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RESUMO

A fibromialgia continua a ser um conceito controverso em medicina. Esta revisao critica considera alguns
importantes contributos para as «guerras da fibromialgia», ao longo da histéria mais recente, sublinhan-
do alguns dados relevantes da investigacado biolégica, psicoldgica e social.

A fibromialgia deve ser interpretada num duplo formato, transversal e longitudinal. Esta dupla leitura,
por sua vez, é compativel com o processo de somatizacao, aqui encarado como um conceito descritivo,
etiologicamente neutro. Nao obstante os putativos mecanismos fisiopatolégicos que determinam a sua
génese, ou acompanham a sua evolucdo temporal, a fibromialgia pode ser compreendida a luz dos pro-
cessos psicoldgicos e sociais que caracterizam os processos de somatizagao e comportamento de doenca,
como um idioma de mal-estar ou sofrimento que desafia as conjecturas comuns da nossa pratica clinica.
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ABSTRALCT

Fibromyalgia remains a controversial topic in clinical medicine. This paper considers some of the most
significant contributions to the «fibromyalgia wars», in recent times, emphasizing relevant data from bi-
ological, psychological and social research.

Fibromyalgia should be understood in a transversal and longitudinal reading. Both perspectives seem
to be compatible with the process of somatization, considered as a descriptive and etiologically neutral
concept. Fibromyalgia, regardless of the putative physiopathological mechanisms which determine its ge-
nesis or accompany its temporal course, can then be understood in the light of the social and psychologi-
cal processes which characterize the phenomena of somatization and illness behavior, as an idiom of dis-
tress and suffering which challenges the tenets of current clinical practice.

Key-Words: Fibromyalgia; Pain; Controversy.
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I LIDERES DE OPINIAO I

FIBROMIALGIA:

CONSENSO E CONTROVERSIA

Manuel Jodo R. Quartilho®

Who is better qualified than rheumatologists
to finally unravel the daunting mystery of
fibromyalgia? ... We will overcome this
daunting adversary called fibromyalgia.
And, as with previous challenges,

we will be eventually as proud of that

effort and determination.

Andrew J. Holman (2002).

Arthritis & Rheumatism; 46, 12:3390

Pain is Real; Fibromyalgia Isn't
George E. Ehrlich (2003).
The Journal of Rheumatology; 30, 8:1666-67

Introducao

Both the strength and the emphasis on
suffering pervade Frida's paintings.

When she shows herself wounded and weeping,
it is the equivalent to her letters’ litany of

moral and physical wounds, a cry for attention
Hayden Herrera, 2003:76

No ambito do Congresso Europeu de Reumatolo-
gia, realizado em Lisboa (EULAR, 2003), o autor do
presente artigo teve oportunidade de trocar breves
impressdes com o Colega Don Buskila, um Médi-
co e Professor Israelita que ja publicou numerosos
trabalhos de investigacdo no dmbito da fibromial-
gia. A conversa permitiu-nos constatar uma cu-
riosa coincidéncia. Nas interven¢ées que tinhamos
preparado, ambos iriamos fazer referéncia a pin-
tora mexicana Frida Khalo e a sua alegada fibro-
mialgia (Martinez-Lavin et al., 2000). Deste modo,
encontraramos um excelente ponto de partida para
duas perspectivas diferentes sobre o referido
quadro clinico. A longo da sua comunicacao, o
Colegateve a oportunidade de referir o acidente de
viacdo de que a pintora foi vitima, ainda com uma
idade jovem, para além das dores persistentes que

*Professor Auxiliar da Faculdade de Medicina de Coimbra.
Coordenador da Consulta de Medicina Psicossomatica dos
Hospitais da Universidade de Coimbra.

aacompanharam durante muitos anos da suavida,
configurando assim um caso clinico de fibromial-
gia pos-traumadtica. Mas uma outra perspectiva,
aquela que pretendi reflectir com a ajuda da sua
biégrafa oficial, Hayden Herrera, chama-nos a
atencdo para o significado metaférico da dor, para
as suas relacdes de dependéncia com factores bio-
graficos, com as turbuléncias e desencontros indi-
viduais, com elementos de natureza psicoldgica,
relacional e social que ajudam a perpetuar, muitas
vezes, os estados de dor e sofrimento. Esta disso-
nancia conceptual entre uma perspectiva biomédi-
caeuma interpretacdo biopsicossocial, esta tensao
persistente entre diferentes pontos de vista, tem
caracterizado a histéria e a evolugdo do conceito de
fibromialgia, ao longo do tempo. Ndo interessa,
desde ja, clamar pela supremacia de uma ou outra
perspectiva. E mais importante vermos em que me-
dida é que as duas perspectivas, ou outras adi-
cionais, se podem conjugar para podermos melhor
compreender e ajudar os doentes com dores gene-
ralizadas. Sempre na presuncao intelectual de que
as queixas do doente, no contexto clinico, sdo me-
lhor entendidas na complexa convergéncia de fac-
tores situacionais e biogréficos, transversais e lon-
gitudinais, no contexto alargado de processos in-
terpessoais locais e no &mbito particular dos cuida-
dos de satide.
As an adult I experienced a number of chronic ill-
nesses: Each has modified my thinking about
fibromyalgia. As a junior doctor in 1969, I experi-
enced a mono-like illness that left me exhausted for
three months. Over the next thirty years, I have had
recurrent bouts of unexplained fatigue. In 1993 I be-
gan having daily headaches. I had had occasional
migraine headaches for years so I wasn'’t too con-
cerned at first. But eventually these headaches be-
came intolerable. I spent hours trying to figure out
the cause. I tinkered with my diet. Was I not sleeping
enough, not getting enough exercice? I started to
worry about fumes in the hospital and the ventila-
tion in my office. ...

...So, like most of my patients, I began to
«doctor shop». ... 1, just like most patients, wanted
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to find scientific or medical explanations for my ill-
ness. As doctors we are taught that an accurate di-
sease diagnosis must be established for treatment to
be effective: How coud I get better if I didn’t know
what was wrong? ... Fears of despair, anger, and fear
dominated my days and kept me awake at night.

I became anxious and depressed: My family doc-
tor suggested that I see a psychiatrist. Because that
had been helpful when I was a child, I agreed that
it was worth trying again. Although I was convinced
that my headaches were purely physical in nature,
I began to feel better with counselling and antide-
pressant medications. This first-hand experience
made me more attuned to the emotional compo-
nent of chronic illness. Eventually, I discovered bet-
ter ways to handle stress and learned to be more
flexible. ...

Don L. Goldenberg (2002)

Chief of Rheumatology at
Newton-Wellesley Hospital

Fibromyalgia: Understanding and Getting
Relief from Pain that Won't Go Away: XI-XII

Controvérsia

A fibromialgia constitui um conceito controverso,
a procura de consensos, ndo obstante as diversas
iniciativas levadas a cabo com este objectivo, no
seio da comunidade médica (por ex., Jacobsen et
al., 1993). No ambito estrito da Reumatologia, é
frequente encontrarmos dissonancia e con-
tradicdo. Para dar apenas alguns exemplos re-
centes, um editorial sugeriu que os reumatologis-
tas ndo devem abandonar a sua posicdo de lide-
ranca na investigacdao dos mecanismos subja-
centes aos sintomas caracteristicos da fibromialgia
(Crofford e Clauw, 2002). Mas um outro autor,
conhecido pelas posicées muito criticas em re-
lacdo ao conceito, opina que o «destino infeliz» do
doente com fibromialgia resulta ndo apenas da in-
tensidade dos sintomas ou dos factores psicosso-
ciais que impedem a resolucido dos seus proble-
mas, mas também das préprias ac¢oes terapéuti-
cas convencionais que, com as suas promessas de
esclarecimento e ajuda, protagonizariam afinal
uma funcio iatrogénica (Hadler, 2003). Uma carta
ao Editor do Journal of Rheumatology assinalava os
custos inerentes ao diagndstico de fibromialgia e
questionava mesmo a publicacdo de artigos sobre
este diagnoéstico «ilegitimo», propondo que os
doentes fossem ajudados mediante abandono de

um termo «falacioso, indefinido e indefinivel»
(Ehrlich, 2004). A resposta a esta carta, no entan-
to, argumentava que a incerteza da comunidade
meédica constitui uma razao sélida para manter a
publicacédo de artigos sobre fibromialgia, com o
legitimo objectivo de compreender e ajudar os
doentes (Robinson, 2004).
We concluded there is a great need for better un-
derstanding of FM. Where better to publish these re-
sults than with the experts in the field, rheumatolo-
gists?
Rebecca Robinson, Health Outcomes
Research Scientist, Eli Lilly and Company.
Journal of Rheumatology, 2004

