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APRESENTAÇÃO 

A coleção “Ciências Saúde: Teoria e Intervenção” é uma obra que tem 
como foco principal a discussão científica por intermédio de trabalhos diversos, 
alicerçados teoricamente, para a construção do conhecimento, de forma a contribuir 
para intervenções transformadoras neste campo.

A intenção do livro é apresentar a pluralidade de teorias e de intervenções de 
forma didática e útil aos vários profissionais, pesquisadores, docentes e acadêmicos 
da área da saúde. Trata-se de um compilado de cento e dois artigos de variadas 
metodologias e encontra-se estruturado em cinco volumes. 

Neste segundo volume, os 25 capítulos abrangem temas relacionados às 
doenças crônicas, às doenças agudas e a outros agravos à saúde. 

Deste modo, esta obra apresenta resultados teóricos bem fundamentados e 
intervenções realizadas pelos diversos autores. Espera-se que este e-book possa 
contribuir para uma atuação mais qualificada nas ciências da saúde. 

Uma ótima leitura a todos!

Marileila Marques Toledo
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A EXPERIÊNCIA DA DOENÇA CRÔNICA E A 
ABORDAGEM BIOGRÁFICA: CONTRIBUIÇÕES 

METODOLÓGICAS PARA A CONSTRUÇÃO DE UM 
SABER COMPARTILHADO

CAPÍTULO 1
doi

Camila Aloisio Alves
Faculdade de Medicina de Petrópolis (FMP/

Brasil)/ Université Paris 13 Sorbonne Paris Cité 
camila.aloisioalves@gmail.com 

Anne Dizerbo
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RESUMO: O objetivo do presente artigo é 
apresentar uma pesquisa de base biográfica e 
narrativa realizada na França, cujo objetivo foi 
compreender as transformações e os impactos 
quotidianos provocados na vida de doentes 
portadores de duas doenças auto-imunes 
raras (esclerodermia e lúpus) e que passam 
por tratamentos inovadores, a fim de contribuir 
para melhoria do cuidado ofertado a partir de 
conhecimentos específicos e oriundos das 
histórias de vida dos doentes. Com foco no 
desenvolvimento metodológico, assim como 
nos desafios vividos na construção e execução 
da referida pesquisa, busca-se neste artigo 
refletir sobre a adoção de uma perspectiva 
hermenêutica na produção de saberes sobre a 
vivência da doença crônica. 
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ABSTRACT:  The aim of the present article is 
to present a biographical and narrative research 
carried out in France, whose objective was 
to understand the transformations and daily 
impacts caused in the life of patients with two 
rare autoimmune diseases (scleroderma and 
lupus) and undergoing innovative treatments, in 
order to contribute to the improvement of care 
offered from specific knowledge and derived 
from the life stories of patients. Focusing on 
methodological development, as well as on 
the challenges involved in the construction and 
execution of this research, this article seeks 
to reflect on the adoption of a hermeneutic 
perspective in the production of knowledge 
about the experience of chronic disease.
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1 | 	INTRODUÇÃO

A chegada de uma doença crônica na vida de um indivíduo marca sua história e 
provoca inúmeras mudanças e transformações que podem repercutir nas atividades 
quotidianas, nos hábitos alimentares, nas atividades físicas, na relação com o corpo, 
seus limites e possibilidades, assim como nas relações interpessoais. A cronicidade 
leva os doentes a estarem em contato de forma mais constante e contínua com os 
serviços de saúde, estabelecendo relações mais próximas com os profissionais de 
saúde, os quais se tornam referências no acompanhamento e cuidado (OMS, 2003). 

O cuidado aos doentes crônicos demanda, portanto, construção de uma linha 
de cuidados entre os diferentes profissionais, serviços e níveis de atenção do sistema 
de saúde (Brasil, 2003), além de uma maior cooperação entre os profissionais de 
saúde, os doentes e suas famílias a partir de iniciativas voltadas para a superação 
das clivagens existentes entre os diferentes saberes em torno das doenças. Tal 
cooperação favorece a circulação de informações e conhecimentos sobre como se 
vive e se cuida de um portador de doença crônica (Jouet, Flora e Vergnas, 2010), o 
que contribui para a construção de um cuidado integral (Mattos, 2001).

