uma hipofuncdo do eixo
hipotalamo — hipofise — suprarrenal [2,8], niveis baixos de serotonina e triptofano [2], uma
funcéo alterada das citocinas [2], uma ativacdo cortical anormal [6], uma atividade das fibras
do tipo C aumentada [6] e uma funcdo alterada do Sistema Nervoso Auténomo [8]. No

entanto, trata-se apenas de hipdteses que necessitam de investigacéo futura.

Estudos recentes apontam para uma predisposicdo genética para a Fibromialgia.
Todavia, huma grande percentagem de doentes, o inicio da sintomatologia ocorre aquando do
surgimento de alguma doenca, médica ou cirurgica, ou aquando de algum evento traumatico,
quer a nivel fisico ou psicoldgico [2]. Ha ainda quem defenda que a exposicdo a eventos de
adversidade precoce pode resultar, mesmo que muitos anos mais tarde, em problemas de

salde a nivel fisico, como a dor crénica [11]. Estes eventos, por si s6 ou associados a uma

13



personalidade com tendéncia depressiva ou ansiosa poderd levar ao surgimento desta

patologia.

d) Diagnostico
Assim, como para outras patologias causadoras de dor crénica, o diagndstico de
Fibromialgia €, geralmente, um diagndstico de exclusdo, fruto de resultados negativos para

outras doengas [3].

Segundo a Direcdo Geral da Saude [10], o diagnéstico de Fibromialgia deve ser
confirmado pela presenca dos sintomas supramencionados, durante um periodo igual ou
superior a 3 meses. Para além disso, devera apresentar um resultado superior ou igual a 13
pontos do Instrumento de Diagnéstico da Fibromialgia (Anexo 1), obtido através dos
seguintes parametros: um indice de dor generalizada com uma pontuacéo igual ou superior a 7
e com pontuacdo da gravidade dos sintomas igual ou superior a 5 ou, entdo, um indice de dor
generalizada igual ou superior a 3, mas igual ou inferior a 6, com pontuacao da gravidade dos
sintomas igual ou superior a 9 e com presenca de dor abdominal e/ou com depresséo e/ou

cefaleia, nos ultimos 6 meses.

Uma vez confirmado o diagnostico de Fibromialgia, devera ser efetuada a avaliacdo
inicial do doente através do Questionario de Impacto da Fibromialgia Revisto (FIQR) (Anexo

2).
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e) Tratamento
Uma vez que ndao ha uma causa fisiopatoldgica bem definida, ndo h& também uma
cura para a Fibromialgia. Assim sendo, é importante maximizar a eficicia do controlo da

doenca e dos sintomas associados [12].

A primeira atitude a tomar, por parte do doente, é a aceitacdo da doenca, aprendendo a
viver com ela, a lidar com o vasto leque de sintomas e aceitar que ndo existe uma cura [12].
De seguida, para que haja um correto seguimento destes doentes, devera haver uma agdo
multidisciplinar, envolvendo ndo s6 um acompanhamento por parte do médico
reumatologista, como também por parte do psiquiatra, médico de familia e fisioterapeuta.
Deste modo, recorrendo-se a terapéutica ndo farmacoldgica e farmacoldgica e a uma saudavel
relagéo entre profissionais de saude e doente, consegue-se ir controlando a sintomatologia e o

surgimento de novas crises.

Em termos de terapéutica ndo farmacoldgica [1], é aconselhado ao doente que pratique
exercicio fisico regularmente, principalmente do tipo aerébico. Como o principal sintoma da
Fibromialgia é a dor generalizada, ¢ apenas recomendado o exercicio de baixo impacto. O
acompanhamento do doente na consulta de psiquiatria € importante, na medida em que €é
possivel realizar uma terapia cognitiva comportamental, centrada em promover estratégias
para lidar com os problemas e com os sintomas [8] e para compreender a forma como 0s

pensamentos e atitudes podem estar na origem das queixas [1].

Um estudo recente acerca da influéncia positiva do “perdao” (dirigido a si mesmo ou
aos outros) na saude fisica e mental dos doentes com Fibromialgia demonstra que este podera

ser um componente importante a incluir nestas terapias cognitivo-comportamentais [8].
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H& doentes que recorrem também a terapias alternativas, como a acupuntura,
massagens ou quiropraxia e que relatam melhorias, ndo havendo, no entanto, estudos que

comprovem o sucesso destas terapias no alivio dos sintomas.

Relativamente ao tratamento farmacoldgico [1], a Duloxetina e o Milnaciprano,
inibidores da recaptacdo da serotonina e noradrenalina, tém demonstrado ser benéficos no
controlo da dor. Outros farmacos que também poderdo ser utilizados sdo a Pregabalina e a
Gabapentina, os quais demonstram também ter efeito na terapia dos disturbios do sono. De
referir ainda que os anti-inflamatorios ndo esteroides ndo apresentam eficicia no tratamento

da dor fibromialgica.

No entanto, todas estas opc¢Oes terapéuticas ndo alteram as possiveis causas
fisiopatologicas; apenas poderdo atenuar a clinica apresentada, como a dor e alteragdes do

padréo do sono [6].
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O impacto da Fibromialgia na vida do doente

a) A nivel pessoal

Como j& anteriormente referido, viver com uma doenca cujos sintomas ndo sao
medicamente explicados traz diversos obstaculos ao doente, quer a nivel social, familiar,

profissional e, inevitavelmente, a nivel pessoal.

Um doente com fibromialgia vive rodeado de atitudes de descrenca e ceticismo e &,
diariamente, contrariado relativamente a sua doenca e ao que sente. Consequentemente, a
longo prazo, tendera a questionar-se da veracidade dos seus sintomas [13]. Neste sentido, num
estudo realizado por Norma Ware [13] em casos de Sindrome de Fadiga Crdnica (quadro
patologico com aspetos semelhantes aos da Fibromialgia), a maioria dos doentes entrevistados
descreveram, de forma revoltada, como comecaram a aceitar que “tudo estava na cabeca

deles”, ou que estavam “malucos” ou, ainda, que eram hipocondriacos (Relato 1).

“I thought I was crazy. I thought I was hypochondriac. There were
things I didn’t want to tell the doctor because | thought he would
think I was fruitcake!”

Relato 1: doente entrevistada no &mbito do estudo de Ware [13].

Na mesma linha de pensamento, foi realizado um estudo qualitativo acerca de doencas
medicamente ndo explicadas, onde € referido que, apesar de os doentes reconhecerem a
autenticidade dos seus sintomas e da sua doenca, o facto de ndo haver uma confirmacéo
médica faz com que aqueles se questionem — “Estarei a imaginar?”’; “Estarei a ser apenas
preguigoso(a)?” [14] . Ou seja, o facto de serem continuamente postos em causa leva a que

estes doentes experienciem sentimentos de “auto-dtvida” e de “auto-deslegitmagao” [15].
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Indubitavelmente, estes sentimentos tornar-se-ao fatores causadores de maiores niveis
de stress e sabe-se, atualmente, que qualquer evento - quer fisico, quer emocional - que
despolete maior stress num individuo com Fibromialgia poderd ter como consequéncia o
surgimento ou agravamento dos sintomas - “Os sintomas podem constituir a incorporagao

somatica dos seus problemas de vida” (Eisenberg, 1986) [4].

