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Abstract This article aims to explore, in available
literature, the use of narrative in studies of chronic
illness. It is hoped that this study in addition to
knowing how to have been the use of narrative
in studies, contribute to the care of people with
chronic illness. Methodologically, the study con-
sists of a literature review of qualitative nature, fo-
cusing on articles with the Virtual Health Library
descriptors (VHL). In terms of results, three stand
out meanings attributed to the use of narrative by
the authors: technique to get testimonies, research
method and specific type of testimony; and in
terms of the main results attributed by the authors
with the use of narrative, are evident two themes:
the experience of chronic illness in the subject ill
perspective, highlighting the search for meaning,
reframing the chronicity and coping strategies; and
the possibility of understanding chronic illness, by
professionals from the experience of the subject ill.
It is verified, in the analyzed studies, that the use
of the narrative itself or the narration process can
make possible the resignification of the process of
illness by the subjects and point out strategies for
care management in chronic illness.

Key words Narration, Chronic disease, Method-
ology, Qualitative research, Life changing events

Resumo O artigo objetiva explorar, na literatura
disponivel, o uso da narrativa em estudos sobre o
adoecimento cronico. Espera-se com esse estudo
além de conhecer como tém sido o uso da narra-
tiva nos estudos, contribuir na atengio a pessoas
com adoecimento crénico. Metodologicamente,
o estudo consiste numa revisao bibliogrdfica de
cunho qualitativo, focalizando artigos com descri-
tores da Biblioteca Virtual em Satide (BVS). Em
termos de resultados, destacam-se trés sentidos
atribuidos ao uso da narrativa pelos autores: téc-
nica para obter depoimentos, método de pesquisa
e tipo especifico de depoimento; e em termos de
principais resultados atribuidos pelos autores com
o0 uso da narrativa, evidenciam-se dois temas: a
experiéncia do adoecimento crénico na perspecti-
va do sujeito adoecido, com destaque a busca de
sentido, ressignificagdo da cronicidade e estraté-
gias de enfrentamento; e a possibilidade de com-
preensdo do adoecimento crénico, por parte dos
profissionais, a partir da experiéncia do sujeito
adoecido. Verifica-se, nos estudos analisados, que
0 uso da narrativa em si ou o processo de narrar
pode possibilitar a ressignificacio do processo de
adoecimento pelos sujeitos e apontar estratégias
para a gestdo do cuidado no adoecimento cronico.
Palavras-chave Narrativa, Doenga crénica, Me-
todologia, Pesquisa qualitativa, Acontecimentos
que mudam a vida
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Introducao

No cenario atual, no qual produgdes apontam
para questdes relativas a processos cronicos de
adoecimento, caracterizados pela longa duragio,
cuidado mais continuo e longitudinalidade da
atencao, fazendo com que o curso e a duragao das
doengas para os sujeitos, além de seus impactos
para o sistema de satide, passem a ser mais focali-
zados do que a prépria transmissao das doencas'.
Dentre os diversos aspectos que devem ser repen-
sados para se lidar com esse cenario, destacamos
que o lugar da fala dos sujeitos acerca de suas
experiéncias na temporalidade do adoecimento
cronico afigura-se como de fundamental impor-
tancia.

Nessa vertente, estudos narrativos tém sido
incorporados nas dltimas décadas na producio
de conhecimento nas pesquisas qualitativas na
area da saude, principalmente na compreensao
da experiéncia do sujeito adoecido.

Segundo Bury? a narrativa de histérias, quer
sobre si mesmo ou outros, é universal; e possibili-
ta a articula¢do entre o corpo, o self e a sociedade.

Nessa mesma perspectiva, Castellanos® con-
sidera que as narrativas mediam o “interior” e
0 “exterior” ao “eu” na rela¢do ser-no-mundo.
As narrativas entdo podem ser compreendidas
como modos de elaborac¢do da experiéncia social,
descrevendo situagdes vivenciadas num determi-
nado tempo.

Good* considera que a narrativa é uma for-
ma onde a experiéncia é representada e relata-
da, numa determinada sequéncia. O relato da
experiéncia, a temporalidade (desdobramento
no tempo), a interacdo entre os personagens, o
contexto “virtual” (cendrio) e a trama (enredo)
sao elementos essenciais e caracterizam uma nar-
rativa.

Compreende-se, neste trabalho, a narrati-
va como estratégia para representar e relatar a
experiéncia, onde uma caracteristica central é a
temporalidade. No relato ocorre uma articulacao
entre passado, presente e futuro®.

Hyden® aponta que “uma das formas mais
poderosas de expressar o sofrimento e as expe-
riéncias relacionadas ao sofrimento é a narrativa.
As narrativas dos pacientes ddo voz ao sofrimen-
to de um modo que estd fora do dominio da voz
biomédica”(p.49). Refere ainda ser esse um dos
provéveis motivos para o interesse em narrativas
entre os cientistas sociais em pesquisas no campo
da biomedicina, doenga e sofrimento.