Para tanto, torna-se necessário compreender as experiências vividas pelos 
doentes a partir da forma como eles são capazes de narrar o que viveram e o que 
aprenderam em seus percursos de vida após a chegada da doença. A abordagem 
estritamente médica mostra-se insuficiente para captar essa dimensão inscrita no 
universo das doenças crônicas. Nesse sentido, a formulação de investigações que 
coloquem em diálogo e colaboração os campos da saúde e das ciências sociais, 
especialmente a partir da abordagem antropológica, permite uma maior abertura à 
compreensão daquilo que foi vivido pelos doentes e suas famílias.

O propósito do presente artigo é, portanto, apresentar a metodologia de 
uma pesquisa inovadora na França, que teve como objetivo compreender as 
transformações e os impactos quotidianos provocados na vida de doentes 
portadores de duas doenças auto-imunes raras (esclerodermia e lúpus) e que 
passam por tratamentos inovadores (bioterapia e terapia celular), a fim de contribuir 
para melhoria do cuidado ofertado a partir de conhecimentos específicos e oriundos 
das histórias de vida dos doentes. Para tanto, foi construída uma cooperação entre 
doentes portadores de tais doenças, um grupo de seis pesquisadores em ciências 
humanas e sociais e um grupo de profissionais de saúde (médicos e enfermeiros). 
Com foco no desenvolvimento metodológico, assim como nos desafios vividos na 
construção e execução da referida pesquisa, busca-se neste artigo refletir sobre a 
adoção de uma perspectiva hermenêutica na produção de saberes sobre a vivência 
da doença crônica. 
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2 | 	A PESQUISA E SEU EMBASAMENTO EPISTEMOLÓGICO

O projeto de pesquisa construído buscou incluir os portadores de lúpus e 
esclerodermia em um processo de co-construção de saberes, convidando-os 
a adotar uma postura de co-pesquisadores do projeto. Eles foram designados 
como co-pesquisadores, pois seus papéis foram ativos durante todo a pesquisa, 
interagindo com os pesquisadores e entre si no espaço virtual criado para esse 
fim (que será explicitado a seguir). Além disso, assumi-los como co-pesquisadores 
marca o posicionamento ético dos pesquisadores em reconhecerem as expertises 
dos participantes, colocando em relevo o potencial de cada um no exercício de 
construírem-se narrativamente, de transmitirem os conhecimentos aprendidos por 
meio das experiências vividas e de contribuírem para a construção dos cuidados 
em saúde.

No total, o grupo de co-pesquisadores contou com 28 pessoas, homens e 
mulheres, sendo 18 pessoas portadoras da esclerodermia e 10 de lúpus. Essas 
duas doenças raras são consideradas sistêmicas, pois elas podem afetar diferentes 
órgãos e auto-imunes, pois o sistema imunitário dos portadores destrói as próprias 
células. A esclerodermia se manifesta frequentemente por uma modificação 
da pele  – endurecimento e despigmentação - existindo diferentes formas de 
manifestação que variam segundo o grau de severidade e a velocidade da evolução 
da doença. O lúpus também possui formas diferentes de manifestação, sendo o 
sistêmico a forma mais comum. Seus sintomas vão desde a fadiga, febre, dor nas 
articulações, dificuldade de respirar, chegando a provocar deformação dos traços 
do rosto. Ambas podem limitar severamente a vida dos doentes – dificuldades para 
mover-se, alimentar-se, respirar, podendo conduzir à morte. Os co-pesquisadores 
participantes da pesquisa beneficiam-se de tratamentos inovadores – a bioterapia 
que utiliza medicamentos específicos e a terapia celular que recorre ao transplante 
de células-tronco a fim de melhorar a qualidade de vida diante da falta de resultados 
dos tratamentos convencionais (Alves, Dizerbo, Farge e Faivre, 2018).

Para a gestão da pesquisa, um comitê foi constituído entre os pesquisadores e 
os membros da equipe médica que, por meio de reuniões mensais, acompanhava a 
evolução do projeto. A pesquisa desenvolveu-se dentro de uma comunidade virtual 
protegida, usando os recursos da Dropbox a fim de permitir que os co-pesquisadores 
interagissem com seus pesquisadores de referência e entre eles. A escolha de 
montar essa comunidade deve-se à dispersão geográfica dos participantes no 
território francês. Quando os mesmos passavam períodos hospitalizados, o gestor da 
comunidade virtual os visitava na enfermaria para poder discutir sobre o andamento 
da pesquisa e para que pudessem expor suas dúvidas, caso existissem. 

