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INFORMAQ@ES RESUMO

Historico do artigo: Introdugdo: A fibromialgia (FM) é uma condicao dolorosa do sistema musculoesquelético, ge-
Recebido em 13 de junho de 2012 ralmente acompanhada de varios sintomas em outros sistemas, com uma prevaléncia no
Aceito em 7 de marco de 2013 Brasil estimada em 2,5%. Apresentamos os dados iniciais do EpiFibro, um banco de dados

nacional de pacientes com FM atendidos em servigos publicos e privados.

Palavras-chave: Objetivo: Avaliar como é feito o diagnéstico da doenga, identificar um conjunto de dominios
Fibromialgia clinicos considerados relevantes por médicos e por pacientes com FM, analisar o impacto
Qualidade de vida da doenca na qualidade de vida dos pacientes e comparar os achados entre pacientes de
Epidemiologia servigos publico e privado.

Banco de dados Meétodos: Foram analisadas as respostas das primeiras 500 mulheres nesse banco de da-

dos. Esse banco de dados foi baseado em um questiondrio contendo dados demograficos
e clinicos. O Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQ), traduzido e validado para o Brasil, foi
preenchido pelos médicos e/ou pacientes.

Resultados: Uma andlise preliminar do banco de dados EpiFibro revelou que as pacientes
com FM no Brasil tém um alto impacto da doenca avaliada pelo FIQ, uma alta prevaléncia
de sintomas associados, um baixo grau de educagdo (um achado que pode ser explicado
pelo fato de a satde publica no Brasil ser usada principalmente por aqueles desfavorecidos
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socialmente) e a maioria percebe a sua dor como sendo difusa a partir do inicio da doencga.
Conclusdo: Depressao e ansiedade sdo percebidas como as principais causas dos sintomas
da FM, mas uma quantidade significativa considera o esfor¢o no trabalho como o primeiro
gatilho. H4 um atraso de poucos anos em busca de ajuda médica e para chegar ao reuma-
tologista.

© 2013 Elsevier Editora Ltda. Todos os direitos reservados.

EpiFibro - a nationwide databank for fibromyalgia syndrome - the initial
analysis of 500 women

ABSTRACT

Introduction: Fibromyalgia syndrome (FS) is a common painful condition of the musculo-
skeletal system that is typically accompanied by several symptoms in other systems. In
Brazil, the prevalence of FS is estimated at 2.5%. Here, we present the initial data from Epi-
Fibro, a nationwide databank of FS patients seen in public and private settings.
Objective: The aims of this study were to assess how the diagnosis of FS was made, identify
a set of clinical domains considered relevant by both clinicians and patients in cases of FS,
analyse the impact of disease on patient quality of life, and compare the findings among
patients of public and private services.
Methods: Based on the results of questionnaires, we analysed data corresponding to the first
500 women in the database. Questionnaires pertaining to demographic and clinical data
and the Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQ), which was translated and validated for
Brazilian patients, were completed by the clinicians and/or patients.
Results: Preliminary analysis of the EpiFibro databank revealed that female FS patients in
Brazil reported a high impact of disease, as measured by the FIQ, a high prevalence of as-
sociated symptoms, and a low degree of education (consistent with the public health care
in Brazil used mainly by the underserved). In addition, most patients perceived their pain
as diffuse from the onset of disease.
Conclusion: Depression and anxiety were seen as the main triggers of FM symptoms, but a
significant proportion of the subjects perceived work strain as the initial trigger. We also ob-
served a delay of a few years in seeking medical help and examination by a rheumatologist.
© 2013 Elsevier Editora Ltda. All rights reserved.

Introducao

tivagdo; identificar um conjunto de potenciais dominios cli-
nicos nos casos de FM, que sdo considerados relevantes por
médicos e pacientes; e analisar o impacto da moléstia na qua-

A sindrome da fibromialgia (FM) é uma condicdo dolorosa de
alta prevaléncia na populacdo mundial. No Brasil, a sua preva-
léncia esta estimada em 2,5%.! Caracteriza-se por dor muscu-
loesquelética cronica e é geralmente acompanhada de diver-
sos outros sintomas nao relacionados ao aparelho locomotor.
Suas manifestacées dependem de aspectos sociais, psicolé-
gicos, culturais, entre outros, tornando sua expressao clinica
altamente variada e, consequentemente, exigindo diferentes
abordagens terapéuticas. Existe uma importante necessidade
de estudos epidemiolégicos sobre a FM no nosso pais.

