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INTRODUCAO

A sindrome de fibromialgia (SFM) € uma sindrome reumética caracterizada por dor
difusa e crbnica associada a fadiga, insénia, ansiedade, depresséo, perda da memoria, tontura
e dor muscular generalizada. Resultam de anormalidades no processamento central de sinais
algicos, provavelmente resultantes de combinag¢des de interacdes entre neurotransmissores,
extressores externos, perfis comportamentais, hormonais e sistema nervoso simpatico. Em
razdo da dor e da cronicidade, essa desordem geralmente apresenta efeito negativo na
gualidade de vida do paciente (MATSUDA et al, 2010).

Embasado nas caracteristicas da pessoa com SFM, é importante analisar, além da
reacdo do paciente com a doenca e 0 meio em que vivem, o quadro patolégico como um todo
englobando: a qualidade de vida, as ligacdes familiares, interpessoais, sociais e econémicas.

Héa evidencias de que os sintomas fisicos que na SFM ndo sédo explicaveis e podem
estar associados na forma com que estas pessoas se inter-relacionam. Sugerindo que o0s
pacientes com relacionamentos pobres terdo o suporte social e emocional deficitario levando a
maior probabilidade de criarem um circulo vicioso na composicdo e manutencdo da doenca
(PRIMORE; ROSA, 2001).

Por mais que se concentre na investigacao dos fatores biologicos, para compreensao da
fisiologia da origem da SFM, existe um enfoque comportamental da doenca, que contribuipara
a investigacdo e tratamento da doenca, levando ao entendimento de que a questao familiar e
0 meio em que a pessoa com SFM esta inserida (OLIVEIRA, 2006.)

Sendo entdo a familia o ponto chave de compreensdo da SFM, e é com ela que a
pessoa com SFM passa a maior parte do tempo, precisamos compreender este meio, como
funciona este manejo familiar, como se comporta a pessoa com SFM e como 0s outros
membros da familia lidam com esta situacéo, e depois poderemos sentir e intervir para o bom
prognostico da doenca. Oliveira (2006), refere que o potencial de mudanca é inerente as
relacdes interfamiliares € mais determinante que o potencial de cura individual.

METODOLOGIA

A pesquisa que segue é de caracteristica qualitativa descritiva e busca conhecer e
compreender a interfaces nas relacdes da familia e a e as pessoas (mulheres) com diagndstico
de Sindrome de Fibromialgia (SFM). Utilizou como instrumento de coleta de dados a avaliacao
de familia através do ecomapae o genograma. Conforme Wright e Leahey, (2002) refere que o
genograma € um diagrama do grupo familiar e 0 ecomapa é um diagrama do contato da familia
com os outros além da familia imediata.

Estes diagramas representaram nesta pesquisa as conexdes importantes entre a familia
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e o portador de sindrome de fibromialgia, com intuito de compreender as inter-relagbes destas
mulheres e seu meio, possibilitando analisar as principais redes de cuidados que a mulher com
sindrome de fibromialgia busca e como acontece a reestruturagcdo do comportamento,
relacionamento e vinculo no tempo com as familias, a partir disto, tendo uma percepcao da
pessoa com SFM e de suas respectivas familias e redes.

Como estratégia de coleta destes dados, utilizamos de algumas sessdes programa de
assisténcia interdisciplinar de SFM para estabelecer o vinculo entre os pesquisadorese 0 grupo
e criando um ambiente favoravel para que as participantes conhecam a nossa pesquisa.
Acredita-se que pelo vinculo elas possam manter uma relagdo mais proxima de confianca no
nosso trabalho, como coloca Wright e Leahey (2002) citando que o vinculo refere-se a um
lacoemocional exclusivo e que resiste entre duas pessoas especificas, proporcionando uma
coleta de dados mais valiosa.