A pesquisa começou em 2016 com a fase de inclusão progressiva dos 
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participantes co-pesquisadores que foram acolhidos por uma enfermeira da equipe 
médica e o gestor da comunidade virtual, ambos participantes do comitê de gestão 
do projeto, para assinatura do termo de consentimento, explicações acerca do 
funcionamento da comunidade virtual e da forma como a pesquisa seria conduzida 
segundo sua abordagem metodológica e epistemológica.

Paralelamente, a plataforma foi sendo construída com a inserção de materiais 
de apoio e a definição de espaços privados entre cada co-pesquisador e seu 
pesquisador de referência, assim como os espaços de interação entre todos os 
participantes. A fim de garantir a confidencialidade, os co-pesquisadores escolheram 
um pseudônimo com o qual foram designados na plataforma e ganharam um e-mail 
específico para receberem as mensagens da pesquisa.

A etapa de interação com os pesquisadores para a construção da história 
de vida iniciou-se em janeiro de 2017. Cada co-pesquisador estava acompanhado 
por um pesquisador em ciências humanas e sociais que conduzia a construção da 
história de vida orientada pelos pressupostos da pesquisa biográfica em educação 
(Delory-Momberger, 2014). Esta construção deu-se no espaço dedicado ao binômio 
pesquisador e co-pesquisador.

A pesquisa biográfica em educação tem como objetivo compreender como 
os indivíduos dão forma às suas experiências, como eles significam as situações 
vividas, integrando-as ou não ao seu arsenal de experiências prévias. Trata-se de 
uma abordagem que busca através da narrativa evidenciar o conjunto de atividades 
pelas quais os seres humanos são capazes de elaborar uma experiência vivida, 
de representar a inserção desta experiência em suas existências, de se formar 
através da elaboração da narrativa e a capacidade de agir transformando suas 
representações sobre si e seu entorno (Delory-Momberger, 2014). 

Para Pineau e Legrand (1993), a vida não é um conjunto ordenado de fatos 
históricos, mas uma mistura de coincidências e a narração contribui para reconstruí-
los subjetivamente. Segundo Delory-Momberger (2014), uma reflexão sobre o lugar 
e a importância do biográfico começa, primeiramente, pela compreensão de que os 
indivíduos não têm uma relação direta com a experiência vivida, eles a apreendem 
através de esquemas, padrões e figuras que tomam forma através da palavra. 
A representação da vida se dá através da linguagem e da sintaxe das histórias. 
A realidade e o vivido fazem parte dos elementos que compõem uma biografia 
enquanto uma escrita possível da vida. Tal escrita possível vai tomar forma a partir 
da configuração temporal e narrativa escolhida pelo indivíduo para expressar o que 
foi vivido. 

Segundo Delory-Momberger (2005, p. 65), “nós temos uma história porque 
nós construímos uma história a ser contada sobre a nossa vida”. Tal afirmativa 
permite entender que a construção de uma história de vida começa por um trabalho 
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de reflexão em torno das experiências vividas a fim de lhes dar forma através 
das palavras. A narrativa participa, portanto, de uma operação de configuração 
discursiva que desencadeia uma hermenêutica em ato que se desenvolve no curso 
da vida dos indivíduos. A narrativa, seja ela escrita ou oral, possui elementos que 
permitem compreender como o sujeito é capaz de construir-se através da palavra, 
como ele organiza a sucessão de fatos vividos, como ele configura-se dentro do 
discurso, como ele forma-se através das experiências vividas. A narrativa torna-se, 
assim, um ato performativo que faz emergir um sujeito ao mesmo tempo narrador e 
ator de sua vida.

A narrativa é uma construção dialógica entre o que Honoré (2013) chama de 
perspectivas historisante et historialisante. A primeira evoca o espaço da vida onde 
os eventos se sucedem e que ganha forma através do que o indivíduo é capaz 
de descrever. A segunda refere-se ao encadeamento dos eventos e seu o sentido 
dado por cada indivíduo. Em outras palavras, a experiência de vida de um indivíduo 
é repleta de eventos e acontecimentos que se inscrevem no espaço tempo, mas 
cada sujeito, enquanto protagonista de sua história, trabalha através de alguma 
forma de narrativa para encontrar um sentido a esses eventos afim de estabelecer 
um diálogo com o todo da sua história. A noção de trabalho biográfico designa, 
portanto, a atividade produzida pelo indivíduo para dar uma coerência e um sentido 
aos eventos vividos. 

