ARTIGO ORIGINAL

Avaliacio do nivel de conhecimento sobre

fibromialgia entre usudrios da internet

Felipe Azevedo Moretti!, Roberto Ezequiel Heymann?, Valdecir Marvulle?, Daniel Feldman Pollak?, Rachel Riera’

RESUMO

Objetivo: Analisar o nivel de conhecimento sobre fibromialgia em uma amostra incluindo pacientes, familiares e
profissionais de varios estados do Brasil. Métodos: Analise dos resultados de 362 adultos que acessaram o site do
Grupo de Apoio a Fibromialgia (www.unifesp.br/grupos/fibromialgia) e responderam a um questionario eletronico de
conhecimento sobre a sindrome. As respostas foram avaliadas em relagdo a idade, sexo, nivel de escolaridade e tipo de
interesse no Grupo. Resultados: 92% eram mulheres e 62% haviam completado o ensino superior. O pior resultado foi
no dominio “protegdo articular e conservagdo de energia”, seguido pelo dominio “conhecimento sobre medicagao”. O
melhor resultado ocorreu no dominio “exercicios para fibromialgia”. Houve diferenga significativa entre os géneros,
sendo as mulheres responsaveis por um porcentual maior de acertos. O género feminino foi responsavel por um resultado
estatisticamente superior em cinco analises estatisticas (quatro perguntas ¢ um dominio). Conclusdes: O estudo sugere
a necessidade de um planejamento estratégico para agdes educativas sobre fibromialgia no Brasil.
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INTRODUCAO

A abordagem educacional ¢ um procedimento de grande rele-
vancia no tratamento da fibromialgia.'** Segundo Cedraschi
e sua equipe,* o processo educativo sobre fibromialgia deve
incluir orienta¢des sobre a sindrome, aulas de automanejo dos
sintomas, pratica de exercicios fisicos,>® discussdes sobre o
tratamento medicamentoso e outras abordagens cognitivas e/
ou comportamentais.’

Bodenheimer et al.® sugerem que os programas educacio-
nais sdo capazes de gerar reducao do uso de medicamentos,
do nimero de visitas ao médico® e do tempo de internagio
hospitalar.'

Embora tenha sido possivel identificar diversos estudos
que sinalizam a importancia da educacdo para o tratamento
da sindrome, ¢ relativamente pequeno o conhecimento sobre
a eficacia das distintas estratégias educacionais adotadas.

Nas pesquisas sobre educacao em fibromialgia, geralmente
se avaliam aspectos clinicos, como dor, humor ¢ qualidade de
vida, mas ndo ¢ comum que se analise o grau de conhecimento
sobre a doenga que os pacientes tém ou venham a adquirir com
o programa.* No entanto, esse ¢ um processo extremamente
importante, pois o objetivo maior da educagdo em saude € a
aquisicao de conhecimento especifico sobre a doenga, a fim
de auxiliar os pacientes no manejo e enfrentamento das con-
digdes cronicas.
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Instrumentos capazes de mensurar conhecimentos especi-
ficos podem ser uteis nas politicas de satde publica, pois sdo
marcadores importantes no auxilio as necessidades especificas
de determinado grupo ou programa.'?

Com esse objetivo, foi aplicado um questionario a respeito
de fibromialgia (FKQ)," desenvolvido na Universidade Federal
de Sao Paulo (Unifesp), como forma de identificar eventuais
estratégias de educagdo para uma populacdo especifica: indi-
viduos que buscam informagdes sobre saude na internet.

METODOS

Inicialmente foi desenvolvido um portal na internet (www.
unifesp.br/grupos/fibromialgia) capaz de fornecer orientacdes
sobre fibromialgia e atrair individuos interessados no tema.
Nesse portal, foi disponibilizada uma versao on-line do ques-
tionario FKQ, com o seguinte convite: “teste seu conhecimento
sobre fibromialgia”. Antes de seu preenchimento, os individuos
eram orientados a inserir dados como: sexo, idade, escolarida-
de, tipo de usuario (paciente, amigo ou parente, profissional
interessado em contetdo cientifico). Apds o preenchimento,
o individuo recebia um feedback quanto a sua porcentagem
de acertos. Os usuarios do site também foram incentivados
a deixar contribuigdes por e-mail sobre as reivindicagdes e
necessidades especificas relativas a fibromialgia.