No periodo de coleta de dados participavam do Programa de Assisténcia Interdisciplinar
35 mulheres com diagnostico de Sindrome de Fibromialgia. Destas foram convidadas 9
mulheres para constituir a amostra do estudo em questédo. Esta escolha aconteceu de maneira
aleatoria e por conveniéncia. O convite aconteceu durante as atividades de hidroterapia do
respectivo programa. A partir deste foi construido ogenograma e ecomapa, aconteceu somente
apos a assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) por parte de cada
participante, esta etapa de construcéo teve uma duracdo media de 40 minutos, e acontecia
sempre com a explanacdo dos diagramas e o significado de cada simbolo para que a
paticipante tivesse um entendimento prévio do mesmo. Este momento foi gravado e
digitalizado em seguida pelas pesquisadoras para que procedessem a analise dos resultados e
interpretagéo dos instrumentos obtidos.

Os diagramas ficaram sob responsabilidade das pesquisadoras em uma pasta arquivo,
na secretaria do ambulatorio de fisioterapia, onde somente as pesquisadoras tém acesso.

A analise dos resultados aconteceu a partir do resultado demonstrado no ecomapa e no
genograma, das conexdes mantidas com as mulheres e os elementos que compdem e
participam do seu meio. Os dados dos diagramas foram trabalhados a partir do o modelo
Calgary de avaliacao da familia, este modelo faz distingdo entre o desenvolvimento da familia e
o ciclo vital da mesma.

Wright e Leahey (2002), menciona que o desenvolvimento da familia € uma trajetoria
exclusiva construida por uma familia, que € modelado por eventos previstos ou imprevistos
(doencas, incéndios, terremotos), e o ciclo vital da familia refere-se a trajetéria tipica que a
maioria das familias percorre, os eventos tipicos do cliclo vital associam-se as entradas e
saidas dos membros da familia. Estes eventos geram consequéncias que refletem diretamente
no ambito familias, e sdo estes efeitos que nos despertam grande interesse em descobrir.
Portanto ndo sabemos, mas temos curiosidade a respeito deste estudo entre toda a historia
gue envolve o desenvolvimento familiar e a fibromialgia.

Os resultados foram devolvidos para as participantes através de uma reunido
préagendada com as pesquisadas.

ANALISE DOS RESULTADOS

A partir da andlise dos genogramas e ecomapas das mulheres com sindrome de
fiboromialgia observamos que ficou dividido em resultados positivos o relacionamento e 0s
fatores sociais e como resultados negativos voltados para o relacionamento familiar.

Nos resultados positivos 0 que mais apareceu foi que o grupo de fibromialgia da
UNIVALI, para todas as 9 entrevistadas, tem um peso muito importante na vida pessoal de
cada mulher e que este grupo interfere positivamente no tratamento destas. Elas também
relataram que se sentem muito bem, e que depois de iniciaram no grupo suas dores pelo corpo
diminuiram consideravelmente, interferindo na melhora de sua qualidade de vida. O segundo
ponto forte que mais aparece foi a espiritualidade, onde estas focam-se no seu lado religioso
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para conseguir superar suas dores e dificuldades. Em terceiro ponto aparece a relagdo com
amigos, netos, filhos, psicologo e profissdo, atestando que estes relacionamentos s&o
importantes porque servem de suporte para a melhora do quadro somatico.Na companhia de
filhos, netos e amigos elas sentem-se bem, e a relagéo do psicélogo e da profissao séo lugares
que podem focar seus pensamentos, para assim esquecer ou até mesmo falar de seus
problemas familiares.

Ao serem questionadas sobre 0s pontos indesejaveis nas suas vidas, todos ficaram no
mesmo patamar de importancia: auséncia dos pais, relacionamento ruim com filhos, morte de
filhos, filhos usuarios drogas, alcoolismo, agressdo e morte da irma. Estes assuntos mexem
muito com o estado psicolégico delas. Cada vez que comentavam sobre estes assuntos, elas
alteravam o tom da voz e a expressao facial. Relatavam que estes assuntos as deixavam muito
triste e ndo conseguiam lidar com estes problemas, sdo assuntos que estdo mal resolvidos
dentro delas e por mais que eles estdo num passado distante ainda tem o mesmo grau de
importancia.