E por esta razdo que terapias cognitivo-comportamentais tém conquistado, cada vez
mais, uma maior relevancia na abordagem do doente com Fibromialgia. Assim, Taylor et al.
[16] realizaram um estudo centrado nas possiveis perspetivas que um doente com esta
patologia pode ter sobre a sua doenga. Investigou-se a capacidade do individuo retirar
significado e de crescer a nivel pessoal com as experiéncias relacionadas com a patologia,

como possivel ajuda no atingimento do bem-estar.

Esta ideia vai ao encontro da teoria de Bandura sobre a “auto-eficacia” (Bandura,
1992), também mencionada no estudo de Taylor et al [16]. Trata-se de um principio que se
baseia nas expectativas da eficacia, isto é, na crenca de que se pode lidar de forma competente
com uma situacdo desafiadora e que esta conviccdo tem a capacidade de alterar o
comportamento [16]. No entanto, o facto de néo ser possivel predizer a progressdo da doenca
ou um padrdo de sintomatologia, o facto de ndo haver uma referéncia comum de modo a
interpretar os sintomas ou experiéncias relacionadas com a patologia, pode afetar a “auto-
eficacia” [16]. Para além disso, o ceticismo e o estigma por parte de outrem sdo também

impedimentos a que estas metas sejam alcancadas.

No mesmo ambito, Mclinnis et al. [17] compararam o sentimento de deslegitimacéo
sentido entre quatro grupos de mulheres - um sem qualquer patologia diagnosticada; outro
com diagnostico de Fibromialgia ou de Sindrome de Fadiga Cronica; outro com diagndstico

de outras doencas cronicas e, por altimo, outro com diagndstico de patologia do foro
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psiquiatrico — visando a avaliacdo da sua capacidade de encontrar significado nas experiéncias
vividas e de crescer a nivel pessoal com a doenga. Concluiu-se que 0 grupo que mais
deslegitimacgdo sentia era o de mulheres com diagnostico de Fibromialgia ou Sindrome de
Fadiga Croénica. Porém, o impacto positivo da doenga era menor neste grupo,
comparativamente aos restantes. Isto seria 0 expectavel, uma vez que estes doentes lidam

diariamente e para o resto da vida com sintomas que carecem de explicacéo.

No entanto, é de realcar que a andlise qualitativa das experiéncias negativas e das
mudancas positivas feitas desde o diagndstico foi semelhante entre o grupo com diagndéstico
de Fibromialgia ou Sindrome de Fadiga Cronica e o com diagndstico de outras doencas
cronicas [17]. Ambos referiram ter maior apreciacdo pela vida e, também, mais compaixéo

pelos outros.

Ainda relativamente ao impacto a nivel pessoal, outro aspeto a mencionar é a questédo
da “ambivaléncia” vivida por estes doentes. Isto é, por um lado, estas pessoas ndo querem
estar doentes, mas, por outro, gostariam de obter um diagndstico que explicasse 0s seus
sintomas e, consequentemente, uma forma de tratamento [14]. No entanto, se, por um lado,
guerem um tratamento meédico, por outro, ndo querem ficar dependentes de medicamentos ou
de outras terapéuticas [14]. Do mesmo modo, gostariam que houvesse um exame que lhes
desse o diagnostico, contudo ndo conseguiriam suportar mais um resultado negativo [14]. A
ambivaléncia estd igualmente presente na possibilidade de haver causas/antecedentes
psicoldgicas na base dos seus sintomas, pois muitos doentes, apesar de considerarem que 0s
fatores psicologicos sdo importantes, rejeitam-nos relativamente a sua situacdo [14]. No
entanto, mesmo 0s que pdem de parte esta hipdtese vivem com medo que, realmente, seja essa
a explicacdo. Em suma, estes doentes tém a esperanca de que 0s exames e testes lhes
identifiquem uma doenca que possa ser tratada, sentem medo de que lhes seja diagnosticada

uma patologia fatal e, ainda, receiam ser expostos como fraudes [14].
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A Fibromialgia €é, assim, uma patologia ndo s6 dubia e ambigua nas suas
caracteristicas etioldgicas e sintomatoldgicas, como também o é na forma como se reflete na
vida pessoal do doente. Por um lado, o doente tem a consciéncia dos seus sintomas, sabe que
algo ndo esta bem, que esté doente; por outro lado, chega ao ponto de duvidar destas mesmas
certezas. E, sobretudo, a deslegitimacéo existente por parte de quem o rodeia que pode levar &
deslegitimacdo da doenca por parte dele mesmo. Este circulo vicioso vai trazer impedimentos
ao bem - estar pessoal do individuo, ndo Ihe permitindo aceitar a doenga, nem tomar atitudes
que o fagam conseguir ter uma vida com menos fatores stressantes, com menos situacoes
causadoras de mal - estar psicoldgico e mais preenchida por atividades que o deixem

realizado.

b) A nivel social

A semelhanca do acima exposto, a Fibromialgia reflete-se, também, na vida social do
doente. Fruto do caracter “invisivel” da doenga, aquele V& a sua credibilidade, enguanto
membro de uma sociedade, ser posta em causa. Com efeito, o doente depara-se com
dificuldades em desempenhar o seu papel social e, também, as suas responsabilidades.
Ademais, a caréncia de suporte social gera, a longo prazo, alteracdes na forma de lidar com

guem o rodeia, bem como afetara as suas relacdes interpessoais.

Sendo a Fibromialgia uma doenca de caracter cronico e com potencial incapacitante, €
indiscutivel o efeito benéfico de uma rede social de apoio ao doente, de forma a obter uma
melhor qualidade de vida. Para tal, o individuo pode recorrer as chamadas estratégias de
coping. Estas definem-se como formas de lidar com situacdes desafiadoras ou traumaticas e

ajudam a gerir a dor fisica e o sofrimento emocional. No caso concreto da Fibromialgia,
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poderé ser suficiente para o doente ter um grupo de familiares e amigos que 0 apoiem, que 0

confortem e que o ajudem na realizagéo das tarefas quotidianas.

Desde ja ¢ importante definir “suporte/apoio social”. Tal pode ser entendido como a
percecao que um individuo tem de amparo, a partir do conjunto das suas relagdes de suporte e
a partir do seu grau de integracdo na comunidade [18]. Pode dizer-se que existem trés
componentes de suporte social [18]: o emocional (intimidade, encorajamento e conexao), o
informativo (partilha de informacdo, conselhos e feedback) e suporte tangivel (apoio
financeiro, bens materiais e servicos). A rede social de apoio, por sua vez, poderéa ser avaliada
em termos quantitativos e qualitativos. A quantidade refere-se ao nimero de pessoas
identificadas pelo individuo como fazendo parte da sua rede social, enquanto qualidade é a

percecdo da adequacdo e funcao/funcionamento do apoio social fornecido [18].

Com o objetivo de estudar melhor a forma como esta rede social de apoio podera ser
benéfica, Franks et al. [18] colocaram a questdo se seria mais relevante uma extensa rede de
apoio ou, pelo contrario, uma rede de apoio de maior qualidade. Concluiu-se que a satisfacéo
que o individuo tem relativamente a sua rede social de apoio é mais importante do que o
tamanho da mesma. Todavia, ambas as variaveis - “quantidade” e “qualidade” - s&o
determinantes importantes na crenca de que os sintomas da doenca podem ser controlados

com sucesso [18].