Na analise dos resultados, foram considerados os dominios do
questionario FKQ: “Conhecimento Geral sobre a Fibromialgia™
(Perguntas 1 a 5), “Medicamentos na Fibromialgia” (Perguntas 6 a
9), “Exercicios na Fibromialgia” (Perguntas 10 a 13) ¢ “Protegdo
Articular e Conservagdo de Energia” (Perguntas 14 a 18).

Os dados foram coletados durante seis meses (de novembro
de 2008 a abril de 2009) ap6s aprovagio do Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital Sao Paulo, sob o Protocolo n® 0179/08.

Os dados foram armazenados e avaliados por meio do
programa estatistico SPSS, versao 2004. Na analise estatistica,
levou-se em conta a soma dos acertos totais, ou seja, o indivi-
duo que acertava a resposta toda recebia pontuag@o equivalente
a | (um), enquanto aquele que acertava apenas parte recebia
pontuagdo proporcional. Foi analisada também a proporgao de
acertos e erros relacionada aos dados solicitados (género, idade,
escolaridade e tipo de usuario). Foram utilizados os seguintes
testes estatisticos: qui-quadrado, Mann-Whitney, Friedman,
teste de Fisher e teste binomial.

RESULTADOS

Em um periodo de seis meses, o site registrou 4.224 acessos,
com uma média de 704 acessos por més. Do total de acessos,
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362 pessoas responderam ao FKQ e 95 individuos enviaram
e-mails com sugestdes sobre necessidades especificas relativas
a fibromialgia.

A idade média dos individuos que responderam ao FKQ foi
de 40 anos. Da amostra estudada, 92% eram mulheres e 8%,
homens. Quanto ao nivel de escolaridade, 62% tinham ensino
superior completo, 36% haviam concluido o ensino médio
¢ 2% haviam completado apenas o ensino basico. Das 329
pessoas que responderam sobre o perfil de interesse no site,
84% eram pacientes, 9% declararam-se amigos ou familiares
de pacientes com fibromialgia e 7% afirmaram ser profissio-
nais com interesse cientifico no Grupo. A Tabela 1 apresenta
a frequéncia de acerto das respostas.

Tabela 1
Aproveitamento dos 362 individuos conforme
as perguntas do questionario

. Acertos
N
umero Pergunta (%)

2 Quais sdo os principais sintomas da fibromialgia? 92

3 Além dos sintomas ja elencados, escolha 9
mais um que possa estar presente.
Qual é a melhor maneira de um paciente

12 . S . 92
com fibromialgia se exercitar?

14 Qual é a melhor maneira de vocé 90
conservar sua energia?
Qual a alternativa correta quanto a atividade

10 = ) Ly 89
fisica no tratamento da fibromialgia?

15 Sao maneiras corretas de conservar sua energia... 88
O que pode acontecer ao paciente

5 AL 1 86
devido a fibromialgia?

8 Quais sao as melhores associagoes de 86
tratamento para fibromialgia?
Melhores métodos de reabilitacao

13 . . L 86
do paciente com fibromialgia
O que é necessario para se confirmar

4 ! P . ool 82
o diagndstico da fibromialgia?
Qual é a importancia dos exercicios

11 et €08 & 82
para quem tem fibromialgia?
Assinale uma alternativa correta

18 . L 82
sobre a fibromialgia.
Sao remédios receitados no

7 X s 79
tratamento da fibromialgia...
Quais sao os medicamentos mais indicados

6 . L 78
no tratamento da fibromialgia?
Assinale duas alternativas corretas

1 . o 69
sobre a causa da fibromialgia.
Quais os efeitos colaterais mais comuns dos

9 f Y ol 61
medicamentos usados na fibromialgia?