A cada entrevista observavamos que as pacientes encontravam-se em um hovo
universo dentro do ser/estar/conviver com a Sindrome de Fibromialgia e ainda poder falar,
expressar 0 que sentiam e ao mesmo tempo procurar formas de como usar seu corpo e seu
pensamento para interagir com seus familiares e com a sociedade de maneira mais saudavel.
Diante das entrevistas gravadas, ouvidas de maneira sensivel e transcritas para um arquivo,
iniciamos o0 processo de constru¢cdo dos ecomapas e genogramas que seguiram conforme o
proposto por meio de Galgary.

Muitas vezes pessoas de uma mesma familia ou grupo social podem néo ter a mesma
visdo sobre a enfermidade, dando opinides diversas, sobre a influéncia familiar com a doenca.

A partir da andlise dos genogramas e ecomapas das mulheres com sindrome de
fibromialgia percebe-se uma diferenca de resultados em positivos de relacionamento e fatores
sociais e resultados negativos, voltados para o relacionamento familiar.

Nos resultados positivos 0 que mais apareceu foi o Programa de Assisténcia
Interdisciplinar de Mulheres com Sindrome de Fibromialgia (PAIMSFM), conhecido com o
grupo de fibromialgia da UNIVALI. Todas, sem excecéao, relataram que 0 grupo tem um peso
muito importante na sua vida pessoal. Este grupo interfere positivamente no tratamento das
participantes e estas relatam que se sentem muito bem, e que depois de iniciarem no grupo,
suas dores pelo corpo diminuiram consideravelmente, e que apresentam uma melhor
gualidade de vida.

A fisioterapia em grupo é construida a partir da teoria do trabalho em grupo, dentro da
agua na forma de hidroterapia e utilizando o adaptado e amplo espaco fisico que temos a
disposicédo, associada a formacdo da professora responsavel, baseado na crenca de que
guando o terapeuta, o cuidador, o fisioterapeuta, o terapeuta fisico trata/cuida do outro e nesse
processo complementa razdo e emocéo, escutando sensivelmente, observando sensivelmente,
a ponto de saber que aquele corpo que ele toca no momento de sua abordagem, traz em suas
estranhas a historia de vida da pessoa que o porta, inserida no contexto familiar, comunitario e
social, ele é capaz de auxiliar o outro a encontrar a sua propria cura, despertando nele o seu
comprometimento com a sua evolucao.

Tocar o ser humano através das maos do fisioterapeuta, sem ddvida alguma, fara a
diferenca quando este tocar for a expressdo do reconhecimento de que ele tem em suas maos
a vida inteira da pessoa a quem a toca.

Todo o processo de cuidado proposto aqui € norteado pela integralidade, somado ao
aporte técnico cientifico dos professores que compdem a equipe. Assim sendo, todo o método
terapéutico aqui proposto € centrado na compreensado da integralidade do ser humano, no
respeito de sua singularidade, na referéncia epistemolégica de interdisciplinaridade no ato de
tratar/cuidar s6 podera contribuir para a recuperacdo da harmonia deste ser humano e,
consequentemente, a dor e a doencga diminuirdo, porque serdo compreendidas e motivardo as
pessoas para a mudanca (OLIVEIRA, 2011).

FIEP BULLETIN - Volume 83 - Special Edition - ARTICLE Il - 2013 (http://www.fiepbulletin.net)



O segundo ponto positivo que mais aparece é a espiritualidade, onde estas focam no
lado religioso para conseguir superar suas dores e dificuldades.

Os entrevistados entendem que ir para alguma igreja € uma forma de os usuérios
buscarem algum tipo de conforto ou entendimento para o seu sofrimento. Foi destacado
também que a espiritualidade/religiosidade pode ser um consolo nas horas dificeis, porque ter
uma experiéncia religiosa possibilita libertar-se de algum sofrimento (ALVES, 2010).