N&o obstante, & necessario ter em conta a natureza correlacional e ndo unidirecional do
exposto. Isto €, um individuo pode estar satisfeito com a sua rede social de apoio e, por
conseguinte, apresentar niveis mais baixos de depressdo e/ou de desamparo, mas, por outro
lado, com niveis mais elevados de depressdo e/ou de desamparo, o individuo tera tendéncia a

classificar a sua rede de apoio como menos satisfatoria [18].
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Seguindo esta linha de raciocinio, Boehm et al. desenvolveram um estudo acerca da
forma como o “capital social” e as estratégias de coping podem influenciar a qualidade de
vida de individuos com Fibromialgia. O capital social pode definir-se, neste contexto, como
uma combinacdo de recursos, reais ou potenciais, que podem ser benéficos para a saude fisica
e 0 bem-estar de uma pessoa [19]. Refere-se as relacfes entre individuos e redes sociais e as
normas comuns e confianga que delas decorrem [19]. Existem trés tipos de capital social: a
conexdo, que ocorre tipicamente em comunidades homogéneas (por exemplo, participacdo na
comunidade local, sendo proativo em contextos sociais); o bridging, que se da em sociedades
heterogéneas em que as ligacdes sociais sdo pouco fortes (como é o caso das relacBes entre
populacdes de diferentes estratos sociais ou de diferentes geracdes) e a vinculacdo, que se
refere a uma relacéo entre duas partes interessadas (como é exemplo 0s servicos de saude ou
instituicbes educacionais) [19]. Estes trés tipos de “capital social” podem contribuir para o
suporte social em tempos de crise, stress ou doenca. No que diz respeito as estratégias de
coping, estas referem-se a forma como as pessoas lidam com situac6es de stress associadas a
ameaca fisica ou emocional [19]. Segundo os autores, existem dois tipos de estratégias de
coping: a de procurar ou fornecer formas de controlar ou resolver o problema em questédo e a
de atenuar a tensdo emocional criada pela ameaca. Com o presente estudo, conclui-se que a
forma de “capital social” com mais impacto na qualidade de vida dos doentes com
Fibromialgia é a conexdo, mais precisamente as relacbes de amizade, em detrimento do
bridging e da vinculacdo [19]. Tendo em conta as proprias caracteristicas da doenca e a sua
relacio com fatores de stress, na medida em que estes podem despoletar as crises, é
indiscutivel que os doentes sentem maior suporte em sociedades mais homogeéneas,
comparativamente a comunidades mais heterogéneas [19]. Relativamente as estratégias de
coping, chegou-se a conclusdo que a atenuacdo da tensdo emocional tem um impacto negativo

na qualidade de vida dos doentes com Fibromialgia, o que pode ser explicado pelo facto de
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esta doenca se caracterizar por sintomas ambiguos e sem causa aparente, 0 que, por sua vez,
vai influenciar a forma como o doente lida com a sua vida social e como lida, no seu dia-a-
dia, com as diversas situacOes [19]. Por esta razdo, a Fibromialgia pode necessitar de

estratégias de coping diferentes daquelas usadas pelos doentes com qualquer outra patologia.

Um outro aspeto relevante do impacto da Fibromialgia na vida social do doente é a
forma como este comunica com 0s outros acerca da doenca. Armentor [20], num estudo
contendo apenas uma amostra de mulheres com o diagnéstico de Fibromialgia, chegou a
conclus@o que a maioria das doentes optava por ser direta na forma de explicar a doenca e 0s
sintomas a ela inerentes (Relato 2). Adicionalmente, referiram que, por vezes, optavam por
comparar a doenca a outras mais bem conhecidas, como, por exemplo, as mialgias sentidas

numa gripe ou a artrite (Relato 3) [20].

“(...) I'm very direct about it and if I’'m having a bad day it’s, “I’m having
a day and you need to understand what that means for me.”. (...) when |
say I’m having a bad day, it means mom needs help doing these simple
little things. (...) I’ve been very clear with them on those days — when |
got the diagnosis.”

Relato 2: doente entrevistada no ambito do estudo de Armentor [19].

“ 1 explain that it’s like a migraine headache all over your whole entire
body. They can understand that, beacause everybody has had a headache.
You just have to say it’s like a headache, like tem million times worse.”

Relato 3: doente entrevistada no ambito do estudo de Armentor [19].

Ainda no mesmo estudo, conclui-se que a reacdo mais frequente a doenca € a

descrenca e a ndao compreensdo. O facto de haver uma discrepancia entre a salde que o
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individuo aparenta ter e 0 que este esta realmente a experienciar € a principal razdo para tal

suceder [20].

Por ultimo, Armentor [20] debrucou-se também sobre a estratégia que os doentes
adotam para lidar com o referido estigma. A maioria das doentes entrevistadas afirmou evitar
0 contacto ou as interacOes interpessoais. Ndo se quer com isto dizer que os doentes com
Fibromialgia se isolem ou se excluam socialmente, mas sim que ha a tendéncia de evitarem
certas situacdes ou certas conversas, pelo medo de serem julgadas, por ndo quererem estar
sistematicamente a tentar explicar o que sentem, por receio a falta de apoio e por acharem
que, de uma forma geral, os outros ndo tém interesse em 0s ouvir acerca do seu sofrimento
(Relato 4) [20]. Deste modo, pode dizer-se que a doenga traz uma dificuldade em manter as

relagGes sociais e 0s papéis sociais desempenhados, pre-Fibromialgia.

“People don’t wanna hear that 24/7 so I just kind of pull back and on good
days I’ll make phone calls or send text messages and catch up with
everybody. When I’m not feeling good I won’t reach out. Just stay in my
own little bubble, basically”

Relato 4: doente entrevistada no ambito do estudo de Armentor [19].

No entanto, apesar da natureza “invisivel” da Fibromialgia, algumas participantes
deste estudo referiram que as suas alteracbes de comportamento e da aparéncia tornaram a
doenca visivel para aqueles que lhes sdo mais proximos. Isto €, os familiares e amigos, atraves
das expressbes faciais e mudancas comportamentais, conseguiam perceber que, realmente,
existia sofrimento. Estas alteracbes foram descritas como aparentar cansago, ou estar

esgotado, alteracdes no tom de voz, alteracdes no movimento ou na forma de interagir [20].
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Ainda sobre este aspeto, Norma Ware [13] refere que aqueles que escolhem o siléncio
estéo a privar-se da catarse que seria falar do que lhes vai na cabeca, daquilo que sentem e de

receber conforto e apoio de outrem.