Nesse sentido, as narrativas tém colaborado,
nos ultimos anos, na constru¢ao de novas abor-

dagens socioldgicas e antropoldgicas das enfer-
midades cronicas, uma vez que provoca ruptura
na centralidade do modelo biomédico. Ao possi-
bilitar voz aos pacientes, através das narrativas,
estes se tornam capazes de ressignificar suas vi-
das, desta forma reduz a exclusividade da medi-
cina na melhora do cuidado’.

Por cronicidade, Canesqui’ refere ser um
conceito da sociedade ocidental e diz respeito “as
condigdes de saide que podem ser gerenciadas,
mas nio curadas, apresentando sintomas conti-
nuos ou periddicos que, de certo modo, podem
interferir em vdrias dimensdes da vida do adoe-
cido e no seu entorno”(p.20).

Bury?, num estudo sobre narrativas de mu-
lheres com artrite reumatoide, conceitua a doen-
¢a cronica como um tipo de evento disruptivo,
onde os sujeitos sofrem uma ruptura das estrutu-
ras da vida cotidiana e na forma de compreensio
que as sustentam. Tal ruptura mobiliza nesse su-
jeito recursos de diversas ordens para lidar com
a nova situagdo que afeta sua trajetdria de vida,
incluindo o rever sua biografia e autoimagem.
Assinala que uma das caracteristicas principais
da doenga cronica é a forma insidiosa que se
apresenta na vida do sujeito.

Apesar da existéncia de criticas relevantes a
respeito dos conceitos de reconstru¢do narrati-
va e ruptura biografica concebidos nesse estudo
(Bury?®), Castellanos’ defende o uso, ja que estes
“mostraram-se extremamente sensiveis e rele-
vantes para a andlise da experiéncia do adoeci-
mento grave”(p.51), inclusive compreendendo
ser utilizada mesmo na andlise de doencas gené-
ticas.

Para Canesqui’ esse resgate dos estudos das
narrativas, ndo é um fato exclusivamente na-
cional, havendo uma tendéncia atual do uso da
abordagem qualitativa da subjetividade em saide
e o adoecimento cronico, contrapondo a experi-
éncia subjetiva do sujeito e enfoque macroestru-
tural.

O estudo das narrativas do adoecimento créo-
nico, tal como referido por Bury?, pode lancar luz
sobre o significado da doenc¢a e da experiéncia
interrompida, bem como a¢des/atitudes para li-
dar com a nova situagdo.

As narrativas dos sujeitos acometidos pela
doenga cronica podem trazer aspectos do reco-
nhecimento da doenca, altera¢des na sua vida,
vivéncia da dor e do sofrimento, o vislumbre da
incapacidade ao longo do tempo, a incerteza do
curso da doenga, a expectativa da cura e o signi-
ficado do evento para o sujeito. A narrativa entdo
¢é uma possibilidade para a reorganizagdo dos re-



cursos individuais podendo possibilitar que o su-
jeito a partir da vivéncia (passado), ressignifique
0 evento e projete o futuro nessa nova condi¢io®.

Além dessas contribui¢des, a narrativa tam-
bém pode ser associada com mudangas, da parte
dos profissionais, para melhorar o cuidado. De
acordo com Greenhalgh e Hurwitz!® “entender o
contexto narrativo da doenga fornece uma estru-
tura para abordar os problemas de um paciente
de forma holistica, bem como revelando op¢des
de diagndstico e terapéutica”(p.49).

Nessa perspectiva, define-se como objeto de
estudo deste trabalho o uso da narrativa como
estratégia de compreensdo do processo satude-
doenga-cuidado, tendo como foco o adoecimen-
to cronico. Objetiva-se discutir as contribuigdes,
limites e possibilidades do uso da narrativa no
campo da sadde, a partir da exploragdo de litera-
tura nacional e internacional, que utilizam nar-
rativas de adoecimento cronico.

Na literatura internacional a narrativa tem
sido utilizada como forma de melhor compreen-
der a doenga por intmeros autores. Dentre eles,
destacam-se Bury? Good* e Kleinman'' com seus
estudos. Esses autores dedicam suas discussoes
na experiéncia da doen¢a cronica. Devido ao
longo prazo e mudangas que ocorrem nas histo-
rias de vida dos sujeitos, a narrativa pode ser uma
importante estratégia para melhor compreender
a experiéncia do adoecimento.

Com base nessas consideragdes, definimos a
seguinte questdo para o nosso estudo: Como o
uso da narrativa pode contribuir para uma me-
lhor compreensao da experiéncia da doenga cro-
nica?