Os critérios diagnésticos do Colégio Americano de
Reumatologia (Wolfe et al., 1990), alids, foram re-
cebidos com duplicidade. Se por um lado foi pos-
sivel identificar alguma excitacdo optimista, fa-
vorecendo a ideia de que os doentes, com estes
critérios oficiais, teriam mais possibilidades de en-
carar a sua condicdo clinica como causa legitima
para a obtencdo de pensodes de invalidez (Csillag,
1992), a verdade é que, por outro lado, os referidos
critérios nao se furtaram a intmeras criticas, no
seio da comunidade médica. Dois reumatologistas
australianos defenderam que o Colégio Americano
da Especialidade acabara de definir a fibromialgia
através de um raciocinio circular, presumindo que
a fibromialgia causava dor e pontos dolorosos ao
mesmo tempo que, por causa dos pontos dolo-
rosos, se validava o respectivo diagnéstico e se
construia, deste modo, um sério problema tau-
tolégico. Os pontos dolorosos nao deveriam por-
tanto caracterizar uma entidade clinica distinta
mas deveriam antes traduzir, mais propriamente,
um estado de hiperalgesia ou vigilancia somatica
(Cohen e Quintner, 1993). Outro argumento criti-
co sugeriu que os critérios de dor generalizada
pareciam ter esquecido a questao da variabilidade
sintomadtica, ou seja, as dores poderiam estar pre-
sentes ou ausentes, no mesmo individuo, a inter-
valos relativamente curtos (Schochat et al., 1994).
Dada a coexisténcia clinica da fibromialgia com
outras queixas somadticas, foi proposta a existéncia
de um «espectro de sindromes disfuncionais», uma
visdo «organicista» que nao requeria a presenca de
alteracdes psicopatolégicas (Yunus, 1994). Mas
numa perspectiva diferente, foi defendida a exis-
téncia das «perturbacdes do espectro afectivo», um
conjunto de condices alegadamente unidas por
uma fisiopatologia comum que, ao contrario do
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grupo anterior, contemplava diversas alteracoes
psicopatolégicas (Hudson e Pope, 1994). A fideli-
dade na contagem dos pontos dolorosos, por sua
vez, estaria sujeita a influéncia de multiplos fac-
tores, por exemplo relacionados com a experién-
cia do médico ou com o estado de satide global do
doente, ou ainda com o grau de pressao exercida
a palpacao digital (Wolfe, 1994). A prépria de-
finicdo de dor generalizada foi confrontada com
definicoes alternativas, julgadas mais tteis aos es-
tudos epidemiolégicos (Macfarlane et al., 1996).
Os diferentes elementos clinicos do sindrome,
como a dor ou o aumento da sensibilidade do-
lorosa, ou os sintomas associados, foram conside-
rados mais relevantes, em termos de investigacao,
quando comparados com qualquer conceito
unitdrio de fibromialgia (Raspe e Croft, 1995). Fi-
nalmente, os tender pointsforam olhados com des-
confianca, ao mesmo tempo que era sugerida a
importancia clinica dos tender patients, dos facto-
res de vulnerabilizacdo que deviam ser explorados
através de uma avaliacdo clinica cuidada, uma
leitura longitudinal que desse mais atencdo as
histérias de vida dos doentes (Van Houdenhove et
al.,, 1995).

O impacto global da fibromialgia nas tarefas do
dia a dia e o prejuizo da qualidade de vida associ-
ado, em estudos comparativos, confirmaram a na-
tureza deletéria do sindrome clinico (Gaston-
Johansson et al., 1990; Henriksson et al., 1992;
Tavares et al., 1993). A cronicidade dos sintomas,
por sua vez, pareceu justificar um elevado indice
de utilizacdo dos servicos de satide (Wolfe et al.
1997a) e uma prevaléncia significativa de inca-
pacidade para o trabalho (Wolfe et al., 1997b). A
eficacia dos tratamentos disponiveis, tal como
eram prescritos na pratica corrente, era global-
mente insatisfatoria (Wolfe et al., 1997¢). Em suma,
os aspectos relacionados com a evolucdo clinica e
areconhecida ineficdcia das terapéuticas conven-
cionais desenharam um prognéstico sombrio para
a fibromialgia e suscitaram reacc¢des de desanimo
e sarcasmo nos profissionais de satide:

Para o tipo de doente descrito nestes estudos, depois
de se confirmar o diagndstico, explicar a condi¢do
clinica, fazer as tentativas terapéuticas julgadas
convenientes e eventualmente pedir a colaboragdo
de um profissional de saiide mental, ndo deveria-
mos admitir que fizemos o que pudemos, aceitan-
do a nossa ignordncia? Um doente deve sentir-se
apoiado, mas até que a compreensdo da fisiopa-
tologia da fibromialgia nos ofereca uma terapéutica

mais eficaz, a avaliagdo médica continua pode ser
fiitil e dispendiosa. Proximo doente, se faz favor!...
Solomon e Liang, 1997

A controversa questdo da incapacidade provocada
pela fibromialgia, com indices muito superiores
aos observados noutras amostras clinicas, suscitou
varias hipoteses explicativas (Millard et al., 1991).
Primeiro, poderia existir uma relacdo isomérfica
entre dor crénica e incapacidade, sugerindo que a
dor seria a causa da incapacidade e que esta, por
suavez, seria a causa do mal-estar emocional. Esta
hipétese, no entanto, parece demasiado simplista
nos casos de dor crénica. Uma hip6tese alternati-
va propds que a incapacidade seria uma conse-
quéncia primadria de factores psicolégicos, uma
ideia baseada em estudos que, no entanto, tam-
bém nao estabeleceram uma relacéo causal direc-
ta entre psicopatologia e incapacidade. Uma ter-
ceira hipétese, finalmente, sublinha a eventual im-
portancia de uma percepcdo diferencial dos sin-
tomas somaticos. Ou seja, segundo esta dltima
hipétese, os individuos apresentam diferencas
consideraveis no registo de sintomas fisicos ou na
forma particular como lhes respondem, mediante
influéncia de certos factores psicossociais, varia-
veis de individuo para individuo, relacionados com
os processos de somatizagdo e comportamento de
doenca (Watson e Pennebaker, 1989)!.

1 O conceito de somatizagdo resultou de um interesse crescente da
medicina psicossomadtica pela experiéncia subjectiva e expressao
publica dos sintomas, em contraste com a atencao conferida no pas-
sado a importancia dos mecanismos causais (Kirmayer e Robbins,
1991). Nao obstante os multiplos significados envolvidos, ao longo
do tempo histérico, a somatizacao é aqui definida como «uma
tendéncia para sentir e comunicar o mal-estar fisico e os sintomas
nao explicados por quaisquer resultados patolégicos, para os atribuir
a doenga organica e procurar a respectiva ajuda médica» (Lipowsky,
1988). No contexto clinico, o processo de somatizacao refere-se a
situacoes de sofrimento fisico inexplicado pelas exploragdes biomédi-
cas convencionais, um sofrimento que se torna compreensivel, por
outro lado, a custa de factores psicoldgicos, psiquidtricos ou sociais
associados. Esta é uma definicdo descritiva, etiologicamente neutra,
que coloca o conceito de somatizacdo no espectro dos comporta-
mentos de doenca. Este segundo conceito, por sua vez, refere-se aos
«modos como as pessoas monitorizam os seus corpos, definem e in-
terpretam os seus sintomas, praticam acgdes reparadoras ou curati-
vas e utilizam as fontes de ajuda e o sistema de cuidados de satde»
(Mechanic, 1986). O comportamento de doenca de todas as pessoas,
portanto, tem um cardcter ndo normativo e envolve uma interac¢ao
complexa entre elementos biol6gicos, monitorizacdo individual dos
sintomas, processos cognitivos de avaliagao e interpretagao,
atribuicoes de significado as experiéncias subjectivas e ainda in-
fluéncias culturais que permeiam os processos cognitivos, as res-
postas de coping e os comportamentos de procura de ajuda. Para
uma andlise mais detalhada destes conceitos, e aspectos relaciona-
dos, ver Quartilho (1998).
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Avalidade facial desta incapacidade foi também
objecto de estudo. Trata-se de uma incapacidade
verdadeira, atendendo a que muitos destes
doentes nao parecem estar doentes? Alguns estu-
dos tinham validado esta incapacidade ao suge-
rirem uma associagdo entre incapacidade fun-
cional, avaliada pelo doente, e a sua comprovada
incapacidade para o trabalho (Cathey et al., 1988).
Mas um estudo posterior obteve resultados dife-
rentes, ao avaliar trés grupos de doentes, com 0s
diagnésticos de fibromialgia, espondilite an-
quilosante e artrite reumato6ide. Todos os doentes
completaram um questiondrio funcional. Alguns
dias mais tarde, juntamente com um grupo de con-
trolo constituido por individuos saudaveis, reali-
zaram diversas actividades funcionais que ficaram
gravadas em video. Os autores do estudo puderam
concluir, entdo, que a caracteristica mais saliente
dos doentes com fibromialgia consistia numa clara
discordancia entre os resultados obtidos nos ques-
tiondrios de auto-registo e a incapacidade fun-
cional observada (Hidding et al., 1994).