Sendo assim, a narrativa vem a ser um material, um suporte e território central 
de trabalho para a pesquisa biográfica. Ele é um lugar de entrecruzamento, uma via 
plural do indivíduo e da sociedade atravessado pela cultura, história, educação e 
pelo social (Delory-Momberger, 2014). Através da narrativa encontramos as formas 
pelas quais o indivíduo se constrói e os elementos que explicam a relação que 
estabelece com o mundo que o rodeia. A pesquisa biográfica faz da narrativa o 
coração da sua reflexão epistemológica e considera que as mudanças sociais e as 
transformações que elas produzem engendram nos indivíduos modos de viver a 
vida. A dimensão biográfica é tanto processo de construção da existência individual, 
quanto espaço de expressão da esfera social.

Partindo desses pressupostos, a construção escrita das narrativas na pesquisa 
desenvolveu-se em quatro fases marcadas por grandes questões-guia que foram 
postadas no espaço reservado entre pesquisador e co-pesquisador: 1) a chegada 
da doença; 2) as formas de ajuda, suporte e apoio e cuidado que foram e são 
importantes para o enfrentamento da doença; 3) os aprendizados em torno da 
doença; 4) mensagens, conhecimentos e saberes que cada doente gostaria de 
transmitir a outros doentes, familiares e profissionais de saúde a partir de suas 
experiências vividas. No final da fase de escrita, cada co-pesquisador pôde escolher 
o que gostaria de partilhar com os demais participantes da pesquisa (pesquisadores 
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e co-pesquisadores) através da plataforma. Concebida para se desenvolver de 
forma progressiva, o modo de evolução proposto para a elaboração das narrativas 
permitiu compreender gradativamente como os co-pesquisadores reconfiguraram 
suas vidas a partir da chegada da doença. 

Contudo, esse trabalho não se desenvolveu sem a confrontação de 
certos desafios, limitações e restrições que se impuseram sobre um trabalho 
cooperativo. 	

3 | 	DIFICULDADES ENCONTRADAS FACE AO TRABALHO COOPERATIVO E 

PARTILHADO

Implementar uma plataforma colaborativa para realizar uma pesquisa 
na qual participam três instituições, um grupo de pesquisadores e outro de co-
pesquisadores foi uma tarefa que exigiu um importante trabalho de cooperação entre 
os pesquisadores e o gestor da comunidade virtual. Um conjunto de dificuldades de 
ordem técnica e comunicacional se impôs a esse trabalho.

A primeira dificuldade encontrada refere-se ao domínio dos recursos 
disponíveis na plataforma por uma parcela dos co-pesquisadores, pois a maioria 
não tinha por hábito utilizar tais recursos. Nesse momento, o trabalho do gestor da 
comunidade foi fundamental, pois foi preciso um acompanhamento personalizado 
de cada participante para ensinar, orientar e apoiar os co-pesquisadores no curso 
da pesquisa. As visitas do gestor aos co-pesquisadores durante seus períodos de 
hospitalização também permitiu dirimir quaisquer dúvidas e incompreensões quanto 
ao andamento da pesquisa.

Diante de bloqueios sucessivos em alguns casos, o diálogo entre pesquisadores 
e co-pesquisadores se passou também por e-mail. Contudo, tal interação deveria se 
passar pela nova caixa de e-mail configurada com o pseudônimo do co-pesquisador, 
o que implicava incluir nos hábitos de vida a verificação de um novo elemento de 
comunicação. 

Uma segunda dificuldade impôs-se em função da entrada tardia de alguns co-
pesquisadores, pois para encontrar pessoas portadores de lúpus e que respondiam 
aos critérios de entrada na pesquisa (estar submetido a um tratamento ou biocelular 
ou bioterápico), foi necessário que a equipe biomédica solicitasse a colaboração de 
centros de referência regionais, o que justifica a diferença em termos quantitativos 
de co-pesquisadores portadores da esclerodermia (18) e do lúpus (10). Assim, 
o cronograma de elaboração das narrativas teve que ser adequado a cada co-
pesquisador, seja porque alguns ingressaram tardiamente, seja porque o estado de 
saúde de outros provocava certas limitações à participação, o que aponta para a 
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terceira dificuldade encontrada.
Assim, a última dificuldade, a mais difícil de gerenciar, refere-se exatamente 

às condições de saúde de certos co-pesquisadores que se degradarem no curso da 
pesquisa. Cansaço, impedimentos físicos como limitações corporais que dificultavam 
digitar e bloqueios emocionais face à rememorização de eventos traumáticos para 
a elaboração da narrativa demandaram um ajuste personalizado do cronograma a 
cada co-pesquisador. 