O EpiFibro (Estudo Epidemiolégico da Fibromialgia no Bra-
sil) foi criado com o intuito de analisar a epidemiologia da FM
e de suas comorbidades em todo o territério nacional, ofe-
recendo melhores condicdes para a avaliagdo do diagnéstico,
tratamento e impacto desse distuirbio na sociedade brasileira,
utilizando-se para isso questionérios apropriados online.

Objetivos

Os objetivos deste projeto foram avaliar como é feito o diag-
néstico da doenga, incluindo o tempo despendido para a efe-

lidade de vida dos pacientes. Podemos também observar os
tratamentos utilizados com mais frequéncia em nosso meio.
Podemos, ainda, determinar se hé diferencas no meio privado
em relagdo ao publico. Com isso, podera ser possivel a adogdo
de medidas para encurtar o tempo de efetivacdo diagnéstica,
aprimorar o diagnéstico, tratar mais precocemente, adequar
melhor o tratamento e melhorar a qualidade de vida dos pa-
cientes.

Pacientes e métodos

O questionario foi dividido em trés partes: 1) Ficha cadastral
do médico - preenchida uma tnica vez com dados cadastrais
do médico assistente e como ele efetua o diagnéstico de FM
e sua opinido quanto ao aspecto ocupacional da FM; 2) Ficha
cadastral do paciente - a primeira pagina apresenta dados
sobre diagnéstico e tratamento e é preenchida pelo médico;
o restante pode ser autoaplicédvel e tem dados cadastrais e
epidemiolégicos, além de detalhes sobre a sintomatologia; 3)
Ficha de seguimento do paciente - autoaplicavel, a ser preen-
chida nos trés primeiros retornos do paciente, apés a primeira
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avaliacdo — e que se encontra online, sendo preenchida em
conjunto entre o médico e a paciente.

Todos os pacientes preencheram um Formulario de Con-
sentimento Informado Esclarecido e o projeto foi aprovado
pelo CEP do Hospital das Clinicas da Universidade Federal do
Parand.

Na investigacdo utilizou-se um questionério padronizado,
que é preenchido na internet por médicos que prestam aten-
dimentos aos pacientes com FM, tanto no setor publico quan-
to no setor privado. Todas as informagoes sao colocadas online
no respectivo banco de dados para tabulacao. Posteriormente,
esses dados sdo digitalizados no site www.renaprom.com.br
e, em seguida, criptografados para acesso somente com auto-
rizagdo da Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR), que é
a responsavel pela confiabilidade do projeto.

Fundamentado nos questiondrios, foram analisados os
dados das primeiras 500 mulheres. Todas as pacientes foram
avaliadas por reumatologistas e preencheram os critérios
do American College for Rheumatology (ACR) de 1990 para FM.2
Um questiondrio com os dados demogréficos e clinicos e o
Questiondrio de Impacto da Fibromialgia (Fibromyalgia Impact
Questionnaire - FIQ), traduzido e validado para o Brasil, foram
preenchidos pelos respectivos médicos.

Os resultados das variaveis quantitativas foram descritos
por médias, medianas, valores minimos, valores maximos e
desvios-padrdes. Os resultados de varidveis qualitativas fo-
ram descritos por frequéncias e percentuais. Para a compara-
¢ao dos grupos definidos pelo ambiente (privado ou publico),
em relacdo a varidveis quantitativas, foi considerado o teste t
de Student para amostras independentes ou o teste nao pa-
ramétrico de Mann-Whitney, quando apropriado. Em relacio
a variaveis qualitativas, as comparacdes foram feitas aplican-
do-se o teste do Qui-quadrado ou o teste exato de Fisher. Va-
lores de P < 0,05 indicaram significancia estatistica. Os dados
foram analisados com o programa Statistica v.8.0.

Resultados

As pacientes atendidas no ambiente piiblico compreenderam
70% desta amostra. A idade média foi 50,16 anos (+ 10,85),
sendo a idade minima 17 anos e a maxima 89 anos (medi-
ana: 51 anos). A maioria (59,4%) das pacientes era casada (fig.
1) e cerca de 1/3 nao havia completado o ensino fundamen-
tal (fig. 2). Em relagdo a atividade ocupacional, 31% estavam
empregadas, 21% eram donas de casa e 34% encontravam-se
desempregadas ou aposentadas (fig. 3). A renda de casa para a
grande maioria das familias das pacientes (73,4%) era inferior
a R$ 2.000 reais/més (fig. 4).

Quanto a impressao das pacientes sobre o que desenca-
deou os sintomas, 39,4% culpam uma suposta condi¢cdo de
trabalho e 51% reconhecem a ansiedade ou depressdao como
um gatilho. Algumas das pacientes consideraram mais de
uma causa como precipitadora da sintomatologia (fig. 5).