Esta questdo da incapacidade ndo pode ser dis-
sociada do advento dos critérios diagndsticos do
CAR, que validaram os sintomas dos doentes a cus-
ta de uma condicdo médica especifica. As associ-
acoes de doentes multiplicaram-se, sobretudo nos
EUA, e comecaram a sensibilizar o Governo para
as suas causas, com alegacdes de incapacidade que
se justificavam ndo apenas pelas queixas sin-
tomaticas, mas sobretudo pela auséncia de trata-
mentos eficazes. As referidas associagdes, portan-
to, passaram a reclamar uma legitimacéao politica
daincapacidade, com a ajuda de critérios diagnos-
ticos oficiais e de numerosos estudos que confir-
maram, com efeito, uma forte associacao entre fi-
bromialgia e medidas subjectivas de incapacidade,
determinando mudangas de emprego ou suspen-
sdo das actividades profissionais.

No caso particular das vitimas de traumatismo
fisico, pode verificar-se uma maior prevaléncia de
pensdes por incapacidade, em comparacdo com
doentes cuja fibromialgia nao foi precipitada por
factores fisicos ou foi precipitada por um trauma-
tismo emocional (Aaron et al., 1997). Mas as me-
didas de incapacidade, neste mesmo estudo, reve-
laram pontuac¢des mais altas nos casos de trau-
matismo emocional. A discrepancia aparente en-
tre a atribuicdo de pensdes de incapacidade a
doentes com «fibromialgia reactiva», ou pés-trau-
matica, precipitada por factores fisicos, e a suanao
atribuicdo a doentes vitimas de trauma emocional,

aparentemente mais incapacitados, sublinha as-
sim uma relagdo complexa entre traumatismo e
incapacidade.

Alids, a nocdo de que um traumatismo fisico
pode causar uma doengca sistémica, como a fibro-
mialgia, ou a no¢do aparentada de que um trau-
matismo local pode causar uma disseminacido
metastatica da dor, tém sido sujeitas a criticas mor-
dazes, dada a auséncia de umarelacdo causal con-
vincente entre o episddio traumético e as caracte-
risticas clinicas exibidas pelo doente (Bohr, 1995).
De algum modo, a fibromialgia p6s-traumaética
assemelha-se a um sucedaneo histérico da «fibro-
miosite traumdtica», um alegado exemplo de como
uma doenca reumdtica, mediante a inscricdo ar-
bitraria de um adjectivo, se converteu numa ina-
ceitavel consequéncia de um traumatismo, num
dos muitos mitos médicos que integram o folclore
dos traumatismos fisicos (Weinberger, 1977). A ver-
dade é que a vitima de um acidente de viacdo sofre-
ria de uma incapacidade inaceitavel, se tivesse que
justificar essa sua incapacidade a custa de dificul-
dades pessoais ou de uma situacdo de vida proble-
matica. Mas esta incapacidade inaceitavel, quan-
do associada a um acidente de viagao, transforma-
se numa incapacidade socialmente aceitavel. O
traumatismo fisico, deste ponto de vista, ndo seria
uma causa, mas antes uma oportunidade, uma
porta de entrada parauma incapacidade que é ne-
gada, sistematicamente, no contexto de um trau-
matismo ou perturbacdo emocionais (Ferrari e
Kwan, 1999). Um Consenso recente, por fim, veio
declarar uma escassa evidéncia favorédvel ao esta-
belecimento de relacdes causais entre trauma-
tismo fisico e fibromialgia, tendo mesmo re-
comendado o abandono, puro e simples, dos ter-
mos reactiva e pds-traumdtica (Wolfe et al., 1996).

No meio laboral, a questdo da incapacidade
diria basicamente respeito, numa perspectiva criti-
ca, a um «ndmero crescente de pessoas com uma
incapacidade profissional que reflecte, antes de
mais, o seu grau de insatisfacdo, recusa ou protesto
em relacdo as suas condi¢oes de trabalho» (Hadler,
1996). O «alivio» proporcionado pelo diagnéstico
de fibromialgia, alids, bem como a promocao do
apoio emocional e as garantias de legitimacao
oferecidas pelos grupos de auto-ajuda, podem ser
alimentados a custa de uma incapacidade persis-
tente que sugere um processo de iatrogénese so-
cial (Page e Wessely, 2003). A legitimacao social e
meédica dos sintomas é um objectivo central para
os doentes com dor crénica, dada a desconfianca
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que é suscitada pela invisibilidade do seu sofri-
mento. A dor crénica integra, muitas vezes, uma
certeza privada, para quem sofre, e uma dudvida
publica, para quem observa. Os doentes tendem a
rejeitar uma formulacdo psicossocial para os seus
sintomas, recusando «sofrer da cabeca». Os reuma-
tologistas e outros profissionais de satide pro-
movem geralmente uma avaliagdo clinica am-
bigua, inconclusiva, que choca com as firmes ale-
gacoes de incapacidade produzidas pelos doentes.
A desconfianca pode tornar-se generalizada. Mas
a batalha pela legitimacdo dos sintomas, no am-
bito familiar e social, no local de trabalho ou no
gabinete de consulta médica, pode néo constituir
mais do que um factor de manutencao das queixas.
Afinal, se a pessoa quer provar que estd doente,
entdo nao vai conseguir melhorar (Hadler, 1996).
Estou agora a confrontar-me com o diagnostico que
me fizeram. Até que enfim tenho um diagnostico!
Estou a reaprender a viver. Ndo encontro nenhum
apoio sob o ponto de vista legal, que nos proteja no
trabalho. Estou preocupada com isto. Serd que me
podem ajudar?

http:/lfibrosite.no.sapo.pt

Do ponto de vista biolégico, a investigagao levada
a cabo ao longo dos tltimos trinta anos nao con-
seguiu esclarecer a etiologia ou as alteracoes fi-
siopatolégicas da fibromialgia (Branco, 1997), ndao
obstante as hipdteses mais recentes relacionadas
com os designados «neuro-circuitos emocionais»
e a sensitizacdo central da dor (Ursin e Eriksen,
2001). Nao é claro o modo como as alteragcoes neu-
roenddcrinas na fibromialgia se relacionam com a
experiéncia dos sintomas, do mesmo modo que
ndo estd esclarecida a natureza primadria, ou se-
cundaria, dessas alteracdes (Parker et al., 2001).
Segundo alguns autores, a fibromialgia corres-
ponderia a um estado de hiperexcitabilidade cen-
tral do sistema nociceptivo (Desmeules et al.,
2003), auma doenca do sistema nociceptivo (Hen-
riksson, 2003) que envolveria os sistemas de pro-
cessamento da dor, na dependéncia de factores
psicolégicos, evocando o conceito de hipervigi-
lancia, e/ou neurobiolégicos (Clauw e Crofford,
2003). No mesmo sentido, Goldenberg sugere que
os tender points resultam de alteracdes da per-
cepc¢do da dor que sdo compativeis com uma
maior sensibilidade dolorosa, generalizada, inde-
pendentemente da parte do corpo que é palpada
(Goldenberg, 2002). Ao nivel da medula espinhal,
de acordo com o mesmo autor, 0os receptores ner-

vosos habitualmente ndo envolvidos na transmis-
sdo da dor comecariam a transmitir esta mesma
dor, um processo designado por alodinia. Uma ac-
tividade deficiente do sistema de modulagdo da
dor, descendente, contribuiria igualmente para um
estado de hiperalgesia. Todas estas reaccdes fisio-
légicas, afinal, aumentariam o volume de estimu-
los dolorosos que chegam ao cortex cerebral, onde
as experiéncias de desconforto prévias influencia-
riam igualmente a expressao emocional da dor.
Parece portanto que os célebres tender points care-
cem de validade. Apesar do consenso sobre a exis-
téncia de uma perturbacdo generalizada da per-
cepcao da dor, no entanto, pode ser dificil con-
trariar a no¢ao de que estes dezoito pontos magi-
cos encerram, afinal, algum tipo de patologia ou
alteracdo estrutural (Clauw e Crofford, 2003). Ao
mesmo tempo, e apesar da acumulacdo de dados
bioquimicos relacionados com a substancia P, com
o metabdlito da noradrenalina MPHG, ou com a
serotonina, a verdade € que ndao conhecemos, em
rigor, as causas biolégicas da fibromialgia. E talvez
possivel que a valorizagdo organica do conceito, ao
longo dos anos, tenha mesmo determinado con-
sequéncias negativas para alguns doentes e para a
proépria sociedade (Carette, 1995).
Mas, se ndo existe inflamacgdo nem deterioragdo,
porque é que doi tanto?
A verdade é que nédo sabemos. Aqueles que dizem
saber as causas da fibromialgia estdo provavel-
mente a tentar vender alguma coisa. Ndo foi en-
contrada a causa da fibromialgia.

Goldenberg, 2002:10.