Com isso, a fase de construção das histórias de vida durou 12 meses, de 
janeiro à dezembro de 2017 e em janeiro de 2018 foi iniciada a fase de análise e 
interpretação. 	

4 | 	COMPREENSÃO HERMENÊUTICA: A FASE DE ANÁLISE E INTERPRETAÇÃO 

No que diz respeito ao método de interpretação específico à abordagem 
biográfica em educação, buscou-se compreender o processo de subjetivação 
inscrito no percurso de vida dos co-pesquisadores.

Segundo Ricœur (1983), a compreensão de um texto começa a partir do 
momento em que se estabelece uma relação vital com o que é dito e explicitado em 
suas linhas. Ou seja, a possibilidade de interpretar e analisar as histórias de vida dos 
co-pesquisadores começa desde a partir do momento em que os pesquisadores se 
inscrevem no mesmo mundo sócio-histórico e, portanto, são capazes de construir 
um círculo hermenêutico que permite construir uma compreensão compartilhada do 
que foi relatado e vivido pelos co-pesquisadores. Para Delory-Momberger (2003), 
o exercício de construção partilhada da narrativa permite que o pesquisador aceda 
aos sentidos e relações significantes que estão inscritos na trama da história 
narrada pelo co-pesquisador. Trata-se de buscar nas narrativas os indícios de um 
agir na vida e de gestão dos elementos que se somaram ao percurso de vida dos 
narradores.

Para tanto, tal abordagem metodológica apoiou-se sobre uma trama para 
a análise e interpretação das narrativas a fim de identificar o tipo de discurso 
escolhido pelo narrador (narrativo, explicativo, descritivo e avaliativo), as palavras 
empregadas, os motivos que são recorrentes ao longo da narrativa e os esquemas 
da ação estabelecidos para afrontar os desafios e dificuldades da trajetória de vida 
(Delory-Momberger, 2014).

A etapa interpretativa começou com uma primeira leitura do texto finalizado 
pelos co-pesquisadores, com o objetivo de retomar o texto construído desde o 
princípio. Uma segunda leitura permitiu remarcar os elementos utilizados por cada 
um para sublinhar, ilustrar, significar as experiências vividas. Foram organizadas 
reuniões bimensais entre os pesquisadores para sistematização das análises e 
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interpretações, quando foi possível também realizar leituras cruzadas do material 
com vistas a respeitar o critério do rigor em pesquisa. 

Os co-pesquisadores não ficaram limitados à produção de suas histórias 
de vida. Cada um foi  convidado a ler, interagir e comentar o texto interpretativo 
produzido pelo seu pesquisador de referência, inaugurando uma nova fase de diálogo 
e discussão e abrindo um novo espaço de interação voltado para um um outro olhar 
para as histórias que haviam sido construídas. Neste nível de interação foi possível 
evidenciar, junto aos co-pesquisadores, processos de tomada de consciência de 
todo o percurso percorrido, das aprendizagens feitas e de valorização de tudo aquilo 
que foi aprendido por meio da doença.

Como resultados, o material interpretativo permitiu compreender, na dimensão  
individual, como cada co-pesquisador reconstruiu-se e transformou-se após a 
chegada da doença. Na dimensão coletiva, o olhar transversal para o conjunto de 
narrativas permitiu apreender pontos de convergência entre os diferentes percursos 
de vida e encontrar aquilo que une e religa as histórias vividas e, na dimensão 
da construção de saberes, foi possível compreender como um trabalho biográfico 
contribui para evidenciar as aprendizagens que se tecem a partir das experiências 
vividas. 

5 | 	RESULTADOS DA PESQUISA

A apresentação dos resultados concentrar-se-á nas categorias analíticas 
presentes na dimensão coletiva das experiências vividas a fim de mostrar como 
a abordagem metodológica contribui para  apreender subjetivos que reúnem os 
distintos percursos de vida dos co-pesquisadores e fornecer uma compreensão 
global da experiência de viver com uma doença crônica auto-imune e rara. 

