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Infancia e adolescéncia perdidas na fibromialgia juvenil: um olhar atento
para a funcionalidade

Childhood and adolescence lost in juvenile fibromyalgia: a close look at functionality
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A fibromialgia juvenil (FM]) ¢ uma condi¢ao cronica, de origem nio inflamatdria, caracterizada principalmente por dor musculoes-
quelética difusa, migratéria e de intensidade moderada a grave'?. Outros sintomas podem estar associados como fadiga, distirbio do
sono, alteragio de humor, disfuncio cognitiva e manifestagoes somdticas como cefaleia, intestino irritdvel e disautonomia’.

Acomete criangas e adolescentes de todas as idades, com idade média de inicio de sintomas de 11 a 13 anos. O tempo percorrido do
inicio dos sintomas até o diagndstico é frequentemente longo, com uma média que varia de 18 a 32 meses sendo o tempo maior em
criangas que iniciam sintomas com idade inferior a 10 anos, sugerindo subdiagndstico maior em criancas mais novas*’. O tempo de
convivéncia com os sintomas sem elucidagao diagndstica pode comprometer o tratamento oportuno, causando limitagio da atividade
essencial para criancas e adolescentes que ¢ o brincar.

A dificuldade no diagnéstico pode ocorrer por identificagio tardia de outras especialidades médicas e consequente atraso no
encaminhamento para reumatologista pedidtrico; atribuigio de outros diagndsticos comuns da infiAncia como, por exemplo,
dor do crescimento; barreiras de acesso ao reumatologista pedidtrico; desvalorizacio dos sintomas referidos pelas criancas; e
variabilidade dos critérios diagnésticos utilizados®>”7. A ida a diversas especialidades médicas em busca de um diagnéstico gera
altos custos, sentimentos de aflicao e angustia, e retarda o inicio do tratamento direcionado as multiplas demandas que uma
sindrome complexa requee®®.

Dados estimados da prevaléncia variam de 1,2% a 6,2%, com predominio no sexo feminino e na raca branca"*’. O diagnéstico é
clinico, com base na histéria do paciente, exame fisico e nos critérios diagnésticos estabelecidos na literatura®. A maioria dos jovens
com FM] continua a apresentar sintomas na idade adulta e uma parte deles preenchem os critérios do ACR para fibromialgia em
adultos'®!!. Os sintomas podem, isolados ou associados, e em niveis de gravidade diferentes, contribuir para redu¢io da funcionalidade
e comprometimento da qualidade de vida.

A funcionalidade, segundo a Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF) ¢ a interagio dinimica entre
o estado de satde (estrutura e funcdes do corpo, atividade e participagdo) e fatores contextuais (fatores ambientais e pessoais). A CIF
foi criada pela Organizagio Mundial de Satide, em 2001, ¢ ¢ um instrumento que tem a finalidade de possibilitar o reconhecimento
das condi¢oes de funcionalidade de forma individualizada, a partir da identificagio de fatores ambientais e pessoais'®.

Nesse contexto, a FM], enquanto condi¢io de satide, engloba uma diversidade de sintomas desencadeados por alteragdes na funcio
e estrutura; limitagao de atividades de vida didria, de aprendizagem, de mobilidade; e restri¢ao na participagao escolar, atividades de
recreaco e lazer e relagoes interpessoais. No tocante aos fatores ambientais, ambiente familiar, apoio e atitudes de familiares, colegas
e profissionais de satide ¢ o acesso a servicos de satide estdo relacionados com diferentes niveis de incapacidade, assim como os fatores
pessoais, representados pelas crengas, atitudes, formas de enfrentamento, catastrofizagio e cinesiofobia.

Na FMYJ, as evidéncias relacionam fatores psicossociais; dor, sono e fadiga; histéria parental e ambiente familiar; relagoes familiares e
entre seus pares; ¢ comportamento de enfrentamento e catastrofizacio, com maiores niveis de incapacidade! 5.

Niveis mais elevados de sintomas depressivos sdo relacionados a maiores indices de absentefsmo escolar'®, além da presenca de maiores
sintomas de ansiedade e pior desempenho fisico'®!!. A dor cronica, fadiga, sono nio restaurador, sintomas depressivos e incapacidade
funcional sdo prevalentes nesta populagio®. A sintomatologia em niveis elevados de gravidade contribui para diminuigio da frequéncia
escolar, restri¢ao das atividades de vida didria, esportes, lazer e dificuldade de concentragio, atengio e meméria.

Histéria de dor cronica e sintomas depressivos maternos estio associados com maior comprometimento funcional e o ambiente
familiar confere maior risco de incapacidade'®!”. Ambiente familiar controlador estd associado com niveis mais altos de sintomas
depressivos dos adolescentes, que dificulta o desenvolvimento da sua autonomia e independéncia no automanejo da doenga®.
Piores estratégias de enfrentamento e maior catastrofizacio da dor sao associados a niveis maiores de sintomas depressivos'“.
Tais fatos podem ser explicados pela aprendizagem social, que reflete a reproducio do modelo de comportamento parental no
enfrentamento da dor, visto que as criangas aprendem, inicialmente, estratégias e comportamentos através das primeiras relacoes
experimentadas.

A incapacidade funcional nas criangas e adolescentes com FM] ocasiona restri¢ao ao brincar, que ¢ primordial para o desenvolvimento
fisico, social, emocional e cognitivo'®. A restri¢io gera alto impacto nas familias ¢ compromete os marcos do desenvolvimento global
da crianga, o bem-estar e qualidade de vida. O desenvolvimento infantil é um processo continuo que se inicia nas relacbes com os
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pais e depois com os cuidadores, profissionais de saide e outras
criangas. A crianca desenvolve habilidades motoras, cognitivas,
sociais e emocionais ao brincar e explorar os brinquedos, jogos e
as experiéncias vivenciadas.

Os prejuizos da incapacidade funcional na infincia constituem
fatores de risco para problemas econdmicos, sociais, psicoldgicos,
fisicos e conjugais na vida adulta'’. Os adolescentes com FM]
tém maior dificuldade de insercio na faculdade, no mercado de
trabalho, sio mais propensos a serem dependentes financeira-
mente de beneficios ou de familiares e emocionalmente de apoio
para gerenciar a vida'®!!. A restri¢io das possibilidades de brincar
decorrente dos sintomas, limitagao das atividades de mobilidade
e restri¢io da participacio social tem impacto negativo na vida
adulta com maior propensio a inatividade fisica, isolamento so-
cial, depressio e na baixa capacidade de resolucio de problemas
e enfrentamento da doenca.

A compreensio das repercussoes da diminuigio da funcionali-
dade na infancia e do modelo biopsicossocial reforcam a impor-
tincia de uma avaliagio multiprofissional, com atencio a todos
aspectos envolvidos e tratamento multimodal direcionado, com
foco na reducao de limitacoes de atividade, na diminuigao de
restricoes de participagio social e consequente melhora da qua-
lidade de vida destas criangas. O olhar atento para essa popula-
¢ao e valoriza¢io dos sintomas relatados sdo imprescindiveis para
elucidacio diagndstica e tratamento precoces que possibilitem o
brincar, o lazer e o esporte garantidos por lei como direito de toda
crianca e adolescente. Politicas pablicas que garantam o acesso
a servicos de satde, educagio permanente na atengio primdria,
investimento em pesquisas de inovacio tecnolégica de apoio ao
diagnéstico e educagio da populagio sobre a FM] sdo estratégias
para ampliar este olhar em defesa a infincia e adolescéncia.
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