Neste contexto, e nao obstante os dados mais re-
centes da investigacdo biolégica, talvez se mante-
nha pertinente um comentdrio do reumatologista
Simon Carette, hi cerca de uma década:
... Penso que devemos concentrar os nossos esfor¢os
numa melhor compreensdo dos factores psicosso-
ciais que predispéem os doentes a desenvolver este
sindrome doloroso, assim como daqueles que, por
outro lado, ajudam a perpetuar os sintomas. NOs
abragdmos uma entidade que existe hd séculos, de-
mos-lhe um novo nome, cridmos um importante
problema de satide ao darmos-lhe uma importan-
cia acrescida, ao investigd-la e ao sugerir que merece
compensagoes por incapacidade. Cridmos um
monstro e agora temos que emendar a méo.
Simon Carette, 1995

Os estudos relacionados com factores psicosso-
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ciais tétm mostrado resultados conflituais. Embo-
ra os dados relativos a presenca de perturbacoes
psiquidtricas especificas sejam mais controversos
(Boissevain e McCain, 1991), parece que a fibro-
mialgia se associa a elevados indices de psicopa-
tologia geral, pelo menos numa subamostra de
doentes (Epstein et al., 1999). Mesmo na comuni-
dade, as manifestacoes clinicas de depressao e an-
siedade parecem ter relevancia clinica (White et al.,
2002). A este respeito, um estudo recente verificou
que a fibromialgia, tal como outros sindromes
somadticos funcionais, estd relacionada, mas nao é
completamente dependente, da depressado e da
ansiedade. Por outras palavras, ndo existe na fibro-
mialgia uma primazia universal de sintomas psico-
légicos sobre os sintomas fisicos, o que significa
que a associacao transversal da dor, da depressao
e da ansiedade pode, neste sentido, admitir dife-
rentes relagoes causais (Henningsen et al., 2003).
Asrelacoes entre depressio e fibromialgia, nomea-
damente, estdo longe de ser claras. A possibilidade
de a fibromialgia causar depressao é contrariada,
entre outras razoes, pelo facto de muitos doentes
terem antecedentes depressivos, invertendo assim
a relagcdo temporal entre as duas condicdes clini-
cas. Ndo é consistente, portanto, a nocao geral-
mente defendida pelos doentes segundo a qual a
depressdo é uma consequéncia da dor crénica. A
hipétese alternativa de a depressdo constituir
causa da fibromialgia, por sua vez, é comprometi-
da pela eventualidade de um padrio temporal in-
verso, ou seja, pela verificacdo de que, frequente-
mente, a fibromialgia precede o aparecimento do
quadro clinico depressivo. Ou seja, a hip6tese de
uma etiologia psicolégica para o quadro clinico,
muitas vezes defendida pelos médicos no contex-
to clinico, fica também comprometida por esta re-
lacdo cronolégica. Deste modo, resta uma terceira
possibilidade, a de que a fibromialgia e a de-
pressao, afinal, partilhem de uma anomalia etio-
légica comum, nao identificada (Hudson e Pope,
1996). Claramente, esta é também uma solucdo in-
satisfatoria.
Wounded as a child, vulnerable forever
Van Houdenhove, 2002

Um estudo comparativo, envolvendo dois grupos
de doentes com fibromialgia e artrite reumatéide,
sugeriu que os primeiros exibem um padrio ca-
racterizado pelo registo de mais sintomas somati-
cos, mais intervencdes cirdrgicas e um comporta-
mento de procura de ajuda que pode reflectir um

processo de somatizacao, mais do que uma per-
turbacdo psiquiatrica distinta (Kirmayer et al.,
1988). Noutros estudos comparativos, envolvendo
também doentes com fibromialgia e artrite
reumatoéide, os primeiros mostraram mais diag-
nésticos psiquidtricos e mais sintomas fisicos fun-
cionais, para além de uma maior frequéncia de ex-
periéncias de abuso prévias e de conflitos inter-
pessoais, ao longo da vida (Walker et al., 1997). No
mesmo sentido, um estudo mais recente mostrou
que os pontos dolorosos guardam uma forte asso-
ciacdo com algumas caracteristicas da somatiza-
¢do erespectivos antecedentes, durante a infancia,
que provavelmente contribuem para o desenvol-
vimento da fibromialgia (McBeth et al., 1999). Ain-
da noutro trabalho, foi igualmente demonstrado
que os doentes com fibromialgia reuniam maior
numero de adversidades durante a infiancia, in-
cluindo maus tratos fisicos e abuso sexual, negli-
géncia afectiva e outros problemas familiares (Im-
bierowicz e Egle, 2002). A maior ocorréncia de ex-
periéncias de abuso na fibromialgia, alids, sugere
a existéncia de uma relacdo mais geral, ndo es-
pecifica, entre vitimizacao e somatizagdo, um con-
ceito que adquire, assim, uma espécie de afinidade
etiolégica com a fibromialgia (Winfield, 2001). Por
outras palavras, o conceito de somatizacao ndo
deve ser tomado como sobreponivel ao conceito
de fibromialgia. Mas muitos casos clinicos de fibro-
mialgia e somatiza¢do tém em comum a ocorrén-
cia prévia de experiéncias de abuso, privacao,
adversidade, trauma ou negligéncia afectiva. Ora,
este conceito de somatizacgao, acima referido, tam-
bém néo deve ser entendido num vacuo fisiol6gi-
co (Lipowsky, 1988; Sharpe e Bass, 1992). Ou seja,
o processo de somatizacdo é compativel com al-
teragoes fisiopatolégicas que, nos casos clinicos
de fibromialgia, podem reflectir uma hiporeactivi-
dade do sistema hipotdlamo-hipéfise-suprarenal
(Van Houdenhove, 2003). Mais uma vez, a com-
preensao da fibromialgia ndo se esgota na exibicao
de argumentos redutores, biolégicos ou psicosso-
ciais. Mas o cardcter subjectivo dos sintomas, a
discrepancia aparente entre patologia objectiva e
incapacidade observada, bem como a sugestdo de
uma associagdo relevante entre as queixas dos
doentes e os respectivos antecedentes pessoais ou
factores situacionais, todos estes factores tém pro-
movido igualmente o recurso a estudos de inves-
tigacdo qualitativa, com o objectivo de conhecer o
ponto de vista do doente, explorar os seus cons-
trangimentos biogréaficos e situacionais, e assegu-
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rar uma descricdo detalhada dos seus mundos so-
ciais (Hallberg e Carlsson, 1998; Hellstrom, 1999).
Nao existe uma «personalidade fibromidlgia»
(Jacobsen et al., 1993). Mas a experiéncia clinica e
alguns estudos mostram-nos que sao frequentes
alguns tracos que parecem predisp0r, iniciar e/ou
perpetuar os sintomas tipicos de fadiga crénica ou
fibromialgia (Van Houdenhove et al., 2001). Referi-
mo-nos auma elevada propensdo para a ac¢ao, ao
estilo de vida hiperactivo, aos tracos de perfeccio-
nismo e inflexibilidade adaptativa, a incapacidade
aparente de recusar factores de pressdo ou exigén-
cia externa que caracteriza, amitde, o comporta-
mento dos nossos doentes. E como se muitos de-
les tentassem manter a cabeca a tona de dgua, du-
rante muito tempo, até sucumbirem como «guer-
reiros exaustos» (Van Houdenhove, 2003). Como se
0 seu «sistema eléctrico» entrasse em colapso, de
acordo com o conceito de neurastenia do século
XIX.
A person with a nervous tendency is driven to think,
to work, to strive for success. He presses himself and
his life forces to the limit, straining his circuits. Like
an overloaded battery ... the sufferer’s electrical sys-
tem crashes down, spewing sparks and symptoms
and giving rise to neurasthenia.
George Beard, 1869

A hiperactividade destes doentes, alids, ndo seria
uma fun¢do do nimero de horas de trabalho antes
de adoecerem, mas antes um traco a ser com-
preendido no contexto das suas biografias e perso-
nalidades. Poderia reflectir, por exemplo, uma
tendéncia narcisica para negar limites pessoais,
uma estratégia de regulacdao do humor, ou um pas-
sado de «parentificacdo» em que a doente foi obri-
gada a ocupar o lugar de uma méae com doenca
crénica, no cumprimento das tarefas domésticas.
Em muitos destes casos, o inicio da fadiga poderia
associar-se a um fracasso nas (elevadas) ambicoes
ou objectivos de vida, auma incapacidade de con-
tinuar com um estilo trabalhélico, obsessivo, devi-
do a doenca intercorrente, etc., etc. (Van Houden-
hove, 2002).

No espectro clinico da somatizacao, por outro
lado, podem ser equiparados a tragos de persona-
lidade algumas dimensdes comportamentais
como a afectividade negativa—uma propensao in-
dividual para sentir uma ampla variedade de sinto-
mas fisicos e emocionais, incluindo a ansiedade,
depressao e sintomas somaéticos funcionais,
medicamente inexplicados. Os conceitos de absor-

¢ao, hipervilgilancia e amplificacdo somaticas, re-
actividade fisiolégica, atencdo e percepcdo somati-
cas, capacidade de elaboragdo cognitiva e de ex-
pressdo das emocdes, bem como o modo particu-
lar como as pessoas lidam com os seus sintomas
fisicos, ou com a dor crénica, todos estes aspectos
assumem uma relevancia potencial no estudo das
relacdes entre personalidade e sindromes somati-
cos funcionais, incluindo a fibromialgia e o sin-
drome de fadiga crénica (Kirmayer et al., 1994).