No que diz respeito à chegada da doença, os co-pesquisadores evocaram o 
inesperado, imprevisível que os levaram a viver uma fase de vida repleta de dúvidas 
e angustias. Os sintomas, por vezes difusos ou agudos, trouxeram muita inquietude 
ao curso de suas vidas. A maioria dos co-pesquisadores passou por um período 
de peregrinação no sistema de saúde vivido como uma travessia por uma espécie 
de labirinto (Bloch e Hénaut, 2014) composto por especialistas que levaram os co-
pesquisadores a viverem situações de erro médico até que tivessem o diagnóstico 
correto e iniciassem o tratamento adequado. Ao longo dessa fase de peregrinação, 
os co-pesquisadores viram-se construindo representações as mais diversas sobre o 
que estariam manifestando, como um câncer, por exemplo. As histórias mostraram 
que a chegada de uma doença crônica atravessou bruscamente o percurso de vida 
dos co-pesquisadores e desencadearam uma nova e delicada condição de vida. 

Contudo, uma vez que o diagnóstico foi fechado e que eles encontraram um 
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centro de referência para o tratamento e acompanhamento de suas condições, os 
co-pesquisadores evocaram um sentimento de alívio por poderem dar um nome 
àquilo que estavam vivendo e por poderem findar uma etapa onde o sensação de 
estar perdido deu lugar à esperança de encontrar os meios para dar continuidade 
às suas vidas.

Assim, um segundo momento foi iniciado em seus percursos de vida marcado 
pela reconfiguração de si e das atividades quotidianas em função do tratamento 
proposto e das transformações impostas às relações interpessoais e de trabalho. O 
julgamento social, o preconceito e a discriminação atravessaram seus caminhos ao 
mesmo tempo em que iam aprendendo sobre a manifestação da doença em suas 
vidas, integrando novas atividades e aceitando as limitações impostas. Segundo 
Adam e Herlizch (2001), as doenças crônicas impõem aos doentes uma vida repleta 
de incertezas diante da evolução da doença, do tratamento e das respostas que o 
corpo é capaz de dar às intervenções médicas. Tal incerteza obriga os doentes à 
construir estratégias para encontrar certas adaptações nos diferentes âmbitos de 
suas vidas.

No que diz respeitos às relações com a família e amigos, os co-pesquisadores 
evocaram, de maneira geral, a importância de poder contar com as redes de 
apoio e solidariedade. A família e o círculo de amigos foram igualmente tocados 
e atravessados pela doença, o que também demanda algumas adaptações no 
quotidiano em família e na capacidade psíquica de acompanhar e ajudar os doentes. 
Diante de tal questão, Vannotti e Vannotti (2009) salientam a importância de integrar 
a família ao tratamento dos doentes crônicos por meio de um diálogo claro, direto e 
de partilha de saberes a fim de contruir um cuidado mais articulado e integrador dos 
diferentes sujeitos que colaboram para a saúde do doente.

Foi possível compreender o trabalho biográfico que cada um teve que realizar 
face à perda de referências provocada pela doença. As operações de biografização 
inscrevem-se em um processo incessante e cumulativo de estruturação e de 
interpretação da experiência. Os indivíduos  constituem-se de uma reserva de 
conhecimentos disponíveis à partir das situações e fatos vividos. Esta reserva serve 
de recurso para interpretar as experiências passadas, presentes e para antecipar 
e construir as experiências de futuro. Tais saberes da experiência ou recursos 
biográficos são estocados na reserva de conhecimentos disponível sob a forma de 
estruturas de ação que organizam o agir dos indivíduos e a lógica que orienta sua 
estruturação biográfica. 
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6 | 	IMPLICAÇÕES EDUCATIVAS, POLÍTICAS E SOCAIS DA CONSTRUÇÃO 

COMPARTILHADA DE SABERES 

Apesar das dificuldade encontradas e relatadas no item três deste artigo, 
mostra-se interessante apontar para as implicações educativas, políticas e 
sociais inscritas neste trabalho de pesquisa. Para tanto, salienta-se que muitos 
co-pesquisadores evocaram ao longo dos encontros com o gestor da comunidade 
virtual o sentimento de satisfação por participarem de uma pesquisa em que se 
sentiram realmente ouvidos e compreendidos. Uma co-pesquisadora, por exemplo, 
explicou que a construção narrativa de sua historia de vida permitiu-lhe liberar certas 
emoções presentes em sua historia e as reinterpretar. Tendo lindo algumas partes 
das historias de outros co-pesquisadores publicadas na plataforma, ela valorizou a 
riqueza desta partilha e a possibilidade de compreender a singularidade de cada 
percurso de vida, assim como para a identificação de palavras iguais para expressar 
sentimentos semelhantes.