16 Qual é a melhor maneira de proteger 57
as articulagoes (juntas)?

17 Qual é a melhor maneira de protecao articular? 27
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A analise estatistica mostra maior frequéncia de acertos

nas respostas de participantes do género feminino. A maior
diferenca entre os dois géneros foi observada na Questao 11,
que aborda a importancia dos exercicios fisicos para a fibro-

Observou-se diferenga significativa quanto a escolaridade
nas respostas de numeros 4 (P = 0,008), 10 (P = 0,005) e 14
(P = 0,007), conforme apresentado na Tabela 3. Nao foram
encontradas diferencas significativas entre “nivel médio” e

mialgia (Tabela 2). “nivel superior” nas andlises das respostas as perguntas 4 e
Tabela 2
Diferengas significativas na quantidade de respostas corretas de acordo com o sexo
Masculino Feminino
Valor
Pergunta Acertos n % n % de P*
0 acertos em 2 5 17,9 17 5,1
5. Com o passar do tempo, o que pode acontecer 1 acertos em 2 3 10,7 58 17,5 0.022
ao paciente devido a fibromialgia? 2 acertos em 2 20 71,4 257 77,4 !
Total 28 100,0 332 100,0
0 acerto em 1 10 35,7 56 16,9
11. Qual a importncia dos exercicios 1 acertos em 1 18 64,3 276 83,1 0,013
para quem tem fibromialgia?
Total 28 100,0 332 100,0
0 acertos em 2 4 14,3 22 6,6
13. Escolha os dois melhores métodos que podem ser 1 acertos em 2 7 70,0 40 71,4 0.034
utilizados na reabilitagdo do paciente com fibromialgia. 2 acertos em 2 17 94,4 270 97,8 !
Total 28 100,0 332 100,0
0 acerto em 1 6 21,4 29 8,7
14. Qual é a melhor maneira de vocé conservar sua energia? 1 acertos em 1 22 78,6 303 91,3 0,029
Total 28 100,0 332 100,0
0 acertos em 2 14,3 13 4,8
15. Quais sdo as outras maneiras corretas de 1 acertos em 2 71 48 14,5 032
vocé conservar sua energia? 2 acertos em 2 22 78,6 271 81,6 /
Total 28 100,0 332 100,0
Teste do qui-quadrado, frequéncia mais alta de respostas corretas entre as mulheres.
Tabela 3
Diferengas significativas na quantidade de respostas corretas de acordo com o nivel de escolaridade
Escolaridade (nivel)
Primario Médio Superior
Pergunta Acertos n %o n % n %
0 acerto em 2 2 25,0 7 6,1 7 3,5
4. O que é necessario para se confirmar 1 acerto em 2 3 37,5 35 30,4 41 20,7
o diagndstico de fibromialgia? 2 acertos em 2 3 37,5 73 63,5 150 75,7
Total 8 100 115 100 198 100
0 acerto em 1 2 25,0 18 15,6 11 5,5
10. I[\ghque a alternativa correta quanto a atividade 1 acerto em 1 6 75,0 97 84,4 187 94,5
fisica no tratamento da fibromialgia
Total 8 100 115 100 198 100
0 acertoem 1 3 37,5 15 13,0 14 7,1
14. Qual é a melhor ma.ne?zlra de vocé 1 acerto em 1 5 62,5 100 87,0 184 92,9
conservar sua energlas¢
Total 8 100 115 100 198 100
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14 (P = 0,066 para questdo 4 e P = 0,079 para a questdo 14,
qui-quadrado). Nas respostas a Questdo 4, na comparacgao do
“nivel primario” com os outros dois niveis, houve diferenca
significativa na propor¢do de 2 acertos em 2 (P = 0,049, teste
de Fisher). Quanto as respostas para a pergunta de numero 10,
nao foram encontradas diferencas significativas entre “nivel
médio” e “nivel primario” (P = 0,488, qui-quadrado). Porém,
houve diferenca significativa na comparagdo entre “nivel
superior” e os outros dois niveis (P = 0,002, teste binomial).
Por ultimo, na Questdo 14 a frequéncia de acertos no “nivel
primario” foi significativamente menor do que nos outros dois
niveis (P = 0,036, teste de Fisher).