A expressdo sindrome somatico funcional tem
sido aplicada a situacées clinicas caracterizadas
sobretudo por sintomas, sofrimento e incapacida-
de, na auséncia aparente de uma patologia organi-
ca consistente (Barsky e Borus, 1999). Sdo exem-
plos o célon irritavel, a dor tordcica atipica, as ce-
faleias de tensdo, a disfuncao temporomandibular,
a sensibilidade quimica muiltipla, a dor pélvica
crénica, a fibromialgia e o sindrome de fadiga cré-
nica, entre outros, de acordo com as diferentes es-
pecialidades médicas (Wessely et al., 1999). Os sin-
dromes somaticos funcionais, assim, poderiam
constituir artefactos da especializagao médica, re-
flectindo uma tendéncia dos especialistas para fo-
carem uma atencao selectiva nos sintomas mais
caracteristicos da sua especialidade. Ou seja, os
diferentes sindromes talvez nao constituam enti-
dades diagnésticas especificas mas representam,
eventualmente, segmentos diferentes de um ani-
mal maior — como na pardbola do elefante e do
homem cego. Por outro lado, o processo de ampli-
ficacdo sintomatico alegadamente caracteristico
destas condicdes clinicas resultaria de uma crenca
individual na existéncia de uma doenca grave, na
expectativa de um agravamento sintomaético pro-
gressivo, nos beneficios do papel de doente e na
exibi¢cdo alarmista de uma condi¢do dramatica e
incapacitante, muitas vezes promovida pela co-
municacdo social, falada e escrita (Barsky e Borus,
1999).

A fibromialgia é uma doenca?

Afinal, devemos acreditar, ou ndo, no conceito de
fibromialgia? As dores e os sintomas associados
sdo verdadeiros, para quem faz pratica clinica. Mas
o conceito de fibromialgia, esse, tem um estatuto
controverso que lhe chega a negar, como vimos,
uma existéncia auténoma (Erlich, 2003). E poresta
razdo que um autor anénimo diz ndo acreditar na
existéncia da fibromialgia apesar de ver, com mui-
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ta frequéncia, «doentes que parecem sofrer desta
doenca» (Raspe Croft, 1995). Estes doentes ja foram
vistos como pertencendo a «uma mistura de dife-
rentes grupos, muitos infelizes, alguns deprimi-
dos, alguns ansiosos e alguns em stress» (Hart,
1988), o que significa que, nestas condicdes, «nin-
guém sofre de fibromialgia até ter o diagndéstico»
(Erlich, 2003). A construcdo e perpetuacao social
do diagnéstico, alids, dependeria da existéncia de
doentes vulneraveis, de médicos especialmente
entusiasmados e de circunstancias culturais fa-
voraveis, potenciadas pela comunicacdo social
(Showalter, 1997). Mas este diagnéstico, numa
perspectiva diferente, é defensavel pelo facto de
nos oferecer «uma estrutura de compreensao e um
modelo terapéutico», uma explicacdo para os sin-
tomas, uma legitimacdo médica das queixas, um
ponto de partida para esclarecermos e ajudarmos
os nossos doentes, de uma forma construtiva, tal
como acontece com o diagnéstico de depressdao
(Goldenberg, 1995; 2002). Por outras palavras, a
medicalizagdo pode perpetuar a incapacidade e a
exclusdo. Mas quando usada de uma forma posi-
tiva, apropriada, a medicalizacdo pode constituir
o primeiro passo em direc¢do a recuperacao clini-
ca do doente (Wessely, 2002).

Regressando a um registo mais céptico, subsis-
tem duvidas na comunidade médica sobre a utili-
dade do diagnéstico de fibromialgia, ndo obstante
as vantagens potenciais da sua aplicacao.
Odiagndstico consiste num sistema de adivinhagdo
mais ou menos preciso no qual o ponto de chegada
é um nome. Estes nomes, quando sdo aplicados a
doencgas, vém a assumir a importdncia de entidades
especificas, embora ndo sejam mais do que con-
cepgles inseguras e portanto tempordrias ...

Quintner e Cohen, 1999

E possivel que as expectativas criadas pelos crité-
rios diagnosticos do CAR tenham sido, de algum
modo, defraudadas. O principal mentor intelec-
tual da fibromialgia, enquanto conceito, tem pro-
cedido, ele préprio, a algumas reflexdes criticas:

Quando comegdmos, nos anos 80, nés viamos os
doentes a andarem de médico em médico, com
dores. Acreditdmos que ao fazermos o diagnéstico
de fibromialgia, lhes reduziamos o stress e o con-
sumo de cuidados de satide. Mas esta ideia de que
podiamos interpretar o seu mal-estar, através do
diagndstico, e deste modo ajudd-los, ndo se confir-
mou. A minha opinido hoje é a de que estamos a
criar uma doenga e ndo a curar uma doenga. Se

fazemos o diagnéstico de fibromialgia, a dor passa
adominar avida das pessoas. Ao receber o diagnos-
tico e ao tomar medicamentos, as pessoas passam
a exibir os cartbes de membros do «clube da fibro-
mialgia»

Wolfe, E, cit. In Goldenberg, 2002, pp. 22

A valorizacgdo excessiva dos pontos dolorosos e a
desvalorizacdo aparente dos aspectos psicosso-
ciais serviram também de reflexio critica, recente,
para Frederick Wolfe, que desaconselhava mesmo
o uso dos critérios diagnésticos do ACR na pratica
clinica. Num registo irénico, os pontos dolorosos
foram equiparados aos «novos sinais de beleza dos
reumatologistas» (Malleson, 2002).

Talvez os pontos dolorosos, enquanto critério es-
sencial, tenham sido um erro. Ao ignorarmos o mal-
-estar e 0s aspectos psicossociais centrais do sindro-
ma, ao darmos prioridade a um item do exame fisi-
co, permitimos que a fibromialgia passasse a ser
vista sobretudo como uma doenga fisica. Mais do
que isto, removemos todos os vestigios das caracte-
risticas mais importantes da doenga. Como ciéncia,
foi OK. But it was bad reality.

Wolfe, E, ] Rheumatology, 2003

A fibromialgia é uma doenca psicossomatica?

Eric Cassell usou o termo «illness» para designar
«aquilo que o doente sente quando vai ao médico»,
e a palavra «disease» para se referir «<aquilo que ele
tem quando regressa do gabinete de consulta» (in
Helman, 2002). «A disease, portanto, é algo que um
orgao tem; a illness algo que a pessoa tem». A di-
seaseéuma condicdo médica bem definida, basea-
da numa patologia especifica. A illness é a respos-
ta subjectiva do individuo e dos que lhe sdo proéxi-
mos ao seu estado de mal-estar. Nao inclui apenas
a sua experiéncia de desconforto, mas também o
significado que ele confere a esta experiéncia.
Neste sentido, podemos dizer que a fibromialgia
ndo é provavelmente uma doenca distinta, dada a
ndo especificidade dos processos biolégicos en-
volvidos. Mas é uma verdadeira illness, se olharmos
para o impacto dramatico e para o sofrimento as-
sociados as suas manifestacdes (Van Houdenhove,
2003). Ndo é uma doenca psicossomadtica no velho
sentido psicodinamico, na medida em que nao é
explicédvel a custa de um conflito inconsciente cu-
jos correlatos fisiol6gicos determinem o seu
aparecimento (Lipowsky, 1986). Mas envolve con-

ORGAO OFICIAL DA SOCIEDADE PORTUGUESA DE REUMATOLOGIA

- ACTA REUM PORT. 2004:29:111-129 I



MANUEL JOAO R. QUARTILHO

certeza um processo psicossomdtico baseado nos
factores psicossociais que influenciam o inicio e
evolucao dos sintomas fisicos (Kirmayer e Rob-
bins, 1991). Embora a fibromialgia possa, ou nao,
fazer uma transicdo de illness para disease, tal
como o sindrome de fadiga crénica, no futuro
(Wessely, 2002), consideremos agora alguns ele-
mentos biograficos e psicossociais geralmente as-
sociados ao sindrome clinico.

Investigacao

It is more important to know what sort of a patient
has a disease than what sort of disease the patient
has.

Sir William Osler

O nosso trabalho envolveu dois grupos de doentes
consecutivos, com os diagnésticos de fibromial-
gia (n=58) e artrite reumato6ide (n=43), recrutados
no Departamento de Reumatologia dos HUC
(Medicina III).