Um ultimo ponto a abordar, em termos do impacto social da Fibromialgia, é a questao
do “papel de doente”. Quando uma pessoa se encontra doente tem direito a uma isencéo
temporaria das suas responsabilidades habituais, sem que seja responsabilizada por este seu
novo estatuto social [4]. No entanto, o doente deve querer melhorar, aceitando, para o efeito,
os conselhos do profissional de salde, com quem deve colaborar ativamente. Tendo a
Fibromialgia um caréacter créonico, dificilmente se aplica este conceito de “papel de doente”.
Havendo a deslegitimacdo social associada a esta patologia, poderad existir um receio, por
parte dos doentes, que 0s outros achem que ndo esta a haver esforco para melhorar e que estéo

apenas a simular uma doenca. [14]

Chega-se, assim, a conclusdo que o doente com Fibromialgia tende a antecipar o
estigma e a desconfianca. O doente espera, de antemdo, 0 preconceito, a discriminagédo e a
estereotipagem por parte dos outros. Como ja referido, o doente com Fibromialgia tende a
alienar-se e a isolar-se, evitando ter muito contacto social, pelas raz6es ja supramencionadas.
Caso se trate de um doente que antecipe o estigma, a descrenca e 0 preconceito, mais
tendéncia ele tera a isolar-se. Logo, estes individuos experienciam uma menor qualidade de
vida, pois apresentam maiores taxas de stress e menor apoio social. E de salientar que o
estigma esperado pode na realidade ndo vir a acontecer, todavia, para o doente, basta acreditar

que tal podera vir a acontecer, para sofrer as consequéncias do mesmo. [21]

De uma forma geral, pode dizer-se que uma doenca ndo é apenas o resultado de
processos bioldgicos, mas também o resultado de processos sociais, sendo a severidade da

sintomatologia influenciada por aspetos do meio social [22]. Assim sendo, é de realcar a
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extrema importancia de uma rede social de apoio, de qualidade, na vida do doente com

Fibromialgia.

c) A deslegitimacdo por parte do Sistema de Saude

A fase de pré-diagndstico pode ser bastante probleméatica para os doentes com
Fibromialgia, devido ao facto de estarem a viver num “limbo diagnostico” (Corbin and
Strauss, 1985) [4]. Este é um periodo dificil e perturbador que decorre em varias consultas,
com diferentes profissionais de satde, de diferentes especialidades. Além disso, é frequente o
recurso a diversos exames complementares de diagnostico e a investigacdes desnecessarias,
cujos resultados acabam por ser sempre normais [3]. Ha ainda, frequentemente, um desfecho
sempre igual, sem resolucédo da dor, sem tratamento para o que sentem, o que leva os doentes
a terem uma menor qualidade de vida. A acrescentar ainda que lidar com a descrenca por

parte de quem o rodeia é também mais um fator desfavorecedor.

O que é facto é que muitos doentes com Fibromialgia mencionam um sentimento de
deslegitimacdo, ndo sO pela sociedade, amigos e familia, como também por parte dos
profissionais de satde. O que podera estar na origem de tal facto é esta patologia ser, ainda
nos dias de hoje, um diagnostico muito debatido em Medicina, relativamente a sua
legitimidade [3]. Podera, entdo, haver uma implicacdo no processo de tomada de decisdo que
deve ser partilhado entre médico e doente. Contudo, este € um tema que tem vindo a ser

pouco explorado, até ao momento.

Um estudo realizado no ano 2000, por Bernard et al. [12], mencionam que mais de
metade dos doentes com Fibromialgia espera atitudes de apoio por parte do seu médico e que

este esteja bem preparado para lidar com a doenca. Por outro lado, cerca de um ter¢o dos
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doentes com esta patologia espera que o seu médico apenas acredite na existéncia da mesma

[12].

Num outro estudo realizado em Pittsburgh, Pensilvania, em 2013 [23], foi analisado,
pela primeira vez, o impacto da invalidacdo da doenca, por um lado, e, por outro, o da
confianca nos profissionais de salde na evolucao e tratamento dos doentes com Fibromialgia.
A percecdo das atitudes do médico face a doenca e, consequentemente, a confiangca que o
individuo tem nele poderdo ter influéncia na qualidade de vida do doente. Assim, foi
conclusivo que a existéncia de maior empatia, mais apoio e reconhecimento da doenca por
parte do profissional de satde, bem como menos atitudes de descrenca, desconfianca e menor
numero de idas a diferentes médicos é benéfico para o doente e tem, consequentemente, uma
melhoria da sua qualidade de vida. Por outras palavras, um doente que, além da dor também
se sinta deslegitimado, tem maior probabilidade de ter uma pior evolucdo da doenga, maiores

niveis de sofrimento, o que, obviamente implica impactos negativos na sua qualidade de vida.

E ainda de realcar que o estudo mencionado [23] foi também til na medida em que
foi desenvolvida uma nova escala: a de percecéo das atitudes do médico por parte do doente.
Esta escala correlaciona-se também com a escala de confianca no médico e podera ser

benéfica no acompanhamento do doente com Fibromialgia.

Devido a diversidade de sintomas presentes num doente com Fibromialgia, toda a
caminhada até ao diagnostico e tratamento pode ser frustrante e cansativa, tanto para o doente
como para 0 médico. Para que todo este processo seja mais agilizado e mais facil, é de
extrema importancia haver uma total abertura por parte do doente, acerca de tudo o que sente,
quer a nivel fisico, quer a nivel psicolégico. O que acontece, por vezes, é o doente antecipar
que o médico ndo vai acreditar nas suas queixas ou que ndo lhe ird dar uma resposta e/ou

solucdo para o que sente. Isto pode resultar de um acumular de experiéncias negativas
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passadas com outros profissionais de satde ou, simplesmente, porque tem receio da descrenca

face a sintomas que ndo séo visiveis.

Neste ambito, Earnshaw et al. [21], num estudo de relacdo entre a antecipacdo do
estigma e a qualidade de vida em doentes com doengas crénicas, concluiram que estes
doentes, ao anteciparem descrenca por parte dos médicos a quem recorrem, irdo
automaticamente ficar menos satisfeitos com o resultado da consulta. Isto porque o receio do
estigma faz com que sejam menos abertos relativamente aos seus sintomas e a tudo o que
esteja relacionado com a doenca. Por conseguinte, dificilmente, 0 médico podera oferecer

cuidados satisfatorios.

Num outro estudo, Earnshaw et al. [24] debrucaram-se sobre a influéncia de trés
fatores no processo de procura de ajuda médica, por parte dos doentes com doencgas cronicas e
a sua influéncia na qualidade de vida. Estes fatores foram: a interiorizacdo, a experiéncia e a
antecipacdo do estigma. Estes podem atuar como barreiras ao acesso aos cuidados de saude. A
interiorizacdo do estigma, como ja previamente exposto, define-se por ser um processo
intrapessoal, em que o doente, ao internalizar as crengas e ideias negativas existentes
relativamente a sua doenca, desenvolve sentimentos negativos sobre a mesma (vergonha,
culpa, baixa auto - estima, entre outros). Isto pode vir a refletir-se numa grande variedade de
contextos sociais, nomeadamente os relacionados com os cuidados de satde. A experiéncia do
estigma, por sua vez, refere-se as situacGes em que o doente ja vivenciou, no passado,
discriminacdo, preconceito e estereotipagem no que a sua doenca diz respeito. Um exemplo
da influéncia que este aspeto pode ter na decisdo da procura, ou ndo, de um profissional de
salde é o doente ter receio que, mais uma vez, o0 médico se sinta frustrado e o trate de forma
diferente e injusta, simplesmente pelo facto de este cenario ja ter ocorrido no passado. Por
fim, a antecipacdo do estigma, como foi referido anteriormente, é o receio do preconceito e

discriminacdo, o que, por si s@, ird aumentar a angustia e sofrimento psicolégico do doente
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cronico. Com este trabalho, Earnshaw et al. [24] tiveram como objetivo perceber a relacéo
entre estes trés fatores (interiorizagdo, experiéncia e antecipacdo do estigma) com 0 acesso
aos cuidados de salde e o impacto na qualidade de vida em individuos com doencas cronicas.
Deste modo, colocaram-se como hipéteses que (1) a interiorizacdo e a experiéncia do estigma
relacionadas com os cuidados de salde podem prever uma antecipacdo de estigma por parte
dos mesmos; (2) a interiorizacdo, a experiéncia e a antecipacdo do estigma podem antever
uma menor procura dos cuidados médicos e uma diminuicdo da qualidade de vida do doente;

(3) a procura de ajuda médica pode influenciar positivamente a qualidade de vida.