Ao comparar a frequéncia de acertos entre os quatro domi-
nios do questionario, houve diferenca significativa pelo teste
de Friedman para amostras dependentes (P = 0,001). Houve
diferenga estatisticamente significante entre todos os dominios.
No dominio 3 (Exercicios na fibromialgia), encontrou-se uma
frequéncia de acertos significativamente maior que no dominio
1 (Conhecimento geral sobre a fibromialgia), o qual, por sua
vez, teve mais acertos que o dominio 2 (Medicamentos na
fibromialgia) e que o dominio 4 (Protecéo articular e conser-
vagao de energia).

Ao comparar a porcentagem de acertos de cada dominio
com a variavel género, encontrou-se diferenca significativa
no dominio 3. Nesse dominio, o nimero de acertos do género
feminino foi significativamente maior em relagcdo ao género
masculino (P=0,005, teste de Mann-Whitney ). Nos outros trés
dominios, ndo houve diferenca significativa entre os géneros.

A partir da analise das mensagens por e-mail, observou-se
uma demanda sistematica por maior atengao dos profissionais
médicos no contato com o paciente e na busca de informagdes
sobre a doenca. Observaram-se ainda manifestagdes contun-
dentes quanto a falta generalizada de conhecimentos sobre
fibromialgia na sociedade.

Outro aspecto relevante foram as queixas no campo das
medicinas legal e trabalhista. E, entre os topicos destacados,
estdo: a dificuldade para se trabalhar nos dias em que as dores
estdo mais acentuadas, o preconceito dos companheiros de
trabalho —que ndo entendem ou estigmatizam o problema — e
as dificuldades enfrentadas nos procedimentos que envolvem
0 INSS (Instituto Nacional de Seguridade Social).

Muitos pacientes também relataram a necessidade de se
fazerem outras opgdes de tratamento, afirmando que as op-
¢des atuais nao resolvem ou surtem pouco efeito. Além disso,
muitos apontaram a falta de divulgagdo e informacdo sobre
a sindrome, assim como a possibilidade de acesso a terapias
alternativas, profissionais mais capacitados e formas de atuacio
descentralizada e universal.
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A seguir, foram destacadas algumas frases recebidas por

e-mail:

A maioria das pessoas ndo conhece nada sobre
fibromialgia e fica dificil sermos compreendidas,
principalmente no ambiente de trabalho.

Divulgar mais a doenga, para que as pessoas que

ndo tém possam acreditar em nds. E também para
que mais pessoas saibam do que estdo sofrendo.

As vezes, pensam que estamos inventando a doenga. O
direito ao afastamento remunerado iria ajudar muito.
Mais esclarecimentos sobre a fibromialgia

e maior acesso a remédios.

Muitos médicos ndo reconhecem a fibromialgia como
sindrome. Parece que a consideram um modismo e nao
se habilitam a cuidar ou encaminhar seus pacientes.
A legislacdo deveria considerar os casos de
fibromialgia, porque muitas vezes a pessoa

nao tem condigdes de trabalhar.

Direito trabalhista, pois ndo existe amparo legal
junto ao INSS e ninguém finge sentir dor.

Nao encontramos reumatologistas em nenhum posto
de saude para fazer o tratamento. Deveria haver um
espago para hidroginastica, entre outras terapias.
Maior cobertura nos tratamentos alternativos, como, por
exemplo, hidroterapia e outras coisas benéficas, mas
que nem sempre sao acessiveis, devido ao alto custo.
Que os profissionais de satide sejam preparados,

que a nossa familia seja orientada, pois eles

nao acreditam que o fibromialgico tenha tanta

dor em varios lugares ao mesmo tempo.

Profissionais para nos atender e diagnosticar com
precisdao e em tempo habil. Também ¢ necessario

que ampliem nossos direitos trabalhistas.

Abertura de programas alternativos para “cura

ou alivio” da fibromialgia, espalhados pelo

Brasil. Nota-se que técnicas sdo criadas por
determinados profissionais, porém em grandes
centros, sem o alcance da populagdo em geral.

Mais rapidez no agendamento de consultas com
profissionais que cuidam dos portadores de fibromialgia.
Os medicamentos sdo caros e fora de acesso para
quem ganha um salario minimo, dois ou trés. O SUS
ndo oferece medicamentos bons para fibromialgia.
Que os convénios médicos reconhecessem a
fibromialgia como doenga, e ndo apenas um

estresse, e cobrisse os tratamentos alternativos,

que hoje sdo muito caros e inacessiveis.