O estudo obedeceu a uma abordagem metodo-
l6gica dupla, quantitativa e qualitativa (Quartilho,
1999). Quanto a abordagem quantitativa, foram
administrados vérios instrumentos psicométricos
e um questiondrio de auto-registo, em duas
ocasides diferentes. Os instrumentos referidos in-
cluiram o Inventdrio de Avaliagdo Clinica da De-
pressdo (IACLIDE, Vaz Serra, 1994), o Brief Symp-
tom Inventory (BSI, Derogatis, 1993), a Somatosen-
sory Amplification Scale (SSAS, Barsky et al., 1990),
o Symptom Interpretation Questionnaire (SIQ,
Robbins e Kirmayer, 1991), o Illness Behaviour
Questionnaire (IBQ, Pilowsky et al., 1994), a Posi-
tive and Negative Affect Schedule (PANAS, Watson
et al., 1988) e a Short-Form Health Survey (SF-36,
Medical Outcomes Trust, 1994). Todas as escalas
foram administradas a todos os doentes, em dois
tempos separados por um intervalo de seis meses.
O questiondrio, por sua vez, baseou-se largamente
numa entrevista diagnéstica estruturada para sin-
dromes somadticos funcionais, incluindo a fibro-
mialgia, sindrome de fadiga crénica e sindrome do
colon irritavel, designada por Structured Diagnos-
tic Interview for Functional Somatic Syndromes
(SDIFFS, Kirmayer et al., 1995). A abordagem quali-
tativa incluiu duas entrevistas semi-estruturadas
aplicadas a uma subamostra de doentes com o
diagnéstico de fibromialgia (n=11). A primeira en-
trevista centrou-se na fenomenologia dos sin-

tomas e no respectivo impacto sobre a vida fami-
liar e social. A segunda prestou atencdo as histérias
de vida. Foram também realizadas pequenas en-
trevistas com os cénjuges dos doentes.

Quanto ao Questiondrio de Auto-Registo, verifi-
cou-se que a amostra de doentes com fibromial-
gia era sobretudo constituida por mulheres ca-
sadas, com umaidade média de 45 anos e um baixo
grau de literacia. A auto-avaliagdo das suas situa-
¢coes de vida correntes, relativas aos seis meses
anteriores, revelou mais problemas familiares e so-
ciais, mais sintomas depressivos, um maior
namero de sintomas medicamente inexplicados,
e uma maior interferéncia da dor nas suas activi-
dades do dia a dia, em comparagdo com os doentes
com artrite reumat6ide. Denotavam uma menor
satisfacdo com as suas vidas familiares, uma menor
percepcao de apoio social funcional e ainda um
maior nimero de acontecimentos de vida nega-
tivos ao longo da vida. Mais de metade dos doentes
tinham recorrido a consultas de Psiquiatria no pas-
sado e, enquanto grupo, evidenciaram um maior
consumo global de cuidados de satde.

Na maioria dos casos, os sintomas apareceram
na sequéncia de um acontecimento precipitante,
como o poés-parto. A intensidade da dor revelou-
-se mais intensa, quando comparada com os
doentes com artrite reumat6ide. Com a ajuda de
um andlogo visual da dor, a respectiva intensidade
pareceu compativel com o comportamento obser-
vado mas este, por sua vez, nao pareceu decorrer
exclusivamente de um fenémeno nociceptivo. A
maioria dos doentes referiu que os seus médicos
assistentes lhes tinham dito, ou dado a entender,
que os sintomas eram «causados pelos nervos». A
sua percepcdo relativa as atitudes do conjuge, rela-
cionadas com a dor, sugeriram que, na maioria dos
casos, estes mostraram alguma preocupagao, em-
bora um subgrupo de doentes assumisse que o
conjuge, ao contrdrio, «ndo diz nem faz nada, é
como se eu nao tivesse dores». As aptidoes de co-
ping revelaram sobretudo estratégias passivas, tais
como a catastrofizacdo, com apelo mais frequente
a recursos externos ou uma atitude de «desistén-
cia», na presenca de sintomas dolorosos. As ati-
tudes das outras pessoas e o impacto familiar dos
sintomas revelou uma maior percepcao de aliena-
¢ao interpessoal, com tendéncia para a constricao
social, assim como um maior grau de consequén-
cias negativas na dindmica familiar. No espaco ex-
trafamiliar, nomeadamente, a forma como os
doentes mostraram encarar o comportamento das
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outras pessoas pareceu «obrigd-los» ao recolhi-
mento, arestricao social, dadas as ameacas repeti-
das de deslegitimacao para os seus sintomas.
Quanto aos Instrumentos Psicométricos utiliza-
dos, encontramos diferencas estatisticamente
significativas. O JACLIDE mostrou uma maior
intensidade dos sintomas depressivos no grupo de
doentes com fibromialgia. Mas estes sintomas nao
pareceram derivar de uma didtese endégena. Pelo
contrario, pareceram relacionar-se mais com a in-
capacidade de realizacdo de objectivos pessoais,
significativos, com sentimentos de perda ou auto-
-desvalorizacao (Brown, 1998). Ou com contextos
que puseram em causa a auto-estima dos doentes,
forcando-os a posicdes de subordinacdo ou a situa-
¢oes de vida que inviabilizaram as possibilidades
de um escape seguro, de libertacdo relativamente
a contextos opressivos, de natureza interpessoal
(Gilbert, 1992). O Brief Symptom Inventoryrevelou
mais psicopatologia geral, em todas as dimensoes
patolégicas consideradas, com destaque para a di-
mensdo de somatizacdo. Nas restantes dimensées,
os valores encontrados mostraram uma curiosa
sobreposicdo com os valores obtidos numa amos-
tra de doentes com perturbacdo emocional (Cana-
varro, 1999). O Illness Behaviour Questionnaire
revelou diferencas nas escalas de percepc¢do psico-
lé6gica versussomatica, perturbacao afectiva, nega-
¢do e irritabilidade. Estes resultados dizem-nos
que os doentes com fibromialgia admitem ter
problemas pessoais e interpessoais, para além dos
sintomas fisicos. Admitem igualmente que ficam
muitas vezes tristes, ou deprimidos, e que tém di-
ficuldades em relaxar. Reconhecem, por fim, o im-
pacto negativo do seu comportamento junto das
outras pessoas, com consequente isolamento so-
cial. A Somatosensory Amplification Scale indicou
a presenca de uma maior sensibilidade somatica,
a provavel presenca de um «estilo perceptivo am-
plificador» nos doentes com fibromialgia, favore-
cendo os conceitos de hipervigilancia e amplifi-
cacdo (McDermid et al., 1996; Crombez et al.,
2004). A Short Form-36 confirmou a presenca de
elevados indices de incapacidade e um pior esta-
do de satde global, de acordo com a impressao
clinica e com a literatura (Epstein et al., 1999). O
Symptom Interpretation Questionnaire revelou
uma maior tendéncia para atribuicées psicologi-
cas e somadticas. Uma tendéncia para se fazerem
atribuicGes psicolégicas perante sintomas comuns
associa-se geralmente a um maior registo de sin-
tomas somaéticos e depressivos e também a presen-

c¢a de antecedentes psiquidtricos. O estilo atribu-
cional somético, por sua vez, costuma relacionar-
-se com o volume de sintomas fisicos medicamen-
te inexplicados (Kirmayer e Robbins, 1991). Final-
mente, a Positive Affect and Negative Affect Sche-
duleconfirmou arelevancia clinica da afectividade
negativa em doentes com fibromialgia. Embora
esta dimensao do humor, também conhecida por
neuroticismo, possa justificar uma inflaccao es-
puria de muitas varidveis nos estudos de auto-re-
gisto, é provavel que uma pontuacio elevada torne
as pessoas mais susceptiveis de perceber e reagir
a sensacoes fisicas comuns (Watson e Penneba-
ker, 1989), uma possibilidade compativel com o
conceito de hipervigilancia, atrds mencionado. A
eventual associacdo entre hipervigilancia e um
indice elevado de afectividade negativa pode assim
concorrer para um registo aumentado de sintomas
fisicos, através de dois mecanismos principais.
Primeiro, é possivel que os doentes prestem mais
atencdo a sensagdes corporais normais. Segundo,
podem interpretar sintomas normais como sendo
patolégicos (Barsky e Klerman, 1983).

Quanto as Entrevistas, encontramos seis cate-
gorias principais. Os discursos de dor foram subli-
nhados como idiomas particulares de desconfor-
to psicossocial e de incapacidade, associados a
atribuicdes comuns, baseadas no paradigma
biomédico. Os doentes revelaram uma forte cons-
ciéncia dos seus sintomas corporais e usaram com
frequéncia descricbes metaféricas para estes sin-
tomas. A categoria impacto/consequéncias desi-
gnou o impacto global do comportamento do
doente nas suas interac¢des familiares e sociais,
assim como nos seus contactos com o sistema de
cuidados de satde. A dor prolongou-se por um
mundo de dor, condicionando o mundo a sua ex-
pressdo. A categoria legitimacdo/deslegitimacdo
relacionou-se com o modo como os sintomas e
comportamento do doente foram aceites, ou re-
jeitados, no ambito das suas interacgoes interpes-
soais, tanto a nivel da comunidade como a nivel
dos cuidados de satide. Os processos de deslegiti-
macao das queixas, nos diversos contextos inter-
pessoais, assumiram uma importancia critica
aparente. A categoria adversidade distal/vulnera-
bilizagdo incluiu todos os acontecimentos, expe-
riéncias ou factores, internos e externos, mais ou
menos remotos, que tiveram um impacto aparen-
temente negativo na histéria biogréfica do indivi-
duo. Esta categoria incluiu, por exemplo, experién-
cias de perda durante a infincia, experiéncias de
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abuso fisico e negligéncia parental e ainda ex-
periéncias de contacto com doencgas em familia-
res proximos. A categoria circunstdncias proximais
pretendeu assinalar as condicdes ou factos asso-
ciados ao inicio dos sintomas tipicos da fibromial-
gia. Esta categoria incluiu principalmente o pés-
-parto, mas também acidentes traumaticos e con-
flitos interpessoais. Também foram valorizados os
contextos de vida mais amplos em que surgiram,
e se mantiveram, os sintomas clinicos. A categoria
individuol/situagdo reflectiu as relacoes existentes
entre contextos de vida e pensamentos individuais,
a partir do presente, com elementos individuais e
situacionais em interacg¢ao reciproca. De um modo
geral, esta categoria incluiu uma visdo negativa do
passado, do presente e do futuro, associada a cren-
¢as de incapacidade, com algumas variacées. Fi-
nalmente, as entrevistas com os c6njuges mos-
traram uma tendéncia para uma certa «<homeos-
tase disfuncional», consolidada na maioria dos ca-
sos pela disponibilidade do cénjuge para ajudar o
doente na sua luta por uma legitimacdo médica e
social dos seus sintomas.
Asnossas conclusdes segui-