Segundo Laurent e Laurent (2013), a experiência da doença participa da 
condição biográfica dos indivíduos e contribui para transformar as relações com a 
vida, com a família e amigos, com a identidade produtiva de trabalhador e também 
com os profissionais de saúde. Esse processo de construção e reconstrução 
inscreve o doente e os membros de seu círculo de relações em uma produção de 
saberes intensa e permanente. A socialização das histórias de vida entre todos os 
pesquisadores e co-pesquisadores inaugurou um espaço de heterobiografização 
que permitiu enriquecer as interpretações das experiências vividas e que abriu para 
um reconhecimento mútuo entre os co-pesquisadores. 

A participação na pesquisa foi vista também como uma oportunidade de 
evidenciar a importância de formar os profissionais especializados para serem 
capazes de identificar os sinais e sintomas de doenças raras, articulando os centros 
de referência no território de saúde. Eles evocaram a importância de um cuidado 
integral que inclua médicos, fisioterapeutas, psicólogos, nutricionistas face à doenças 
sistêmicas. Da mesma maneira, por terem se sentido ouvidos, os co-pesquisadores 
apontaram para a importância do conhecimento da doença vivida pelo doente e não 
apenas pelo seu corpo. Como sublinha Baszanger (1991), para compreender essas 
vivências é preciso que os profissionais sejam capazes de decifrar não somente os 
sinais e sintomas, mas também as formas pelas quais os doentes sentem e vivem 
as doenças em suas vidas. 

Em função deste percurso de provações e desafios, os co-pesquisadores 
adquiriam novos conhecimentos em relação ao funcionamento de seus corpos, 
aprendendo a escutá-los e entendê-los, o que permitiu a descoberta de algumas 
astúcias que os ajudaram a superar alguns dos limites impostos pela doença. 
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Tourette-Turgis (2016) nomeia este exercício de “trabalho de manutenção de 
si”, através do qual os doentes aprendem a se cuidarem e que contribui para a 
construção de novos saberes e conhecimentos. 

Foi possível compreender que a construção das histórias de vida tornou visível 
e acessível aos participantes (pesquisadores e co-pesquisadores) a compreensão 
do que Delory-Momberger (2014) chama em alemão “Erlebnis” – as experiências 
realizadas que constituem possibilidades de aprendizagem na vida – e “Erfahrung” 
– a experiência enquanto aprendizagem realizada e integrada ao percurso de vida. 
Face ao inesperado que a doença traz, os co-pesquisadores puderam atribuir 
novos sentidos e significações às suas existências e construir novos cenários para 
interpretar nas novas experiências  em interação com o mundo social.

7 | 	CONCLUSÃO

Enquanto fenômeno que atravessa, marca, transforma e reconfigura a vida 
dos doentes, a doença crônica auto-imune e rara introduz os doentes em novas 
lógicas de interação social que vão repercutir em todos os âmbitos de suas vidas. A 
abordagem metodológica qualitativa centrada na abordagem biográfica dá acesso 
ao mundo do vivido pelos sujeitos e permite que os mesmos encontrem um espaço 
de expressão de suas histórias de vida. É nesse espaço de co-produção entre 
pesquisadores e co-pesquisadores que o conhecimento é construído e partilhado. 

Diante dos resultados, pode-se entender que a abordagem adotada tanto 
permitiu responder aos objetivos da pesquisa, como permitiu compreender a 
construção individual e social dos co-pesquisadores face à doença. Através da 
pesquisa biográfica foi possível também evidenciar toda uma gama de saberes e 
aprendizados adquiridos por meio das experiências vividas com e apesar da doença. 

Por fim, os resultados mostram que a interseção entre os campos da saúde e das 
ciências humanas e sociais confere um duplo efeito positivo: permite compreender 
fenômenos que contribuem para um melhor entendimento da construção do 
indivíduo em sua própria história e vida e em sociedade, assim como contribui para 
a melhoria do cuidado em saúde, tornando precípuo o investimento em estudos 
dessa natureza.
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