Face o exposto, justifica-se o presente estudo
que pretende sistematizar o que foi produzido até
o momento, conhecer como tém sido o uso da
narrativa em estudos sobre o adoecimento croni-
co e também apontar novas perspectivas do uso
da narrativa na ateng¢do a pessoas com adoeci-
mento crdnico.

Trajet6ria metodolégica

Este estudo é parte de uma pesquisa mais ampla
que explora o uso da narrativa no 4mbito da sad-
de, aprovada pelo Comité de Etica do Hospital
Sirio Libanés. Caracteriza-se como uma revisao
da literatura numa abordagem qualitativa, com-
preendida como um estudo exploratério da pro-
ducio do conhecimento acerca de um assunto ou
tema. O estudo bibliografico além de possibilitar
o0 alcance de um amplo ntimero de informagdes

e dados dispersos em viérias publicacoes, também
auxilia na melhor defini¢ao do quadro conceitual
que envolve o objeto de estudo proposto'?.

A fim de compreender como tém sido o uso
da narrativa na experiéncia do adoecimento cro-
nico, empreendeu-se uma busca bibliogréfica nas
bases de dados disponiveis no Portal Regional da
Biblioteca Virtual em Satide (BVS)*, abrangendo
todo o periodo da base da BVS, 1982 a 2017.

Para a elaboragdo da estratégia de busca foi
necessdrio a combinac¢io de vérias palavras-cha-
ve, em campo livre, pois ndo hd descritores dis-
poniveis no vocabuldrio controlado de termos
em saude (Tesauro) da BVS, para o termo “adoe-
cimento crénico”

Relativamente a pesquisa, foram utilizadas as
seguintes palavras-chave: doenga cronica, tendo
como resultado 239.377 artigos. Com a inclusio
do termo narrativa, obteve-se 137 artigos. De
acordo com o objetivo da pesquisa, foram utili-
zados como critérios de inclusao artigos qualita-
tivos sobre doenga cronica que incluiam a narra-
tiva em sua metodologia ou em sua discussao; e
como critério de exclusdo artigos sobre doenga
cronica de cardter epidemioldgico, etioldgico,
progndstico, revisao quantitativa, medicamentos,
reabilitacdo e andlise ou descri¢do exclusivamen-
te quantitativa. Na Figura 1, ilustramos a estraté-
gia de busca.

A aplicac¢io dos critérios de inclusdo e exclu-
sdo supracitados, conduziram a obten¢ido de um
total de 51 artigos. Ap0s a leitura na integra des-
tes, foram excluidos 15 titulos, por apresentar o
mesmo artigo em diferentes idiomas, anélise de
dados quantitativos e os demais porque apesar de
constar nos descritores iniciais doenga cronica e
narrativa, nao apresentavam esses termos em seu
corpo. Assim, constituem-se como fonte dessa
revisao 36 artigos.

O primeiro movimento analitico das fontes
foi um tratamento descritivo, caracterizando
a producio quanto ao pais, ano de publicacio,
tema do adoecimento crénico e abordagem me-
todolégica.

Diante da multiplicidade de desenhos meto-
dolégicos e até mesmo auséncia de explicitacdo
em alguns artigos, adotou-se as seguintes cate-
gorias: Pesquisa tedrica (estudo conceitual ou de
defesa de premissas com base tedrica); Pesquisa
de campo (estudo com a producio de fontes pri-
mdrias em grupos ou conjunto de relacdes); Es-
tudo de caso (estudo baseado na investigagdo de
particularidades de fendmenos de um contexto
de vida); Artigo Opinido (trabalho baseado numa
opinido qualificada de autores); Pesquisa Docu-
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mh: “doencga cronica” 239.377
artigos

. 2

"doenca cronica" AND narrativa$

137 artigos

"doenca cronica" AND narrativa AND NOT (epidemiol$ OR etiolog$ OR quantitat$ OR prognos$ OR

sistematica OR metanalise OR "meta analise” OR medica$ OR reabilitagio)

51 artigos

Figura 1. Estratégia de busca.

mh: Termo indexado no DeCS - Descritores em Ciéncias da Satide; $ = simbolo que permite a busca de uma palavra considerando

qualquer sufixo.

mental (Estudo de fontes primdrias que nao tive-
ram tratamento analitico), Revisdo da literatura
(estudo de fontes secunddrias); Relato de experi-
éncia (estudo baseado na descri¢do de uma expe-
riéncia) e Editorial (opinido do corpo editorial de
um periddico acerca de um assunto).

Em um segundo movimento analitico for-
mulou-se questdes a fim de problematizar a
producdo com ancoragem na conceituagio de
narrativa como uma forma onde a experiéncia é
representada e recontada, dando possibilidade ao
narrador perceber uma articulacio entre presen-
te, passado e futuro, tendo personagens, cendrios
e temporalidade*.