Conclui-se que a interiorizacdo do estigma esta diretamente relacionada com a
antecipacdo do mesmo; com 0 acesso aos cuidados de saude e com a qualidade de vida. Do
mesmo modo, conclui-se que a experiéncia passada - de preconceito e discriminagéo - esta
diretamente relacionada com a antecipacdo do estigma. No entanto, essa mesma experiéncia
estéd indiretamente relacionada com a procura de ajuda médica e com a qualidade de vida do
doente. Especificamente, o impacto da experiéncia do estigma na qualidade de vida € mediado
pela antecipacdo e pelo recurso aos cuidados de saude. Doentes que ndo sO interiorizam o
estigma como j& o experienciaram e o0 antecipam tém menor probabilidade de vir a procurar

ajuda medica e, por conseguinte, tém uma menor qualidade de vida (Fig.1) [24].
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Figura 1: Modelo hipotético do impacto da interiorizacdo, experiéncia e antecipagdo do estigma no
acesso aos cuidados de saude e na qualidade de vida [24].

Outro possivel fator preponderante no decorrer da entrevista médica e da posterior
construcdo da relagdo medico-doente é o facto de certos doentes desenvolverem estratégias de
narracao [14]. Num estudo realizado em 2000 por May et al. [25] acerca de dor cronica na
coluna, conclui-se que os doentes desenvolvem estratégias narrativas de modo a reduzir a
probabilidade de serem rotulados como “casos psicologicos”. Esta situacdo € corroborada por
Werner et al. [26] que, num estudo com dez mulheres com sintomas medicamente nédo
explicados, revelaram que elas construiam as suas histdrias/narrativa de modo a convencer o

ouvinte de que a dor que sentiam era “somadtica” e ndo “imaginaria”.

Em suma, uma saudavel relacdo médico-doente acabard por ter impacto na forma
como o individuo lida e vive com a doenca. O facto de ver os seus sintomas reconhecidos
pelo médico, de ter um diagndstico e sentir-se compreendido, pelas atitudes e modos do
médico leva o doente a rotuld-lo como “bom” ou “mau”. Os doentes sentem-se zangados e

tristes quando inferem que foram descartados; por outro lado, sentem-se positivos quando o0s
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médicos 0s escutam e aceitam que realmente ha algo de errado e que eles precisam de
tratamento. Caso o doente se depare com um médico que, segundo ele, ndo acredita nos seus
sintomas, a tendéncia é a de ndo os descrever todos, pois ha o receio de ser chamado de
“desperdicio de tempo”. De facto, para a maioria, ter um diagndstico ndo era necessariamente
a prioridade; o que realmente desejavam era ver 0s seus sintomas reconhecidos como

genuinos, pelos amigos, familia e, especialmente, pelos profissionais de satde [14].

d) A nivel profissional, a questdo da “Incapacidade” e a sua controvérsia

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude [27], o termo “incapacidade” abrange
alguns outros conceitos, como deficiéncia, limitacdo de atividade e restri¢des de participacao.
Enguanto uma deficiéncia € um problema na funcéo ou estrutura do corpo, uma limitagdo de
atividade € uma dificuldade que o individuo encontra na execucdo de uma acdo ou tarefa. Por
outro lado, uma restricdo de participacdo € um problema que envolve situacdes da vida
quotidiana. Deste modo, pode dizer-se que o termo “incapacidade” ndo define apenas um
problema de salde. E, sim, um fendmeno complexo, que reflete as interagdes bio-psico-
sociais entre as caracteristicas do corpo de uma pessoa e as caracteristicas da sociedade em

que vive.

Sabe-se que a incapacidade funcional é comum nas perturbacdes musculoesqueléticas
[28]. Porém, quando se trata de uma doenca crénica, ou mais especificamente de uma situacéo
patolégica que causa dor cronica, 0os mecanismos pelos quais a dor resulta em incapacidade
sdo ainda pouco conhecidos. Por um lado, hd quem defenda que a incapacidade é uma
consequéncia direta da dor; por outro, ha quem afirme haver fatores cognitivos que servem de

mediadores desta relacdo. Com alguma certeza pode apenas referir-se que a natureza subjetiva
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da dor faz com que seja dificil prever se ird surgir, ou ndo, incapacidade a ela associada e, se

sim, com que intensidade e quais as suas implicacées [29].

O individuo com Fibromialgia é desafiado, diariamente, pelos seus sintomas,
nomeadamente a dor, os distirbios do sono e a dificuldade em realizar atividades motoras
[28], o que acaba por prejudicar a sua capacidade fisica e por trazer consequéncias nas suas
atividades de vida diarias. A sua capacidade para trabalhar ira ficar diminuida, principalmente
se se tratar de atividades que requerem forca e resisténcia muscular [28]. Tal situacdo podera
levar o doente a trabalhar, apesar dos sintomas, o que resulta numa diminuicdo de
produtividade ou ainda que comece a ndo comparecer no trabalho [7]. Todavia, como se sabe,
0 doente com Fibromialgia pode aparentar ndo estar doente, uma vez que O Seu
comportamento, muitas vezes sugere uma capacidade normal para a realizacdo das tarefas
quotidianas. Além disso, a clinica ambigua e inconclusiva ndo coincide, frequentemente, com
as alegacOes de incapacidade produzidas pelos doentes. Esta incoeréncia € notada ndo so pelo
médico, como também pelos familiares, amigos e colegas de trabalho [4]. Deste modo, a

avaliacdo da incapacidade na Fibromialgia é uma tarefa dificil e controversa.

Surge, entdo, um outro conceito: “capacidade de trabalho”, para o qual ndo existe uma
definicdo concreta e absoluta e ha diversas formas de apresentacéo. Pode considerar-se ser um
equilibrio entre os recursos pessoais e as exigéncias do trabalho [7]. A capacidade de trabalho
é algo multidimensional que inclui diversas vertentes: fisica, mental, social e ambiental. Em
doentes com Fibromialgia, a incapacidade para trabalhar esta presente em cerca de 25 a 50%.
[30]. Apesar disso, muitos doentes que sofrem desta patologia permanecem a trabalhar

durante muitos anos, mesmo na presenca da sintomatologia [28].

Assim, avaliar se um individuo com Fibromialgia esta legitimamente incapacitado e se

sera capaz de desempenhar o seu trabalho, ou ndo, ¢ uma tarefa dificil. A “invisibilidade” da
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doenga aliada ao desconhecimento ainda existente relativamente a fisiopatologia da mesma

séo os principais fatores que contribuem para essa dificuldade.