ao alivio eficaz dos sintomas» (Quartilho, 1998). O
cardcter descritivo e a neutralidade etiol6gica do
conceito de somatizacdo implica que esta deve ser
entendida como um processo envolvendo nao
apenas mecanismos psicoldgicos e sociais, mas
também biolégicos. Este ponto de vista justifica
uma conexado fenomenoldgica entre os dois con-
ceitos, numa leitura transversal, uma vez que am-
bos podem ser caracterizados por uma atenc¢ao
preferencial a sensacdes corporais, por uma
padrao generalizado de hipervigilancia da dor
(Figura 1). Numa perspectiva comportamental, as
pessoas que prestam mais atencao a dor sdo mais
susceptiveis de se comportarem em func¢do das
suas experiéncias de dor (McCracken, 1997). A
atencao, por suavez, é guiada por processos cogni-
tivos de atribuicao e interpretacdo. Estes proces-
sos localizam os sintomas no corpo e detectam
eventualmente a presenca de uma «doenca grave».
Esta «auto-descoberta» determina uma activagao
de respostas psicolégicas, tais como uma preocu-
pacao relacionada com doencas ou uma reacgao

ram um duplo formato —trans-
versal e longitudinal. Ambas as
perspectivas provaram ser
compativeis com o processo
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Figura |.Somatizacdo e Fibromialgia: Modelo Integrador (Adapt. Kirmayer e
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de catastrofizacao, bem como
o recurso aos cuidados de
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Como sabemos, os sintomas
sdo frequentemente deslegiti-
mados por profissionais de
satde e nas interacgdes so-
ciais, na comunidade. Esta € a
principal razdo pela qual os
doentes com fibromialgia se
acham tantas vezes incom-
preendidos, mesmo estigma-
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v

Fibromialgia

tizados, no contexto das suas
redes sociais.

Processos fisioldgicos, psi-
colégicos, interpessoais e so-
cioculturais, todos contribuem potencialmente
para ciclos viciosos de amplificacdo que podem
agravar os sintomas. Por exemplo, a preocupacio
com a doenga e as respostas de catastrofizacao de-
terminam um aumento dos niveis de ansiedade
que, por sua vez, da origem a sintomas sométicos
associados a activacdo do sistema nervoso
auténomo; o evitamento de actividades e o com-
portamento de papel de doente originam des-
condicionamento fisico, alteracées do sono e ou-
tras formas de desregulacdo fisioldgica; as inter-
pretacdes culturais dos sintomas e o designado
comportamento de papel de doente? reforcam as
atribuicoes patologizadoras para novas sensacoes,
assim como a situacdo de mal-estar e de incapaci-
dade; e, finalmente, o mesmo comportamento de
papel de doente pode originar conflitos interpes-
soais que, por sua vez, aumentam o grau de acti-
vacao emocional e contribuem, assim, para a per-
sisténcia de sintomas somaéticos funcionais.

A somatizacao, portanto, exibe uma sobreposi-

2 De modo sucinto, o comportamento de papel de doente corres-
ponde a um conceito com as seguintes caracteristicas: 1) discrepan-
cia entre doenca detectavel e incapacidade manifesta; 2) procura de
validagao para a doenga; 3) apelo a responsabilidade médica; 4) ati-
tudes de vulnerabilidade e desamparo; 5) evitamento de papéis
sauddveis, com alegacdes persistentes de incapacidade; 6) presenca
eventual de compensac¢des ambientais; e 7) comportamentos inter-
pessoais que tendem a manter o estatuto de papel de doente (Black-
well, 1992)

Figura 2. Fibromialgia: Processo Dinamico

¢ao fenomenolégica com a fibromialgia. Contudo,
esta leitura transversal depende de uma leitura
biografica, dindmica, de uma dimensao temporal
que requer uma perspectiva longitudinal, com-
plementar (Figura 2). De facto, alguns dos factores
causalmente relacionados com a somatizacio fo-
ram também encontrados nas entrevistas, assim
estabelecendo uma conexao etiolégica com a fi-
bromialgia. Foi o caso de um estilo de vida
hiperactivo, da comorbilidade psiquidtrica, da
experiéncia pessoal com doencas ou do contacto
préximo com familiares doentes, da prestacdo de
cuidados continuados com alienacao do bem-es-
tar pessoal, da iatrogénese, e também das expe-
riéncias prévias de abuso e negligéncia parental.
Obviamente, estes factores comuns nido podem ser
generalizados a todos os doentes, dado fazerem
parte de uma populacdo heterogénea. Contudo,
podem ajudar-nos a compreender toda a histéria
em muitos casos clinicos. Apenas temos que ouvir
os nossos doentes e procurar diferentes factores
predisponentes, precipitantes e de manutencao,
deste modo alargando a agenda clinica, exploran-
do as histérias de vida.

De acordo com os resultados do estudo quali-
tativo, e também com a nossa experiéncia clinica,
o factor tempo assume uma importancia vital no
desenvolvimento da fibromialgia. Se nos é permi-
tido especular, este sindrome deve ser concebido
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como uma via final comum, como uma conse-
quéncia final de uma activacao recorrente de sis-
temas biolégicos e psicossociais previamente
desregulados. Sempre que acontece um novo fac-
tor de desregulacdo, tanto biolégica como psicos-
social, surge uma nova linha de base, com uma
nova predisposicdo que por sua vez interage com
novos factores de stress, no futuro. Independente-
mente das possiveis alteracdes biolégicas que
acompanham este processo dindmico, como a
sensitizacdo central, parece-nos mais apropriado
compreender a fibromialgia como um ponto de
chegada onde convergem diferentes experiéncias
pessoais de adversidade distal e diferentes precipi-
tantes ou circunstancias proximais, um ponto po-
tenciado por sucessivos contextos negativos de na-
tureza familiar, interpessoal ou profissional, ou
ainda relacionados com o sistema de cuidados de
satde. A sucessdo destes contextos, ou situacoes de
vida correntes, sempre associados a umanova pre-
disposicdo, parece assumir uma grande im-
portancia evolutiva. Nos vérios casos individuais,
pareceram assumir o papel de fiel da balanca, os-
cilando numa ou noutra direccdo em fungao de
um equilibrio final entre factores de proteccao e
factores de agravamento, tanto no estado de satide
global do doente como nos seus mundos familiares
e sociais.

Os factores de agravamento, sempre que mos-
traram ser dominantes, pareceram criar, numa de-
terminada fase do processo, alteracdes negativas
incontrolaveis que representaram uma espécie de
«ponto de nao retorno». Ou seja, o doente deixou
de ter uma percepcao de controlo sobre a sua vida.
Ficou a mercé de constrangimentos estruturais ou
interpessoais, sem possibilidades de fuga ou de es-
colha livre, auténoma. Nesta situagdo, caracteri-
zada pela presenca irreversivel de alteracdes nega-
tivas incontrolaveis, o impacto dos factores proxi-
mais pareceu desvanecer-se, dado o maior poder
patogénico das predisposicdes individuais e das
situacdes de vida correntes. Contudo, noutras cir-
cunsténcias, estes factores assumiram uma funcao
positiva, protectora, contribuindo para a reversao
das queixas. Por outras palavras, a evolucao clini-
ca pode depender parcialmente do que acontece,
bom ou mau, na vida real das pessoas, nos seus
mundos morais concretos. Assim, a perspectiva
longitudinal mostrou ser compativel com um es-
pectro de possibilidades; os sintomas ndo parece-
ram seguir uma suposta evolucado natural da
doenca, independentemente dos contextos de

vida. Pelo contrario, a fibromialgia pareceu corres-
ponder a uma via final comum onde convergem
experiéncias de vulnerabilizacdo e adversidade
distal, juntamente com circunstancias proximais
associadas a vdarios contextos negativos que se
auto-perpetuam, a custa de alteracdes negativas
incontrolaveis, persistentes. A fibromialgia, por-
tanto, corresponde a uma vulnerabilizacdo pro-
gressiva das resisténcias individuais, a uma com-
binacdo sinérgica de vulnerabilidades estabeleci-
das ao longo do tempo.