Em termos operacionais, a partir da questdo
inicial do estudo, foram formuladas subquestdes
e etapas, ilustradas na Figura 2.

Caracterizagao das fontes

No primeiro momento, na busca de um pa-
norama do conjunto dos artigos localizados na
revisao, observam-se diversas caracteristicas dos
estudos realizados que, esquematicamente, po-
dem ser apontadas no Quadro 1.

Inicialmente, observa-se a escassez de pro-
dugdo nesse campo no Brasil, contabilizando
apenas 3 estudos. Na literatura internacional hd

o predominio de estudos norte-americanos, se-
guido dos europeus com evidéncia dos estudos
britanicos. Isso nao significa que nao haja publi-
cagoes fora desse cendrio. Pode ser que haja pro-
ducdes que foram publicadas em periddicos que
ndo atendam aos critérios de indexacio da BVS.

Outro destaque ocorre quanto & produgdo
relacionada ao descritor “doenga cronica’, que
ultrapassa de 200.000 artigos. A medida que se
delimita através do descritor narrativa e aplica-se
os critérios de inclusdo e exclusdo, esse nimero
reduz para metade de uma centena. Quanto ao
ano de publicac¢io, ndo se observa o predominio
em um determinado ano.

Em relagdo aos desenhos metodoldgicos em-
pregados nos artigos, 22 utilizaram pesquisa de
campo, 5 pesquisas tedricas, 4 estudos de caso, 1
artigo-opinido, 1 pesquisa documental, 1 revisdo
de literatura, 1 relato de experiéncia, 1 editorial.
Este resultado aponta para uma predile¢ao do uso
de fontes primadrias para abordar o adoecimento
cronico e a perspectiva do sujeito adoecido.

No que se refere ao tema do adoecimento
cronico relatados nos estudos, além de tratar
de doenga cronica e tipos especificos dessa do-
enga, focaliza-se especificidades de faixas etdrias
(criangas, adolescentes, idosos) e o predominio
do género feminino.
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1. Qual o sentido
atribuido a narrativa artigo.
pelos autores dos artigos ®)

selecionados?

2. Como a narrativa foi
atilizada em seus

estudos? artig()s,

3. Quais os principais

subquestdes com base na leitura de cada

Comparagio  das  respostas

produzidas a partir de cada artigo.

(c) FElaboragio de resumo de cada

subquestio com base na comparagio dos

d) Elaboragio de sintese interpretativa

(a) Formulagdao de respostas para as

resultados produzidos baseada no dialogo entre as referéncias
por essa utilizagao? da introdugio com os resultados
k / traduzides nas respostas as subquestoes.

Figura 2. Subquestoes e etapas.

Diante o niimero elevado dos estudos carac-
terizados como pesquisa de campo, considerou-
se relevante caracterizar quem eram os sujeitos
da pesquisa e cendrios onde estas foram realiza-
das. Os pesquisados foram predominantemente
os préprios sujeitos do adoecimento e os cend-
rios utilizados para a pesquisa na maior parte dos
estudos nao foram referidos.

Sentidos atribuidos a narrativa em si

Os autores, em geral, atribuem vdrios senti-
dos a narrativa como estratégia de pesquisa. No
conjunto dos sentidos, observamos que tanto hé
uma convergéncia entre eles como uma inter-
complementariedade. Um dos sentidos atribui-
dos a narrativa ¢ a histdria de vida'**¢. Associado
a esse sentido, a temporalidade se destaca'>'"".
Assim, as histdrias de vida sdo situadas num qua-
dro temporal, que ndo s6 reconstitui o passado
no presente, como também projeta o futuro por
meio da ressignificagdo do passado. O contar a
histéria pode assumir diferentes formas de or-
denamento ou diferentes formas de encadear os
fat0s15,17,20,21'

Outro sentido que se destaca é o relato de
experiéncias'*'>'71*223_ Para os autores o relato
dessas experiéncias ndo se limita a expressdo de
individualidades, mas também recobrem aspec-
tos que nitidamente se afiguram como um did-
logo entre individuo e cultura/sociedade!*'**-%.

Nesse sentido, significados culturais servem de
ancoragem para os relatos pessoais ou tais relatos
sao construidos por meio das relagdes societarias.
Em outras palavras, os relatos refletem as relagoes
estabelecidas entre o narrador e a audiéncia para
qual se dirige a narrativa, ou ainda entre narra-
dor e os personagens que emergem em suas nar-
rativas. Além dos personagens, outros elementos
fundamentais das narrativas sao os enredos e ce-
narios*?.