A fim de analisar a forma como a doenca pode ter impacto na vida profissional do
doente fibromialgico, foram ja realizados alguns estudos. White K. et al. [31] compararam a
capacidade para trabalhar entre casos diagnosticados com Fibromialgia, casos de dor cronica e
casos representativos da populagcdo em geral. Concluiu-se que a Fibromialgia, mais do que
qualquer outro caso de dor crénica, é uma doenca incapacitante, pelo menos segundo 0s
doentes (31% dos doentes avaliados referiram incapacidade total) e segundo as seguradoras
que aprovam as pensdes de invalidez para individuos que sofrem desta patologia (26% dos
casos avaliados recebiam pens@es parciais ou totais de invalidez). A Fibromialgia leva ndo sé
a incapacidade para trabalhar, mas também a perda de funcdo nas atividades de vida diarias.
Isto é valido tanto para mulheres como para homens, especialmente se de meia-idade e com
trabalhos de grande exigéncia fisica. A dor, o cansaco e a fraqueza foram considerados, pelos
doentes, como os fatores mais significantemente limitantes a nivel de desempenho no trabalho

[31], como ja previamente referido.

De um modo geral, ao comparar o estado de saude de mulheres que séo trabalhadoras
domésticas a tempo inteiro com o de mulheres que tém um emprego fixo, chega-se a
conclusdo que as que ndo se encontram empregadas tém pior saude, quer a nivel fisico, quer a
nivel mental [32]. De referir que ter um emprego resulta num declinio mais lento da saide em
mulheres, mesmo que saudaveis [32]. No entanto, estudos que abordam esta tematica
raramente utilizaram como amostra mulheres com Fibromialgia. Num estudo realizado [33],
contendo como amostra mulheres com o diagnostico de Fibromialgia empregadas e
desempregadas, comprovou-se que as mulheres com a doenca que estdo empregadas tém um
melhor estado de salde quando comparadas com as que ndao tém um trabalho renumerado,

fora de casa. Contudo, permanece sempre em aberto se a mulher com Fibromialgia que
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mantém um emprego tera uma forma da doengca com uma apresentacdo menos grave dos
sintomas e, por isso, estara mais capaz de executar as suas tarefas ocupacionais [33]. Tal
como o esperado, comprovou-se também que as exigéncias psicolégicas associadas ao
trabalho familiar/doméstico exercem um forte efeito sobre o estado de salude das participantes

[33].

Tendo como amostra um quadro de mulheres empregadas, onde um grupo é
constituido por doentes com Fibromialgia e outro por mulheres saudaveis, facilmente se
conclui que o primeiro tem dificuldade em manter um emprego e tem um risco mais elevado
de incapacidade relacionada com o trabalho. Com o objetivo de avaliar de que forma a
empregabilidade afeta a qualidade de vida relacionada com a salde entre doentes com
Fibromialgia, em comparagdo com mulheres saudaveis, utilizaram-se as escalas “SF-12
Physical Component” (SF-12 PCS) e “Mental Component Summary” (MCS) [32]. Como era
de prever, concluiu-se que as mulheres com a doenca apresentam pior qualidade de vida
relacionada com a saude, nas dimensdes do funcionamento fisico, quando comparadas com o
grupo controlo [32]. Assim, ter Fibromialgia aumenta a probabilidade de ter pior qualidade de
vida e estas mulheres apresentaram um pior score SF-12 PCS. O estudo demonstrou também
que, independentemente da condicdo de saude, mulheres empregadas tém scores PCS mais
elevados. Contudo, 0 mesmo ndo se verificou com o MCS, pois os resultados foram
semelhantes nos grupos de mulheres empregadas e desempregadas. Comparando scores de
MCS entre casos de mulheres com emprego e casos controlo, demonstrou-se que ha um efeito
substancialmente menor da empregabilidade nesta variavel [32]. Isto ndo se verificou
consistente com estudos comunitarios prévios, em que a saude mental em mulheres com

emprego era melhor do que em mulheres desempregadas [32].

A capacidade de permanecer a trabalhar pode, entdo, depender de diversos fatores, a

saber: os deveres familiares, 0s compromissos sociais e 0 emprego que exercem. Estes

34



aspetos influenciam-se entre si e devem ser tidos em conta como um todo, aquando do estudo
da incapacidade do doente com Fibromialgia [30]. E ainda de referir que mesmo valorizando
apenas a dimensao do trabalho, a incapacidade podera surgir ou pela gravidade dos sintomas,

ou pela exigéncia do trabalho em si.

Outro fator preponderante é a notificacdo a entidade empregadora acerca das
comorbilidades do doente e, consequentemente, as relagdes com os colegas de trabalho. Num
estudo realizado em Espanha [34], conclui-se que cerca de 63% dos doentes analisados
informaram no trabalho que tém Fibromialgia e que 30,4% tiveram ajustes no trabalho, sendo
gue a maioria destes considera que a mudanca foi positiva. Deste modo, o doente podera ter a

oportunidade de continuar a exercer a sua profissdo, mas com uma menor exigéncia fisica.

No que diz respeito as relagdes com os colegas de trabalho, € importante para o doente
que estes compreendam a doenca, nao s6é porque poderdo “incentivar” a permanéncia no
trabalho, como também entenderdo que ha tarefas que o doente ndo consegue desempenhar.
Porém, e mais uma vez, as caracteristicas da Fibromialgia sdo um obstaculo a compreenséo e

aceitacdo da mesma, também na dimenséo profissional (Relato 5) [30].

“My workmates had absolutely no understanding...none
whatsoever. | looked healthy and there was nothing visible.”

Relato 5: doente entrevistada no ambito do estudo de Liedberg et al.
[30].

Parece haver, no entanto, uma determinacdo por parte dos doentes em ndo se “deixar
vencer” pela doenga, ndo permitindo que esta os impega de viver a sua vida normalmente e,
por isso, ndo deixar de trabalhar, apesar da sintomatologia (Relato 6) [16]. Ter um emprego é

tido em conta, pelos doentes, como sendo uma parte fundamental da sua identidade [28,34].
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Para além disso, ter um emprego d& oportunidade ao doente de ndo estar alienado do contexto

social, de ser um membro participante da sociedade e de ser valorizado pelo que faz [28,30].

“I will be crawling on the ground on my way to work before I give up and
say, ‘That’s it, you win, fibromyalgia. Take me. I’'m yours.’”

Relato 6: doente entrevistada no ambito do estudo de Taylor et al. [16].
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IV. Concluséo

A Fibromialgia ¢ uma doenga complexa e multidimensional, com uma vertente
biomédica e outra psicossocial e comportamental. Caracteriza-se por uma dor crénica
generalizada, disturbios do sono, alteracbes do humor, problemas de memoria, cansaco,
enxaqueca ou cefaleias de tensdo e, muito frequentemente, sintomas depressivos ou de
ansiedade. Esta patologia verifica-se predominantemente no sexo feminino, em idades
compreendidas entre os 43 e 0s 60 anos e constitui cerca de 1,7% de todas as doengas

reumaticas, em Portugal.

A fisiopatologia da Fibromialgia é ainda pouco conhecida, ndo havendo certezas da
sua etiologia nem do envolvimento genético. E, portanto, um diagndstico de exclusdo, cuja

terapéutica farmacologica ndo tem como objetivo a cura, mas sim o alivio sintomatoldgico.