Rev Bras Reumatol 2011;51(1):7-19
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e Informacdes sobre tratamentos novos,
medicamentos, e como encontrar um profissional
disposto e esclarecido para nos ajudar.

DISCUSSAO

A internet como forma de avaliar o nivel educacional e como
forma de promoc¢ao de saude ja se mostrou uma ferramenta
util e capaz de trazer beneficios para a satide dos fibromial-
gicos.!'2 Esses estudos revelam que usuarios de sites (que
buscam informagdes especificas, ou que interagem através
da internet) sdo favorecidos em varias dimensdes: melhor
relacionamento social, melhora clinica, maior automanejo da
doenga, maior qualidade de vida, mudangas comportamentais
positivas, entre outras.

Nesse sentido, estratégias de satde publica — tragadas a
partir de ferramentas como a internet — devem ser estimula-
das, tendo em vista seu potencial positivo e outras facilidades
como: praticidade, possibilidades de se atingir um contingente
populacional maior ou de integra-los sem a limitacao fisica
presencial.

A relagdo de 92% de mulheres ¢ 8% de homens entre os
que responderam ao questionario (11 mulheres para cada
homem) pode ser explicada pelo fato de a prevaléncia da
sindrome ser bem mais acentuada em mulheres do que em
homens. Essa propor¢do ¢ apontada como de 6 a 10 mulheres
para cada homem. '

Sobre a escolaridade da amostra estudada (61,8% com nivel
superior completo), os dados encontrados também condizem
com o que apontam as pesquisas sobre acesso a internet da
populagao brasileira. O IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica) indica que o percentual de pessoas que acessam a
internet no Brasil cresce conforme o nivel de escolaridade. Em
levantamento realizado em 2005 sobre o porcentual de pessoas
que utilizaram a internet — de acordo com os anos de estudo —,
os achados mostram os seguintes grupos: [G1] Sem instrucao
ou menos de 4 anos de estudo = 2,5% acessam a internet; [G2]
4 a 7 anos de estudo = 10,1% acessam a internet; [G3] 8 a 10
anos de estudo = 22,6% acessam a internet; [G4] 11 a 14 anos
de estudo = 42,8% acessam; [G5] 15 anos ou mais de estudo =
76,2% acessam."

Quanto ao uso de questionarios especificos, capazes de
mensurar os niveis de conhecimento acerca de uma doenga,
no caso da fibromialgia os estudos sdo raros. Apds revisdo da
literatura feita na base eletronica de dados Pubmed, utilizando
os termos “fibromialgia” e “conhecimento”, foram identifi-
cados 123 artigos, porém nenhum deles se referia especifica-
mente a avaliacdo do grau de conhecimento sobre a sindrome.
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Os artigos encontrados avaliavam a percepcao sobre a doenga
e o respectivo impacto sobre a satde, na visdo dos pacientes
e familiares.'®17:18:19

O tunico estudo encontrado utilizando questionario a res-
peito do conhecimento sobre fibromialgia foi uma dissertagao
de mestrado da Unifesp, na qual a autora aponta o fato de que,
na ocasido, nao havia questionarios para aplicagdo em tais
casos, ressaltando a importancia da construcdo e da valida¢do
do FKQ."?

Os resultados obtidos no presente estudo, no sentido de que
os dominios com menor indice de acertos sdo “Medicamentos
na fibromialgia” e “Protecdo articular/conservacao de energia”,
sugerem a criacdo de estratégias publicas de educacdo focadas
nestes topicos.

No Brasil, estudos revelam falhas na assisténcia médica
e farmacéutica, no que tange a orientacdo medicamentosa
dispensada aos pacientes.?*?'*> Segundo o Guia Para a
Boa Prescricao Médica, da Organizagao Mundial da Satude
(OMS), ap6s selecionar o tratamento medicamentoso e pre-
encher a receita, o médico deve informar ao paciente sobre os
objetivos a curto (ou a longo) prazo do tratamento instituido, a
respeito de como, quando e por quanto tempo o medicamento
deve ser tomado; sobre seus beneficios e riscos (interagdes
medicamento-medicamento ou medicamento-alimento, rea-
¢oes adversas, intoxicagdes) ¢ sobre procedimentos a serem
seguidos no caso de efeitos adversos.