Para Pietrukowicz (2001), a procura pela religido acontece para proporcionar o alivio as
aflicdes, onde o individuo busca uma forma de conforto, solidariedade e apoio. Tanto nos
centros espiritas, nas igrejas evangélicas, na igreja catolica, na umbanda e nas demais, sdo
lugares onde existem diferentes formas de busca para amenizar os problemas e o alivio as
doencas. Sendo assim, a religido € vista como meio de enfrentar problemas do dia a dia, pois
da o suporte necessario para vivenciar a fé.

A comunidade consegue unir-se, pois a igreja € um espaco onde as pessoas
conseguem estabelecer relacdes de vinculo, de ajuda mutua. Para a populacdo socialmente
fragilizada, pertencer a um grupo religioso pode ser um fator importante de sobrevivéncia e de
solucéo de problemas para os quais a sociedade ndo responde (ALVES, 2010).

Em terceiro lugar ficaram amigos, netos, filhos, psicélogo e profissdo.As mulheres com
SFM relataram que estes relacionamentos sao importantes porque séo suporte para a melhora
do quadro somatico;Na companhia dos filhos, netos e amigos elas se sentem bem, e a relagéao
do psicologo e da profissdo séo os lugares em que elas podem focar em si, sem pensar nos
problemas familiares.

A familia influencia na Sindrome de Fibromialgia, tanto na descoberta quanto apés o
diagnostico. A familia, independentemente de cor, raga ou distingdo social, vem em primeiro
lugar, sendo ela o “porto-seguro” de cada pessoa que a compde, com iSso a recorréncia de
gualquer problema, sendo ele relacionado ou ndo a doenca, busca ajuda na familia.

Na Sindrome de Fibromialgia, o apoio familiar é algo essencial para a convivéncia da
doenca, sendo de grande importancia o amparo e o atendimento de cada pessoa que compde
esse grupo familiar, para ajudar na superacdo e a vencer os dias de sofrimento que
acompanha cada individuo (LEITE E LISKA, 2011).

O que uma pessoa sente, é expresso pelo seu corpo. * As emocdes sdo eventos
corporais, sdo movimentos ou impulsos dentro do corpo que resultam em uma acao externa
automatica e levam a manifestacéo de sentimentos e afetos” (GOLEMAN, 1995).

Nesse sentido, ele auxilia a pessoa a encontrar 0 seu caminho do meio que, no caso
das pacientes com SFM, representa a relacéo dialética entre a aproximacdo e o afastamento
de sua integralidade, entre o seu mundo de sombra e de luzes, entre a vida e a morte. Viver
uma situacao cronica, ndo implica em morrer nesse processo, mas em encontrar um meio do
caminho para reviver. Esse € o papel do terapeuta interdisciplinar (LEITE E LISKA, 2011).

Na determinacao de um processo fisico doloroso, as emoc¢des atuam fortemente, como
Schulz (1998) e Goleman (1995) ja evidenciavam em seus trabalhos. Sao elas que interferirdo
na anatomia energética da pessoa e desencadeardo harmonia (saude) ou desarmonia
(doenca). Além disso, o foco terapéutico ndo deve estar na dor da pessoa, mais sim no seu
prazer, naquilo que ela tem de potencialidade, como Lowen ja havia previsto em 1970.

Com relacdo aos pontos negativos, ndo teve um com mais relevancia. Todos ficaram
no mesmo patamar de importancia, sao eles: auséncia dos pais, relacionamento ruim com
filhos, morte de filhos, filhos usuarios de drogas, alcoolismo, agressao e morte da irma. Todos
estes tem uma importancia muito forte com as mulheres com sindrome de fibromialgia, estes
assuntos mexem muito no psicolégico delas, cada vez que era tocado nestes assuntos
mudavam o tom da voz e a expressao facial, relatam que estes assuntos deixam muito triste e
nao conseguem lidar com estes problema, sdo assuntos que estdo mal resolvidos dentro delas
e por mais que eles estdo num passado distante ainda tem o0 mesmo grau de importancia.

Os episodios traumatizantes da infancia incluiram perdas, fome e até a agressao que
nao podia ser divulgada e nem mesmo vivenciada enquanto luto psicologico. O sentimento de
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medo de ndo acreditarem nelas, gerou o da raiva e este o da culpa e, consequentemente, as
somatizac¢des funcionais foram a saida encontradas por elas.