A maioria das pacientes referiu que a dor ja comecou
como difusa (70,2%). Cerca de 25% das pacientes esperaram
mais de trés anos para consultar um médico e 42% mais de
trés anos para ir ao reumatologista. A maioria dos pacientes
consultou pela primeira vez um clinico geral ou um ortope-
dista para avaliar suas queixas.
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Figura 5 - Opinido das pacientes quanto ao fator
desencadeante.

Cerca de 55% das pacientes receberam o diagnéstico no
momento em que entraram no banco de dados, e aproxima-
damente 43% eram pacientes de acompanhamento; nao obti-
vemos tais informagoes de cerca de 2% das pacientes. Entre as
277 pacientes que receberam o diagnéstico quando entraram
no banco de dados, cerca de 3/4 delas (74,37%) apresentavam
dor por mais de trés anos, 70% visitaram mais de trés médicos
antes do diagnéstico ser realizado e 44% delas consultaram um
reumatologista somente trés anos apés a primeira consulta
com outro profissional médico.

Os principais sintomas associados compreendem os dis-
tarbios do sono (86%), fadiga (84,6%), ansiedade (77,2%), pa-
restesias (75%) e cefaleia (72,6). O nimero médio de sintomas
associados a dor musculoesquelética cronica dessas pacientes
era 8,6 + 3,2 (0-15). As pacientes apresentaram em média 13,74
tender points. A pontuacdo média encontrada para o FIQ foi de
60,82 (0 maximo é 100), sendo considerado um valor que de-
monstra o impacto na qualidade de vida das pacientes.

Na tabela 1 pode-se perceber que as pacientes do servico
publico apresentam menor nivel de escolaridade em relagao
as pacientes privadas, que relatam dor mais difusa ja no inicio
(77,71% vs. 55,49% em pacientes particulares), mas nao diferem
em relacao ao FIQ (60,65 vs. 62,67).

Discussao

As pacientes acompanhadas na rede publica representam a
maioria desta amostra. Uma substancial propor¢ao das pacientes
ndo completou o ensino fundamental, indicando que tém baixo
nivel educacional, o que as coloca em desvantagem no mercado
de trabalho e em outras situa¢des da vida. Mais da metade ndo
tem emprego; sao donas de casa, aposentadas ou desemprega-
das. Cerca de 3/4 das pacientes tém renda familiar baixa. Tais
aspectos psicossociais podem interferir na sintomatologia.

Tabela 1 - Pacientes publicas e privadas

Publico Privado P
Ensino funadamental completo 32,6% 4.4% 0,001
Dor inicalmente difusa 78% 55% 0,001
FIQ médio 60,65%  62,67% ns

Muitas pacientes valorizam as condi¢des de trabalho e/ou
disturbios psicolégicos, em particular depressdo e ansiedade,
como os responsaveis pelo surgimento do quadro clinico. En-
tretanto, ndo existe evidéncia cientifica de que a FM tenha
origem ocupacional ou que esta sindrome dolorosa crénica
seja causada por depressao, ansiedade ou outra enfermidade
psicogénica. Na década de 1990 foram publicados poucos arti-
gos relacionados ao trauma no trabalho e o litigio com a FM.*
¢ Por outro lado, a literatura é insuficiente para caracterizar
tal causalidade. Os estudos foram realizados com pequenas
amostras de pacientes ou foram documentados como relatos
isolados de casos.”®

Pode-se indagar se pacientes com FM agravariam sua sin-
tomatologia quando submetidos a critérios rigidos de produ-
tividade e pressdo no ambiente de trabalho. Contudo, ainda
ndo estdo estabelecidos os limites biomecanicos desses pa-
cientes, ou qualquer implantacao de redugao, modificagdo ou
eliminacdo de trabalhos especificos por eles desenvolvidos.
As revisOes sistematicas apontam que até o momento ndo héa
qualquer estratégia de intervencéo laboral que possa ser con-
siderada efetiva para os aspectos ocupacionais envolvendo
esses pacientes.”™

Importante destacar que, como em qualquer outra sin-
drome dolorosa crénica, a motivacdo no trabalho pode ser
influenciada por fatores sociais e psicolégicos. Sabe-se que os
pacientes com dor crénica tendem a ter sua sintomatologia
piorada quando apresentam disturbios psicolégicos associa-
dos. Um estudo realizado no Brasil constatou que 30% dos
pacientes com FM exibiram depressao grave e 34% depressao
moderada; neste mesmo estudo foi observado que 70% dos
pacientes apresentaram traco de ansiedade significativa e
88% estado de ansiedade alta.