A dimensdo cultural também se expressa
quando na narrativa sdo utilizadas metéforas*
que precisam de uma compreensdo de significa-
dos culturais para que fagam sentido. Ha tam-
bém o sentido da constitui¢ao do ser associado
a narrativa'®%, A medida que a histéria pessoal
¢ contada e ouvida, ao sentirem protagonistas, as
pessoas afirmam e constroem a sua identidade.

Observamos também que ha autores que nao
explicitam o conceito de narrativa®?*. Utilizam
o termo como se ja houvesse uma compreensio
acerca do seu significado, e em alguns estudos,
nos parece que estd implicito nesse termo a pro-
dugido de depoimentos em geral.

Por fim, destacamos que nos estudos anali-
sados, hd um autor que estabelece uma tipolo-
gia de narrativas, classificando-as em grandes e
pequenas. Vivemos imersos em “grandes” e “pe-
quenas” narrativas. As grandes nos situam em
cosmologias e sistemas explicativos do mundo
de ordem religiosa, cientifica, filoséficas, etc. Ao
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Quadro 1. Caracterizacio das fontes.
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mesmo tempo em que ordenam eventos e agdes
em temporalidades mundanas ou sagradas, es-
sas narrativas sao reafirmadas ou transformadas
através de a¢des e eventos que afetam tais tempo-
ralidades (revolu¢do copérnica, iluminismo etc.).
As pequenas narrativas estdo presentes em dife-
rentes contextos cotidianos, como familia, esco-
la, trabalho, consultério. Essas narrativas podem
consistir em histdrias curtas, produzidas em con-
textos interativos cotidianos; mas, também, po-
dem orientar-se pela perspectiva biografica. Em
ambos os casos, podemos identificar instancias
de significacdo da relagdo eu/mundo’.

Em sintese, foram atribuidos as narrativas
pelos autores os seguintes sentidos:

Historia de vida — Destaque a temporalidade;

Relato de experiéncias — Didlogo da Individu-
alidade com cultura/sociedade e/ou com perso-
nagens, enredos e cendrios;

Constituicdo do ser — Afirmag@o e construgdo
da identidade; e

Produgio de depoimento — Depoimentos em
geral.

Sentidos atribuidos ao uso da narrativa

Alguns autores caracterizaram o uso de nar-
rativa em seus estudos como depoimentos a ser
conseguidos por meio de entrevista “aberta”, sem
que houvesse perguntas ou roteiro prévios a se-
rem seguidos por parte do entrevistador!®*¢-41,
Nesse sentido, era fornecido ao entrevistado um
estimulo para que esse desse o seu depoimento
acerca de como vivia com a sua doenga ou o que
pensavam acerca dela. Ainda em termos de uso
da narrativa como aplicacio de entrevista, hd um
estudo que a denomina de “aprofundada”’.

Nesse caso, ndo fica claro se esse aprofunda-
mento se d4 por conta da possibilidade de o en-
trevistado detalhar suas ideias ou pelo fato de o
entrevistador ao longo da entrevista aprofundar
0 que era dito com perguntas para que houves-
se um maior desenvolvimento das ideias conti-
das no depoimento. Por dltimo, em termos de
narrativa entendida como uma estratégia a ser
obtida por meio de entrevista, hd estudos que
atribuem o uso como entrevistas semiestrutu-
radas!®18:2022:2627344241 " dando a entender que nio
havia perguntas fechadas para se obter respostas
dirigidas a perguntas. Num ou noutro sentido, a
entrevista foi utilizada como uma técnica para se
obter depoimentos.

Observou-se também que dois estudos
ndo associaram a narrativa apenas a técnica a
ser utilizada para produzir um determinado tipo
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de depoimento, mas a situaram na categoria de
um método de pesquisa, utilizando elementos
centrais de uma narrativa. Nessa acep¢do, nao s6
enfatizaram a entrevista aberta como forma de
se chegar a um depoimento, mas também apre-
sentaram referéncias tedricas que fundamentam
o trabalhar com narrativa, bem como principios
especificos para analisd-la.

Ainda no que se refere ao uso da expressio
“narrativa’, observa-se que, em geral, ndo é qual-
quer tipo de depoimento acerca da doenga que
se espera obter. Trata-se de depoimento que se
afigura como a histéria de vida dos sujeitos da
doenga ou como mengdo e/ou caracterizagao de
eventos associados ao viver com a doenga'®?**.

Outro sentido também associado ao termo
em questdo é a narrativa como um discurso da
experiéncia'®?>?41$ sem que necessariamente se
desconsidere a dimensdo espago-temporal.

E por fim, ha estudos onde nao estd explicito
o uso da narrativa, nos parece, como apontado no
sentido atribuido a narrativa, estd relacionado a
uma fala ou a um depoimento em geral?»3354,

Em resumo os sentidos atribuidos quanto ao
uso da narrativa pelos autores foram:

Técnica para obter depoimentos;

Método de pesquisa; e

Tipo de depoimento esperado.