A mistura de sentimento de édio, raiva e culpa refletidos em um corpo fisico mal
cuidado, sem amor por elas mesmas, passou a ser visto como fonte e dores e dissabores que
servia apenas para causar sofrimentos e, até mesmo, um corpo causador do outro, da sua
brutalidade, da sua falta de amor por elas. Esse discurso silencioso foi sendo passado de
geracdo em geracao (LEITE e LISKA, 2011).

A violéncia sempre foi uma forma de as pessoas se relacionarem para oprimir, dominar
e subjugar o outro sobre quem tal ato era exercido, assim como para alcancar determinado fim
(FERRARI e VECINA, 2002; FUSTER, 2002).

Percebemos que em todos os pontos citados acima, sejam eles negativos ou positivos,
contribuem ou néo para a recuperagcédo da harmonia deste ser humano e, con: nente, a
insercdo as participantes no contexto familiar, comunitario e social, para mesmas
consigam encontrar a propria cura, o seu bem estar e uma melhor qualidade ¢

CONSIDERACOES FINAIS

Nosso objetivo nessa pesquisa era conhecer a relacado familiar de mulheres que tem
sindrome de fibromialgia utilizando o ecomapa e genograma (sinénimo de familiograma) das
pacientes que frequentam o programa de assisténcia interdisciplinar da UNIVALI. Além disso,
identificar o que poderia ser um suposto problema somatico para o aparecimento das ditas
dores musculares, depressao, tristeza, e o autocuidado.

O genograma e o ecomapa demonstrou-se adequado, para a utilizagdo em estudos que
englobam a dindmica e a estrutura das familias. Ressalta-se que, diferentes de outras
entrevistas, a entrevista de confec¢cdo do genograma e o ecomapa néo deve seguir uma ordem
previamente estabelecida, mas sim, uma ordem proposta por cada familia. Aléem disso, é
necessario que durante toda a entrevista o pesquisador ndo apenas preste atencdo continua
nas manifestacfes verbais e ndo-verbais dos entrevistados, como nas suas proprias, pois suas
reacdes podem facilitar, intimidar ou mesmo inibir o relato do entrevistado, principalmente em
temas relacionados a intimidade familiar.

Quando iniciamos com o trabalho, pensavamos que o resultado seria um, mas no
decorrer da coleta de dados e no processo de andalise de cada genograma e ecomapa
chegamos a outros resultados, onde algumas respostas ja eram esperadas e outras foram
surpresas.

A partir da analise dos genogramas e ecomapas das mulheres com sindrome de
fiboromialgia, percebeu-se que ficou dividido em resultados positivos de relacionamento e
fatores sociais (grupo da Univali, espiritualidade, amigos, filhos e netos, psicélogo e a
profissdo) e resultados negativos voltados para o relacionamento familiar (auséncia dos pais,
relacionamento ruim na familia, drogas, alcoolismo e agressao).

A construcdo interativa do ecomapa e genograma, e 0 interesse pela narrativa
apresentada e pela histéria familiar do individuo, favorecem o vinculo e a comunicacéo,
contribuindo positivamente para a relacdo do profissional de saude e paciente.

O ecomapa e genograma € um instrumento que facilita o entendimento dos complexos
processos de salde-doenca no contexto psicossocial, podendo também contribuir para o
estabelecimento de estratégias terapéuticas, ampliando as ac¢des de saude.

Ressaltamos que ao realizar as entrevistas, faltou estabelecer com as participantes um
vinculo, o que, por sua vez, dificultou a obtencéo de informacdes de cunho mais intimo.

Ainda com relacdo ao ecomapa e genograma, evidencia-se a necessidade de construi-
los para as diferentes fases vivenciadas pela familia a fim de explicitar as modificacfes
familiares ao longo do tempo. No entanto, como esse mapa familiar ndo abrange a dimensao
temporal, sugere-se a confeccédo de dois ou mais ecomapas e genogramas para a explicitacao
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das mudangas.
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