Os dados deste estudo estdo em plena concordéancia com
achados de outros estudos, os quais demonstraram que pa-
cientes com FM apresentam uma prevaléncia significati-
vamente maior de transtornos depressivos e de ansiedade,
quando comparados com os controles. Além de muito preva-
lentes, os disturbios psiquidtricos e a FM também apresen-
tam semelhancgas sociodemograficas e clinicas.’? Uma série
heterogénea de disturbios, envolvendo principalmente os
sistemas autondmico, neuroendécrino e neuropsiquico, ge-
ralmente estd presente. O estado de sofrimento psicofisico
cronico da FM afeta negativamente a qualidade de vida dos
pacientes, o desempenho e o estado de dnimo. Portanto, mui-
tos sdo os fatores que indicam uma fisiopatologia comum
entre a FM e algumas doencas psiquiatricas, incluindo altera-
¢oes dos sistemas neurotransmissores, que podem constituir
um mecanismo comum subjacente.’®*** Assim, ha casos que
necessitam da ajuda de um especialista da drea dos transtor-
nos mentais. Importante frisar, entretanto, que néo ha litera-
tura cientifica comprovando que a FM seja causada por algum
distdrbio psiquidtrico.®

A maioria das pacientes que participam deste estudo
relatou que o quadro surgiu com dor difusa; contudo, uma
boa parcela delas demorou mais de trés anos para procurar
auxilio médico e também para chegar ao reumatologista.
Tais fatos indicam muito atraso na elaboragdo diagndstica
e, consequentemente, na instituicdo terapéutica. Observou-
-se, inclusive, que uma expressiva quantidade de pacientes
consultou mais de trés médicos antes de o diagndstico ser
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efetivado, indicando desperdicio de tempo, gastos diretos e
indiretos desnecessarios, além de contribuir para o estresse.
Esses dados mostram que as pacientes precisam de melhor
orientacdo e melhor acesso ao especialista.

O estudo também demonstra que os principais sintomas
associados englobam os distirbios do sono, cansaco, ansie-
dade, parestesia e cefaleia em mais de 70% das pacientes.
Chama atencédo a quantidade média de sintomas (proxima a
nove) associados. Esta alta prevaléncia de sintomas associa-
dos é similar a outro estudo realizado no Brasil, que observou,
em ordem decrescente de prevaléncia, rigidez, disturbio do
sono, fadiga, parestesia, dificuldade de memoéria, cefaleia, pal-
pitacdo, tontura, sensagao de inchago e dor toracica, também
em pelo menos 70% dos pacientes.' Esses achados refletem a
importante sintomatologia desta sindrome e os cuidados que
devemos tomar na investigacdo diagnéstica, exigindo boa
propedéutica e conhecimento sobre o vasto leque do diagnés-
tico diferencial.7:*8

Além do importante nimero de sintomas relatados, os va-
lores elevados obtidos na pesquisa de tender points e no FIQ
refletem o importante impacto dessa enfermidade na qua-
lidade de vida dessas pacientes. Esses dados indicam que a
abordagem terapéutica deve ser rapidamente instituida; tam-
bém indicam que deve ser abrangente e envolver variadas es-
tratégias medicamentosas e ndo medicamentosas.'*%

Apesar de as pacientes da rede publica terem menor nivel
de escolaridade em relagdo as pacientes privadas, além de re-
latarem mais dor difusa desde o inicio de seus quadros, elas
nao diferem em relagdo ao FIQ, ou seja, o impacto da doenca
é igualmente significativo em ambos os grupos, diferente do
observado na literatura mundial.

Conclusoes

Este pioneiro programa, intitulado EpiFibro, foi criado com a
intencdo de melhorar a qualidade da assisténcia para os pa-
cientes com FM.

A FM é um disturbio doloroso cronico caracterizado por
multiplos sintomas, especialmente dor difusa no sistema
musculoesquelético. Esta sindrome causa impacto negativo
em diversos dominios da vida das pacientes, incluindo o de-
sempenho, a motivacio e a qualidade de vida. Também impoe
consequéncias financeiras para as pacientes e para o sistema
de saude, devido aos gastos com investigagdo diagnostica e
tratamento.

Esta andlise preliminar do banco de dados EpiFibro reve-
lou que muitas mulheres com FM no Brasil tém baixo nivel
educacional, ndo estdo bem informadas sobre a doenca, de-
moram muito para procurar ajuda médica e para chegar ao
reumatologista. O diagnéstico pode demorar varios anos para
ser efetivado. Também revelou que tais pacientes possuem
alta prevaléncia de sintomas associados e experimentam um
importante impacto negativo na qualidade de vida. Todavia,
ha importante atraso na institui¢do do tratamento.
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Os autores declaram nao haver conflitos de interesse.
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