Existe uma ampla literatura relacionada com a
adversidade e o processo de stress (Dohrenwend,
1998). Se acreditarmos numa relagdo consistente
entre stress, adversidade e fibromialgia, podemos
sugerir algumas proposi¢cées centrais provisorias,
com base nas entrevistas e na nossa experiéncia
clinica. Primeiro, quanto mais relevante for a con-
tribuicdo da predisposicdo individual e/ou dos
contextos de vida negativos para as alteragdes ne-
gativas incontroldveis da situacdo de vida corrente,
em comparacao com os acontecimentos proxi-
mais, mais provavel é a persisténcia destas altera-
¢oes. Ou seja, os casos mais graves de fibromialgia
salientam a relevancia clinica das predisposicoes
individuais (ex: perturbacdo da personalidade)
e/ou o impacto negativo das situagées de vida cor-
rentes (ex: violéncia doméstica). Segundo, quanto
menor o apoio social na situacdo de vida corrente,
ou a percepcao de falta de apoio, material e psi-
colégico, mais provavel é a persisténcia das altera-
¢des negativas incontrolaveis. Terceiro, a duracao
dos sintomas varia directamente com a duracdo ou
recorréncia das alteracdes negativas incontrolaveis
na situacgdo de vida corrente. Ou seja, a percepgao
continuada de falta de controlo pode instituir na
vida corrente «hébitos de vida» caracterizados pela
dor e pelaincapacidade, persistentes. Finalmente,
quanto mais tempo os sintomas persistem, menos
necessarias sdo novas alteragdes negativas incon-
trolaveis, na situacdo de vida corrente, para que
ocorra umarecidiva. Ou seja, mais vale prevenir do
que remediar.

Assim, nesta perspectiva, a fibromialgia nao é
um desfecho obrigatério, baseado numa evolugao
supostamente natural de uma disfuncdo biolégi-
ca, mas antes o resultado final de uma evolugéao so-
cial da doenca, de transaccdes entre o individuo e
o seu ambiente, ao longo do tempo. E uma janela
de sofrimento que ndo € redutivel a um vocabu-
lario de sintomas. E uma possibilidade dentro de
um espectro de possibilidades, que requer uma
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avaliacdo conjunta de vulnerabilidades, predis-
posicoes e contextos de vida. Por outras palavras,
a evolucdo dos sintomas tem lugar num contexto
interpessoal, na familia, na comunidade e no con-
texto das consultas médicas. A vida do doente fica
aparentemente condicionada a exibi¢do dos sin-
tomas, com uma constri¢cdo social crescente. O
sofrimento reside no siléncio das expectativas
frustradas, nos dilemas indiziveis® (Griffith e Grif-
fith, 1994), em projectos pessoais que nunca pude-
ram ser concretizados, em conflitos irresolaveis,
em ligacGes destrutivas com o passado, numa in-
capacidade verdadeira para acreditar num futuro
melhor.

Esta compreensdo da fibromialgia ndo é com-
pativel com uma visdo biomédica que reduza a dor
a categoria de um fenémeno exclusivamente no-
ciceptivo. A dor deve ser também considerada co-
mo uma percepg¢ao, e ndo apenas como uma sen-
sacdo, que depende da capacidade, e da necessi-
dade, de conferir significado a experiéncia subjec-
tiva. Na dor crénica, os sintomas sdo nao apenas
subjectivos, mas também intersubjectivos, parti-
lhados por praticas discursivas que lhes conferem
um significado social. Afectam a vida familiar, as
relacdes com outras pessoas e com o sistema de
cuidados de satide. Mas a familia, as outras pessoas
e os profissionais de satide influenciam também a
experiéncia da dor crénica. Estes processos «so-
ciossomaticos» inscrevem a histéria e as relacoes
sociais no corpo e ndao podem ser reduzidos a uma
terminologia biol6gica sob pena de distorcerem,
de modo brutal, aquilo que € a experiéncia huma-
na da dor crénica.

A dor pode ser exibida como uma ilustracio gra-
fica do sofrimento. Mas esta experiéncia de sofri-
mento nao tem um vocabuldrio suficientemente
rico para a tornar visivel. A dor e o sofrimento sdo
conceitos distintos — podemos sofrer na auséncia
de dor, ou ter dor sem sofrimento. Mas a dor e o

3Um dilema indizivel significa que existem «segredos» que ndo podem
ser expressos através da linguagem verbal, obrigando a um siléncio
tacito cuja perpetuagao se faz, muitas vezes, a custa de uma agressao
contra o préprio corpo. Nestas situagdes, a pessoa € vitima de uma
escolha forcada, ficando «encurralada», ndo apenas porque nao tem
nenhuma solucao a vista, mas também porque a negociacao
necessdria a resolugao do problema nao € possivel. De uma forma es-
quemidtica, o dilema indizivel pode pois ser definido como um tipo
de situacao social em que a pessoa é capaz de prever um mal-estar
significativo se se mantiver nesta situacao; todas as possibilidades de
fuga a esta situagao implicam o risco de um sofrimento mais inten-
so; a revelagao publica da gravidade do mal-estar é inaceitdvel; e a
pessoa opta por se manter na situacao, suprimindo as aparéncias ex-
teriores de mal-estar (Quartilho, 1998).

sofrimento, muitas vezes, parecem ser insepa-
raveis (Morris, 1999). No entanto, a medicina nao
tem palavras para o sofrimento. Tendemos a privi-
legiar os termos técnicos da psicologia ou da fisio-
logia médica. A prépria ideia de sofrimento é miti-
gada, por vezes trivializada, no contexto discursi-
vo da biomedicina. Estamos familiarizados com o
jargao profissional da nocicepcio, reabilitacao,
psicoterapia. Os proprios doentes dao preferéncia
a um vocabuldrio de sintomas clinicos, a dor e ao
cansaco. Por todas estas razoes, deveriamos dar
mais importancia ao significado da dor. Deve-
riamos ter consciéncia da dimenséo espiritual da
experiéncia humana e das atitudes espirituais pe-
rante a dor, envolvendo submissdo, aceitacéo,
compreensdo, chamamento (Koenig, 2003). Deve-
riamos ir além dos limites da anatomia e da fisio-
logia. E deveriamos compreender que o sofrimen-
to, ou a dor crénica, nunca sao experiéncias com-
pletamente privadas, individuais, no contexto
clinico.

Por outras palavras, deveriamos abandonar a
ideia de que, por detras da dor, da fadiga ou da in-
capacidade, moram sempre doencas médicas ou
psiquidtricas a espera de serem descobertas. Pelo
contrario, podemos eventualmente conceber os
sintomas como uma expressdo de uma pertur-
bacao relacional entre o individuo e o seu mundo.
Os sintomas podem ser compreendidos como uma
forma comunicativa através da qual o individuo
diz que as suas esperancas e ambi¢des mais pro-
fundas, no seu mundo social particular, ndo po-
dem ser concretizadas, por razdes pessoais ou am-
bientais. A exaustao do doente, por outras palavras,
constitui uma forma de comunicar que os seus ob-
jectivos de vida profissionais ou privados néo es-
tao satisfeitos e/ou ndo podem ser concretizados,
por fraqueza do préprio ou devido a situagao so-
cial em que se encontra. Nestas condicoes, o dile-
ma moral para os doentes e para os médicos ... é
sentirem-se forcados a decidir entre «nao ser ca-
paz de ter vontade» versus «ndo ter vontade de ser
capaz» (Henningsen e Priebe, 1999). Mas o doente
tenta descobrir as causas da sua incapacidade den-
tro do seu organismo, sem tentar compreendé-las
no contexto da sua histéria biogréfica ou situagao
de vida corrente. Ao longo desta atribulada odis-
seia, tem a companhia do médico assistente, que
lhe pede sempre mais alguns exames comple-
mentares. A sua batalha pela legitimacao dos sin-
tomas continua com uma energia paradoxal, com
o objectivo implicito de se convencer a si proprio,
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o médico e as outras pessoas, de que as suas
queixas sdo vélidas e verdadeiras. Pode ser dificil
ou mesmo impossivel alcancar o sucesso em pro-
jectos pessoais por causa das dores e do cansaco.
Mas a dor e a fadiga ndo estdo aimpedir uma bata-
lha vigorosa pela legitimacao da incapacidade. Os
nossos doentes podem dizer-nos, tal como uma
mulher nos disse a nés, que «a minha vida foi um
esforco para alcancar o vento». Mas o corpo, 0s
Nnossos corpos, continuam a constituir um domi-
nio metaférico privilegiado, onde convergem a dor
e o sofrimento humanos. Os doentes exibem os
seus corpos, as suas dores e o seu cansago, com o
objectivo de contar uma histéria que «preferem»
ocultar. Neste contexto, deveriamos respeitar o seu
sofrimento e ouvir as suas histérias. Deveriamos
tentar ajudéd-los o melhor que pudessemos, com
empatia, independentemente das nossas pers-
pectivas, pessoais ou profissionais, sobre este gran-
de desafio a nossa competéncia clinica e ao espi-
rito humanista que informa a nossa pratica.
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