O facto de existir uma sintomatologia dubia que ndo é suportada pelos exames
complementares de diagnoéstico, traz ao individuo dificuldades em obter um diagnostico e
uma validacdo do seu papel de doente — é recorrente ouvir que “ndo tem nada” e que “¢ tudo
psicologico”. Esta deslegitimacao das queixas do doente que tem Fibromialgia vem, ndo sé da
parte dos profissionais de saude, como também da familia, amigos e colegas de trabalho.
Deste modo, hd uma deterioracdo da sua qualidade de vida, ndo sé pela patologia em si, como

também devido a desacreditacdo que sente por parte do meio social envolvente.

A nivel pessoal, a deslegitimacdo da doenca vai afetar a forma como o individuo
também Vé o seu problema. Apesar de saber que esta doente, vai comecar a duvidar dos seus
sintomas, comegando a acreditar que, talvez, seja mesmo “tudo psicologico”. Além disto, o
facto de ndo existir uma rede social de apoio, que compreenda o mal - estar do individuo e a

Fibromialgia em si, podera leva-lo a evitar o contacto social e as relagdes interpessoais. Por
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vezes, apenas a antecipacdo do ceticismo e da descrenca alheios faz com que o doente evite 0

processo de socializagéo.

Mesmo que uma doenga ndo seja socialmente vélida ou aceite, é de esperar que o
médico seja quem acredite, apoie e dé legitimidade ao doente e ao que ele sente. No entanto,
no que diz respeito a Fibromialgia, este € um diagndstico ainda muito contestado e debatido
no mundo da Medicina. Existe, frequentemente, uma incapacidade de o médico olhar para
além das fronteiras fisicas do organismo que tem diante de si, ndo dando relevancia a outros
contextos, como o familiar, social e profissional. Deste modo, ndo havera uma saudavel
relacio médico-doente, nem existirh um correto acompanhamento do doente, pois,
geralmente, este apenas procura quem o entenda e quem acredite em que algo ndo esta bem e
em que esta doente, sem precisar de que haja um diagnostico especifico. Tudo isto levara o
individuo a mudar sistematicamente de médico, buscando incessantemente e, muitas vezes, “a

deriva” alguém que lhe dé legitimidade.

A nivel profissional, o doente com Fibromialgia tende a ter uma diminuicdo da sua
capacidade de trabalho, levando a que, frequentemente, deixe de trabalhar. Todavia, a clinica
ambigua e inconclusiva ndo coincide, muitas vezes, com as alegacdes de incapacidade
produzidas pelos doentes. Esta incoeréncia é notada ndo sé pelo médico, como também pelos
familiares, amigos e colegas de trabalho. Tal explica-se pelo facto de o doente poder aparentar
ndo estar doente, uma vez que 0 seu comportamento sugere uma capacidade normal para a
realizacdo das tarefas quotidianas. Deste modo, a avalia¢do da incapacidade na Fibromialgia é

uma tarefa dificil e controversa.

Apesar de ja muitos estudos terem sido realizados até a data, ha necessidade de se
aprofundar qual a melhor e mais completa forma de acompanhar o doente com Fibromialgia,

tendo em conta as consultas mais apropriadas, dando mais relevancia as terapias cognitivo-
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comportamentais e a grupos de apoio. Além disso, urge dar a conhecer melhor a Fibromialgia
a populacdo em geral. S6 assim a Fibromialgia podera vir a afirmar-se como diagnostico
legitimo, tal como muitas outras doencas crénicas que, desacreditadas no passado, sdo hoje
em dia, bem aceites e compreendidas. Por fim, salienta-se que seria de extrema importancia, a
Fibromialgia deixar de ser um diagndstico de excluséo, aquando da avaliagdo médica, e passar
a integrar de forma mais assidua a lista de hipoteses de diagndéstico inicial. Assim, evitar-se-ia
0 recurso incessante a diversos profissionais de salde até a obtencdo do diagndstico, o que

prejudica ainda mais o bem - estar do doente.

39



V. Agradecimentos
Ao meu orientador, Professor Doutor Manuel Jodo Quartilho, pela disponibilidade e

orientagdo na elaboracgéo deste trabalho.

A minha familia e, em especial, & minha mie e & minha tia Clara, pelo apoio e

incentivo, ndo s nesta etapa final, mas durante todo o meu percurso académico.

A0s meus amigos, pela presenca e forga constantes.

40



VI.

Referéncias Bibliograficas
American College of Rheumathology. Fibromyalgia [Internet]. 2017. Available from:
https://www.rheumatology.org/lI-Am-A/Patient-Caregiver/Diseases-

Conditions/Fibromyalgia

National Fibromyalgia Association. Causes of Fibromyalgia [Internet]. Available from:

http://www.fmaware.org/about-fiboromyalgia/causes/

Sim J, Madden S. IlIness experience in fiboromyalgia syndrome: A metasynthesis of

qualitative studies. Soc Sci Med. 2008;67(1):57-67.

Quartilho MJ. O Processo de Somatizagdo: conceitos, avaliacdo e tratamento. Coimbra

| da U de, editor. Coimbra; 2016.

National Fibromyalgia Association. About Fibromyalgia [Internet]. Available from:

http://www.fmaware.org/about-fioromyalgia/

Geisser ME, Casey KL, Brucksch CB, Ribbens CM, Appleton BB, Crofford LJ.
Perception of noxious and innocuous heat stimulation among healthy women and
women with fibromyalgia: association with mood, somatic focus, and catastrophizing.

Brain Dev. 2003;25(4):291-3.

Guymer EK, Littlejohn GO, Brand CK, Kwiatek RA. Fibromyalgia onset has a high

impact on work ability in Australians. Intern Med J. 2016;46(9):1069-74.

Offenbaecher M, Dezutter J, Kohls N, Sigl C, Vallejo MA, Rivera J, et al. Struggling

with Adversities of Life. Clin J Pain. 2017;33(6):528-34.

National Fibromyalgia Association. Prevalence of Fibromyalgia [Internet]. Available

from: http://www.fmaware.org/about-fibromyalgia/prevalence/

41



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

George M. Abordagem Diagndstica da Fibromialgia. Servigo Nac Saude. 2017;1-17.

McLaughlin KA, Lane RD, Bush NR. Introduction to the special issue of
psychosomatic medicine: Mechanisms linking early-life adversity to physical health.

Psychosom Med. 2016;78(9):976-8.

Bernard A, Prince A, Edsall P. Quality of Life Issues for Fibromyalgia Patients.

Arthritis Care Res. 2000;13(1):42-50.

Ware NC. Suffering and the Social Construction of Illness: The Delegitimation of

IlIness Experience in Chronic Fatigue Syndrome. Med Anthropol Q. 1992;6(4):347—-61.

Nettleton S. “I just want permission to be ill”: Towards a sociology of medically

unexplained symptoms. Soc Sci Med. 2006;62(5):1167-78.

Dumit J. lllnesses you have to fight to get: Facts as forces in uncertain, emergent

illnesses. Soc Sci Med. 2006;62(3):577-90.

Taylor AG, Adelstein KE, Fischer-White TG, Murugesan M, Anderson JG.
Perspectives on Living With Fibromyalgia. Glob Qual Nurs Res [Internet].
2016;3:233339361665814. Available from:

http://journals.sagepub.com/doi/10.1177/2333393616658141

Mclnnis OA, McQuaid RJ, Bombay A, Matheson K, Anisman H. Finding benefit in
stressful uncertain circumstances: Relations to social support and stigma among
women with unexplained illnesses. Int J Biol Stress [Internet]. 2015;18(2):169-77.