Principais resultados atribuidos
ao uso da narrativa

Entre os resultados nota-se uma correlagdo e
complementariedade no que diz respeito a cap-
tagdo da experiéncia do adoecimento crénico.
Essa experiéncia é citada no sentido de desafios e
atitudes®, no impacto dessa experiéncia na vida
cotidiana® e na necessidade de dar um contexto
para essa experiéncia'*?.

Nessa mesma perspectiva, alguns autores
relacionam essa experiéncia com a busca de sig-
nificado do adoecimento®***%, Vdrios autores
referiram como resultado do uso da narrativa a
produgdo de insights, a busca por novos cami-
nhos e estratégias de enfrentamento!s?>?%3946,
Nesse sentido, um dos principais resultados do
uso da narrativa é a possibilidade de o sujeito
adoecido interpretar e ressignificar a sua cronici-
dadelé,z1,22,24,27,37,39,45,47.

Um outro grupo de autores apresentaram
como principal resultado implica¢des no trata-
mento, na qualidade, no cuidado e no prognos-
tico!>1921263640  nos parece que estes dados nao
seriam acessados considerando apenas o mode-
lo biomédico. Desta forma, se torna importante

para os profissionais compreenderem o adoeci-
mento crénico.

Ha um autor que aponta a necessidade de
cautela da parte dos pesquisadores no uso da
narrativa, uma vez que dando voz aos pacientes,
ha a possibilidade de manipulagdo do narrador
através da narragio seletiva de histérias!.

Em sintese, os principais resultados atribui-
dos ao uso da narrativa foram:

A experiéncia do adoecimento cronico — com
destaque a busca de sentido, ressignificagdo da
cronicidade e estratégias de enfrentamento; e

Compreensdo do adoecimento na perspecti-
va do sujeito adoecido.

Sintese Interpretativa

De modo geral, podemos estabelecer um
didlogo entre os sentidos atribuidos a narrativa
analisados com o referencial conceitual que in-
troduzimos neste trabalho.

O sentido de narrativa como histdria de vida
é destacado no estudo de Bury?, onde afirma que
“narrar histdrias, sobre si ou sobre o outro, é
um ato universal”, que sdo formadas a partir da
elaboragdo do uso da narrativa como forma de
compreensdo do processo satde-doenga-cuida-
do, tendo como foco o adoecimento crénico e
uso de metédforas e outras figuras de expressdo.
Esse autor atenta também ao fato de que esse re-
pertério simbolico é essencial para todas as cul-
turas e segmentos culturais com a finalidade de
obter uma integragdo social, assim como afirma
que as narrativas das doencas cronicas tém papel
importante na compreensido do tecido social e
das contradigdes da interagao social.

Good* também refere ser a narrativa o relato
da histéria de vida e aponta que através da nar-
rativa a experiéncia é representada e recontada,
e os acontecimentos se apresentam numa ordem
significativa e coerente, ndo somente informan-
do, mas também descrevendo a experiéncia no
passado, presente e a perspectiva para o futuro.
Reconhece a temporalidade como elemento es-
sencial da narrativa, assim como a intera¢io en-
tre os personagens, o cendrio e o enredo. Nessa
perspectiva, os autores Allert et al.'¥, Miczo",
Harden, Lee e Poole®, Haidet et al.?%, Steihaug
e Malterud”” e Afonso et al.”” atribuiram sentido
alinhados ao referencial utilizado nesse estudo.

Ha uma quantidade de autores que ndo ex-
plicitam o conceito de narrativa, nos parece que
para esses autores hd um senso comum na com-
preensio do termo em questio, ndo havendo
necessidade de conceituar a narrativa. Gomes®



refere que o termo narrativa, algumas vezes, tem
sido utilizado como sinénimo de “depoimentos”
ou “discursos’, e outras vezes a expressao “nar-
rativas” é empregada sem ter um embasamento
tedrico, de forma a responder a um modismo.
Nos fica o questionamento de qual seria o ganho
no uso indiscriminado do termo narrativa. Uma
hipétese seria responder a uma tendéncia das
pesquisas qualitativas, que — como ja foi mencio-
nado em nossa introdugdo — valorizam a subje-
tividade da saude e da doenca, estabelecendo o
contraponto entre a experiéncia sujeito e o enfo-
que macroestrutural’.