Arrais et al®® sugerem que a auséncia do farmacéutico
nas unidades publicas e privadas ¢ fator critico para a imple-
mentacdo do uso racional de medicamentos. Ainda apontam
que, atualmente, verifica-se a necessidade do resgate das
relagdes médico-paciente e farmacéutico-paciente, como
aspecto-chave para a melhoria da qualidade do servigo de
saude, em que a personalizag@o da assisténcia, a humanizagao
do atendimento e o direito a informagao sdo componentes
béasicos desse processo.

Quanto a elevada frequéncia de erros no dominio “prote-
¢do articular e conservac¢do de energia”, destacam-se, entre
os eventuais fatores envolvidos, (a) pequena valorizagdo
desse quesito no quadro da fibromialgia (diferentemente do
que acontece nos quadros de artrite reumatoide); (b) pouco
tempo despendido por médicos e profissionais de satde para
orientarem seus pacientes quanto as atividades de vida diaria;
(¢) mé formulagdo do dominio no questionario.

No rol das perguntas com maior indice de acerto, que envol-
vem sintomas da sindrome e meios de se exercitar, considera-se
que um dos possiveis fatores indutores seja a propria percepgao
dos pacientes sobre os sintomas que apresentam. Considera-
se ainda que os sintomas de maior prevaléncia (presentes nas
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perguntas) costumam ganhar destaque entre os pacientes, a
midia e os profissionais de saude, o que favorece o porcentual
de acerto. No mesmo sentido, a ampla difusdo da importancia
da atividade fisica deve induzir maior preocupagdo quanto a
essa pratica na prevencdo da fibromialgia.

A hipotese para o fato de as mulheres apresentarem
maior desempenho no teste de conhecimento sobre a fibro-
mialgia gira em torno da prevaléncia da sindrome, que €
bem mais elevada entre elas do que entre os homens.'* Esse
fato proporciona maior busca por informacdes por parte das
mulheres e, consequentemente, maior conhecimento acerca
da sindrome. Alguns autores sugerem que a incidéncia de
10% da doenga entre os homens e de 90% entre as mulheres
pode estar subestimada, ¢ que a distingdo entre os géneros
tende a ser importante.?** Os homens tendem a apresentar
queixas mais relacionadas a autoestima, a autopercepgao
¢ ao impacto nos papéis sociais. Além de menor relato de
sintomas, o impacto em termos de perda de qualidade de
vida ¢ inferior entre os homens, que conseguem preser-
var melhor nivel de funcionalidade. Homens queixam-se
menos de distarbios de sono, fadiga e dor generalizada, o
que aumenta o risco de diagnosticos falsos-negativos, uma
vez que eles apresentam principalmente um quadro de dor
pauciarticular, de caracteristicas menos subjetivas.?®?’ Esses
elementos sugerem que programas educativos que dissemi-
nem as particularidades dos géneros podem propiciar maior
busca por informagdes, assim como maior probabilidade de
diagnosticos corretos.

Os resultados obtidos na andlise dos e-mails vao ao encon-
tro dos dados obtidos por Kuahara,?® que salienta a necessidade
de agdes pontuais, capazes de minimizar os preconceitos e
estigmas acerca da sindrome, assim como estratégias que
propiciem melhor atencdo trabalhista, médica e familiar a essa
classe de pacientes.

Como implica¢des para a pratica, os autores sugerem o
uso de intervencdes em cuidados e politicas de satide publica
focadas na conscientizagdo e no aprendizado de pacientes com
fibromialgia, principalmente em topicos como medidas de
protegdo articular e conservagdo de energia. Ainda € necessario
que se divulgue ¢ aplique o questionario FKQ na pratica, bem
como que ele seja traduzido e validado em outros idiomas, com
o0 objetivo de padronizar futuros estudos focados no conheci-
mento dos portadores de fibromialgia sobre a propria doenca.
Isso permitiria conclusdes mais consistentes para direcionar
tomadas de decisdo e auxiliar profissionais da satide e pacientes
no manejo da doenca.
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