Available from: http://dx.doi.org/10.3109/10253890.2014.1001975

Franks HM, Cronan TA, Oliver K. Social support in women with fibromyalgia: Is

quality more important than quantity? J Community Psychol. 2004;32(4):425-38.

42



19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

217.

Boehm A, Eisenberg E, Lampel S. The Contribution of Social Capital and Coping
Strategies to Functioning and Quality of Life of Patients With Fibromyalgia. Clin J
Pain [Internet]. 2011;27(3):233-9. Available from:
http://content.wkhealth.com/linkback/openurl?sid=WKPTLP:landingpage&an=000025

08-201103000-00007

Armentor JL. Living with a Contested, Stigmatized IlIness: Experiences of Managing

Relationships among Women with Fibromyalgia. Qual Health Res. 2015;27(4):462—73.

Earnshaw VA, Quinn DM, Park CL. Anticipated stigma and quality of life among

people living with chronic illnesses. Chronic Ilin. 2012;8(2):79-88.

Kleinman A, Ware NC. Culture and Somatic Experience: The Social Course of Illness

in Neuresthenia and Chronic Fatigue Syndrome. Psychosom Med. 1992;54:546—60.

CP L, AR P,V G, G K. Impact of invalidation and trust in physicians on health

outcomes in fibromyalgia patients. Prim Care Companion CNS Disord. 2014;

Earnshaw VA, Quinn DM. The impact of stigma in healthcare on people living with

chronic illnesses. J Health Psychol. 2012;17(2):157-68.

May C., Rose M., Johnstone FC. Dealing with doubt:How patients account for non-

specific chronic low back pain. J Psychosom Resarch. 2000;49:223-5.

Werner A, Isaksen LW, Malterud K. “I am not the kind of woman who complains of

everything”: Illness stories on self and shame in women with chronic pain. Soc Sci

Med. 2004;59(5):1035-45.

Organization WH. Disabilities [Internet]. Available from:

http://www.who.int/topics/disabilities/en/

43



28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

Henriksson CM, Liedberg GM, Gerdle B. Women with fibromyalgia: Work and

rehabilitation. Disabil Rehabil. 2005;27(12):685-95.

Millard R, Wells N, Thebarge R. A Comparison of Models Describing Reports of

Disability Associated with Chronic Pain. 1991;

Liedberg G, Henriksson C. Factors of importance for work disability in women with

fibromyalgia. J Rheumatol. 2002;27(5):1271-6.

White KP, Speechley M, Harth M, Ostbye T. Comparing self-reported function and
work disability in 100 community cases of fibromyalgia syndrome versus controls in
London, Ontario: The London fibromyalgia epidemiology study. Arthritis Rheum.

1999;42(1):76-83.

Reisine S, Fifield J, Walsh S, Dauser D. Employment and Quality of Life Outcomes
Among Women with Fibromyalgia Compared to Healthy Controls. Women Health.

2008;242(April 2014):37-41.

Reisine S, Fifield J, Walsh SJ, Feinn R. Do employment and family work affect the

health status of women with fibromyalgia? J Rheumatol. 2003;30(9).

Collado A, Gomez E, Coscolla R, Sunyol R, Solé E, Rivera J, et al. Work, family and
social environment in patients with Fibromyalgia in Spain: An epidemiological study:

EPIFFAC study. BMC Health Serv Res. 2014;14(1):1-10.

44



Anexo 1 — Instrumento de Diagndstico da Fibromialgia [10]

Critérios de diagnéstico de fibromialgia

Critério
Uma pessoa satisfaz os critérios de diagnéstico para a fibromialgia gquando estio reunidas as
seguintes 3 condighes:

1) indice de dor generalizada [WPl) = 7 e escala de gravidade dos sintomas [35) com uma
pontuacdo = 5 ou W#l 3-8 e pontuagdo na escala de 55 =2 49;

2) Os sintomas estiveram presentas a um mivel semelhante durante, pelo menos 3 meses;
3) A pessoa nao tem uma doenga que de ouwtra forma justifique a dor.
Escalas

1) WPL observe o ndmero de dreas em que a pessoa teve dor ao longo da dltima semana.
Em guantas dreas teve a pessoa dor? A pontuagdo serd entre 0 e 19.

Area Direita Area Esquerda
Area Sim Nio Area Sim  Nio
Mandibula direita | O Mandibula esquerda O O
Ombro Direlto | O  Ombro Esguerdo O O
Brago Direito | O  Brago Esquerdo O O
Antebraco Direito O O anmebrago Esqguerdo O |
Anca Direlto O O Anca Esquerdo O 0
Coxa Direita O O Coxaesguerda O 0
Perna Direita O O  Perma Esquerda O 0
Regiao Dorsal | O Reglao cenvical O O
Regido Lombar | O  Regido Toracca O O
Regido Abdominal O O
2) Pontuatdo na escala de 55:
Fadiga

Waking unrefreshed (acordar cansado)

Sintomas cognitivos

Para cada um dos 3 sintomas acdma, indicar o nivel de gravidade durante a semana passada
utilizando a seguinte escala:

0= Sem gravidade.

1 = Gravidade ligeira: geralmente leve ou intermitente.

2 = Gravidade Moderada: problemas considerdvels, muitas vezes presentes efou em um nivel
maoderado.

3 = Gravidade severa: persistentes, continua, perturbadora da vida didria.

Conslderando os sintomas somaticos em geral, indicar se a pessoa temz ¥
0 = Sem sintomas

1 = Alguns sintomas

2= Um ndmero moderado de sintomas

3 = Uma grande gquantidade de sintomas

4 ponieatio na escala de 55 & a soma da gravidade dos 3 sintomas (fadiga, weking warefreshed -
acordar cansado, sintomas cognitivos) mals o indice de gravidade dos sintomas somaticos em geral.
4 pontuacdo final & emtre 02 13,

* Sintomas somaticos a considerar: dor muscular, sindrome do intestino irritdvel, fadigaicansago,
pensar ou relembrar problemas, fragueza muscular, cefalela, dorfcdlbras no  abddmen,
dorménciafformigueiro, tontwras, insdnias, depress3o, obstipagdo, dor no abdémen superior,
nauseas, nervosismo, dor no peito, vis3o turea, febre, diarrela, boca seca, prurido, pleira, fendmeno
de Raynaud, urticariatvergdes, zumbido nos ouwvidos, vdmitos, azia, dlceras orais, perda‘mudanga de
paladar, convulsties, olhos secos, dispneia, perda de apetite, erupgdo cutdmea, fotossensibilidade,
dificuldades de awdigdo, hematomas com facilidade, gueda de cabelo, micgéo frequente, dor 30 wrinar
e espasmos da bedga™.
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Anexo 2 - Questionario de Avaliacdo do Impacte da Fibromialgia Revisto (FIQR) [10]

E
pentearozes | afemade 1 00 O O O O O OO OO J0
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Questionario de ITEM Pontuagdo Pontuacdo Pontuacdo
impacte da fibromialgia Data® Data Data
revisto (FIQR)

Dominios

Fungdo 1a9 0a10/3*

Impacte global 10a 11 Oa10/1%*

Sintomas comuns 12a21 0 a10f2%**

Pontuacdo total 0 a 100%**=

Legenda

*0-30

*%0-20

*-.I-*n._En

e+ *Pontuacdo total & a pontuagdo somada dos 3 dominios
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