Quanto aos sentidos atribuidos ao uso da
narrativa nos estudos, observa-se o uso em vérios
estudos da narrativa como uma técnica para ob-
ter depoimentos, Castellanos® menciona que no
inicio “a antropologia e a sociologia utilizavam
as narrativas de maneira instrumental”(p.1067),
como uma forma de acessar a realidade objeti-
va, e aponta que atualmente ainda hé o uso dessa
estratégia. H4 de se considerar que no inicio da
antropologia e sociologia ainda havia o com-
prometimento com a ideia positivista de cién-
cia, valorizando como conhecimento verdadeiro
apenas o racionalmente orientado, colocando a
narrativa como um mero depoimento a ser co-
lhido.

Entretanto, como citado anteriormente,
nota-se que, em geral, o depoimento acerca do
adoecimento que se espera obter, estd focado
na histéria do sujeito. Nesse sentido, Canesqui’
aponta que uma diferenca entre a andlise narra-
tiva e outras formas de pesquisa qualitativa estd
na forma da construgio da histéria pelas pessoas,
onde hd uma “interpretacdo no contexto que fo-
ram geradas, contadas e organizadas no tempo e
no espago” (p. 34).

Essa ideia que a narrativa se configura na
temporalidade e na espacialidade é assinalada por
Good* como um componente essencial da narra-
tiva, onde a histéria, o enredo e contexto virtual
da narracdo vdo sendo determinados de acordo
com a sucessio de acontecimentos. Ricouer*
refere que “o mundo exibido por qualquer obra
narrativa é sempre um mundo temporal”(p.15),
ressalta a relacdo entre o que denomina “tempo
humano” e narrativa, onde esse tempo configu-
ra-se em “humano” & medida que se articula com
a narrativa, a0 mesmo tempo que o significado
da narrativa apresenta tragos dessa “experiéncia
temporal”.

Narrativa e experiéncia encontram-se in-
timamente relacionadas, Good* assinala que a
estratégia narrativa possibilita o relato e a repre-

sentac¢do da experiéncia, ndo descrevendo apenas
a perspectiva atual, mas também projetando as
atividades e experiéncias para o futuro, de tal for-
ma que organiza os desejos e estratégias do nar-
rador, dirigindo para o final esperado ou formas
de experiéncias que se espera atingir. Para ele, “a
experiéncia vivida e atividades sociais tém, pois,
uma complexa relagdo com as histérias que as
referem”(p. 255). Isto ocorre a medida que a ex-
periéncia do outro suscita, em certo grau, experi-
éncias nos ouvintes. Havendo nessa relagdo uma
resposta culturalmente construida.

Se fossemos considerar esses referenciais te-
orico-conceituais, observamos que os sentidos
atribuidos ao uso da narrativa por parte dos au-
tores estudados nem sempre se aproximam ao
que se entende por esse termo na literatura espe-
cializada acerca do assunto. Entre os artigos ana-
lisados, os que se destacam com maior alinha-
mento conceitual a esse referencial mencionado
sdo os seguintes Harden'®, Haidet et al.?®, Dailey*,
Jacobi e MacLeod!® e Afonso et al.'.

Quanto aos principais resultados atribuidos
ao uso da narrativa, destacam-se dois grupos, um
diz respeito a experiéncia do adoecimento pos-
sibilitar a interpretacdo e ressignificacdo da cro-
nicidade, consoante ao citado por Bury® como
sendo a narrativa a possibilidade de reorgani-
zagdo dos recursos individuais, ressignificando
sua nova condicdo. O outro grupo diz respeito a
importincia do conhecimento e compreensdo do
adoecimento na perspectiva do sujeito adoecido.

Esses dois conjuntos se inter-relacionam e
tornam relevante considerar a experiéncia do
sujeito adoecido na compreensdo do adoecimen-
to cronico. Canesqui’ empreendeu pesquisa do-
cumental de artigos de revisdo sobre os estudos
de doengas cronicas, no periodo de 1980-2005,
refere que especificamente ao rever artigos de de-
terminada revista inglesa, estes tratavam de “vé-
rias facetas da experiéncia da enfermidade”(p.23)
menciona exemplos de doengas cronicas e como
os portadores lidam com a incerteza e adaptagoes
de convivio com a doenga.

A autora ainda cita que as narrativas sobre as
enfermidades possibilitaram “novas abordagens
sociolégicas e antropoldgicas, que permitem a
compreensao do outro, por meio dos seus pro-
jetos, manejos de suas vidas, respostas evocadas
para o préprio eu’’(p.34), e que a “recuperacao
das narrativas rompe com a centralidade do mo-
delo biomédico no discurso da doenga™(p.34).

Para Bury? o estudo das narrativas de doengas
cronicas traz a experiéncia interrompida, signi-
ficados e a¢des tomadas para lidar com essa ex-
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periéncia, além de trazer o potencial de revelar
um conjunto mais vasto de questdes importantes
para fazer links entre identidade, experiéncias e
culturas da “modernidade tardia”.

Bury' menciona a importincia das narrativas
da doenga na histéria da medicina, fazendo uma
clara distingdo entre o periodo pré e p6s advento
da modelo biomédico. Com o avango cientifico
da biomedicina, a importincia da experiéncia do
paciente e sua narrativa foram diminuidas. En-
tretanto, com o advento das doencas cronicas,
a visdo subjetiva do paciente tornou-se audivel.
Questdes como a gestdo didria das doengas, ava-
liagdo da qualidade de vida, impacto da doencga
sobre os cuidadores e renegociagao do papel dos
cuidados profissionais fornecem espaco para as
narrativas leigas.

Em contrapartida, hd de se considerar um
dos estudos, Miczo'” mencionado anteriormente,
que explora a possibilidade de ao se dar voz ao
sujeito adoecido, a fim de obter sua experiéncia,
existe a possibilidade da manipulag¢do da lingua-
gem através da narragao seletiva de histérias.

Assim como referido por Hyden® “narrati-
vas da doenca podem ser encontradas em uma
variedade de contextos sociais, determinar de
diferentes maneiras quem narra, para quem e
com que propésitos”(p.62). Torna-se evidente a
importancia de se considerar o contexto em que
ocorre a narrativa.

Consideragoes Finais

Os resultados mostraram multiplicidade de sen-
tido atribuidos a narrativa e quanto ao seu uso.
Em geral, o termo foi atribuido a uma forma de
obter a narragdo de histérias de vida dos pacien-
tes num determinado tempo e contexto. No que
se refere ao seu uso, estd intrinsicamente ligado
ao sentido atribuido a narrativa, na perspectiva
de obter através de entrevistas “abertas” informa-
¢des a respeito da experiéncia do adoecimento.

Nos estudos foi pouco observado o uso da
narrativa como uma simples escuta, sem uma
intencionalidade em seu uso. Uma parte dos es-
tudos ndo explicitou o sentido ou o uso da nar-
rativa, logo ndo foi possivel a andlise, causando
lacunas na produ¢do do conhecimento.

Um aspecto importante sdo os resultados
atribuidos ao uso da narrativa nos estudos, em
geral os resultados apontaram as experiéncias

dos sujeitos no adoecimento crénico, a percep-
¢do, o significado, as estratégias para conviver e
enfrentar essa condicio, no seu cotidiano e nas
relacdes sociais.

Destacam-se dois principais resultados atri-
buidos, um diz respeito a possibilidade dos pro-
fissionais, por meio da narrativa, compreender o
adoecimento crénico a partir da experiéncia do
doente. O outro é a possibilidade de o sujeito da
doencga ouvir a si préprio e, através da reflexi-
vidade, ressignificar o adoecimento cronico e o
modo de viver para além da doenca.

A possibilidade dessa compreensio ocorre
com o uso da narrativa, dessa forma os estudos
revelam existir potencial das narrativas em dar
sentido as historias de vida dos sujeitos acometi-
dos por doengas cronicas, principalmente na res-
significagdo da sua propria condigdo, e apontar
estratégias no cuidado e tratamento no adoeci-
mento crénico.

Em relacdo aos profissionais de satde, obser-
vamos que, ao explorarem narrativas, podem nao
s6 levar em conta a histdria natural das doengas,
mas também contemplarem a temporalidade da
experiéncia dos sujeitos das doengas, levando-os
a emersdo de racionalidades que possibilitem
ressignificar suas a¢des para lidar com o imenso
universo de cendrios, personagens e enredos de-
correntes do sofrimento do adoecimento cronico
ou criados para a superagio desse sofrimento.

Um limite desse estudo estd na busca das pala-
vras-chave. Verifica-se estudos ndo contemplados
nessa revisdo, em virtude da nio utilizagdo das
palavras-chave doenga cronica e narrativa, apon-
tando a importéncia na escolha das palavras pelos
autores, contribuindo para identificacio e carac-
terizagdo da informacio existente nos estudos.

Ainda relativo & busca das produgdes, hd ou-
tro limite quanto ao fato de que muitos peri6-
dicos ndo atendem aos critérios necessarios para
indexag¢do em determinadas bases de dados.

Por fim, observa-se que é um tema ainda a ser
aprofundado, sugerindo que mais estudos trardo
reflexdo e importantes contribui¢ées no campo
da Saude Coletiva. Nesse aprofundamento, cha-
mamos ateng¢do para que os novos estudos ndo sé
explorem os contetidos que emergem das narra-
tivas de doencas, mas invistam também na narra-
tividade da doenca, ou seja nos estilos como sao
narradas as experiéncias, bem como na narra¢do
que, em si, ja pode ser uma forma de desfantas-
magorizar, ressignificar ou gerenciar a doenga.
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