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Representagdes Sociais e Doengas Cronicas no Contexto Familiar:
Revisao Integrativa

Social Representations and Chronic Diseases in the Family Context:
Integrative Literature review

Representaciones Sociales y Enfermedades Crénicas en el Contexto Familiar:
Revisidn Integradora

Jean Paulo da Silva*
Maria Aparecida Crepaldi
Andréa Barbard da Silva Bousfield
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC)

Resumo

Este trabalho consiste em uma revisdo integrativa da literatura baseada na anélise dos dados de
artigos cientificos que abordam doencas cronicas, ndo incluindo as transmissiveis, no contexto familiar,
a partir da perspectiva das representac¢des sociais, com foco em trabalhos cujos participantes foram
os pacientes ou cuidadores/familiares. Foram analisadas as secdes Resultados e Consideracdes
dos artigos publicados entre os anos de 2007 e 2017, nas bases de dados PEPSIC, LILACS e SciELO,
resultando em uma amostra de 18 artigos. Realizou-se a caracterizacdo dos artigos, e os dados
textuais foram submetidos a Classificacdo Hierarquica Descendente e Analise de Similitude, utilizando
o software IraMuTeQ. Os conteudos foram organizados em classes denominadas: Adoecimento como
Processo Social; Vivéncia Psicoemocional; Contexto de Informacdo e Educacdo em Saude; LimitacGes
Impostas pela Doenca e Apoio Social; e Rotinas de Cuidado Necessarias. Tais classes se organizam em
redes de sentido centralizadas no elemento Cuidado, indicando a relacdo direta desse fenébmeno com
0s processos de ajustamento necessarios ao sistema familiar.

Palavras-chave: doencas cronicas, familia, representac¢des sociais

Abstract

This work consists of an integrative literature review based on the analysis of data from scientific
articles that address chronic diseases, not including the transmitted ones, in the family context, from
the perspective of social representations, focusing on works whose participants were patients or
caregivers/family members. The Results and Considerations sections of articles published between
the years 2007 to 2017 in the databases PEPSIC, LILACS, and SciELO were analyzed, resulting in a
sample of 18 articles. The articles were characterized and textual data were submitted to Descending
Hierarchical Classification and Similitude Analysis using the IraMuTeQ software. The contents were
organized into classes called: lliness as a Social Process; Psycho-Emotional Experience; Context of
Health Information and Education; Limitations Imposed by the Disease and Social Support; and
Necessary Care Routines. Such classes are organized in meaning networks centered on the element
Care, indicating the straight relationship of this phenomenon with the adjustment processes necessary
to the family system.

Keywords: chronic diseases, family, social representations

Resumen
Este trabajo consiste en una revisién bibliografica integradora basada en el analisis de datos de
articulos cientificos que abordan enfermedades cronicas, sin incluir las transmisibles, en el contexto
familiar, desde la perspectiva de las representaciones sociales, centrandose en trabajos cuyos
participantes fueron pacientes o cuidadores/miembros de la familia. Se analizaron las secciones de
Resultados y Consideraciones de los articulos publicados entre los afios 2007 y 2017 en las bases
de datos PEPSIC, LILACS y SciELO, lo que resulté en una muestra de 18 articulos. Los articulos se
caracterizaron y los datos textuales se enviaron a Clasificacion Jerarquica Descendente y Analisis
de Similitud utilizando el software IraMuTeQ. Los contenidos se organizaron en clases llamadas: La
Enfermedad como Proceso Social; Experiencia Psicoemocional; Contexto de Informacion y Educacion
en Salud; Limitaciones Impuestas por la Enfermedad y el Apoyo Social; y Rutinas de Cuidado
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Necesarias. Dichas clases se organizan en redes de significado centradas en el elemento de atencién,
lo que indica la relacién directa de este fendmeno con los procesos de ajuste necesarios para el
sistema familiar.

Palabras clave: enfermedades crdnicas, familia, representaciones social

Introducao

As doencas cronicas, principalmente as de carater ndo transmissivel, sdo consideradas
um dos problemas de saude publica prioritarios em todo o mundo, sendo responsaveis por
68% das mortes globais registradas no ano de 2012; destas, 40% foram mortes consideradas
prematuras (pessoas com idade inferior a 70 anos) e ocorridas sobretudo em paises de baixa
e média renda (World Health Organization [WHO], 2015). O envelhecimento da populacgdo,
com a reducdo da taxa de natalidade, associado aos avangos na ciéncia e medicina, resulta
no crescimento da populacdo adulta e idosa, alterando gradativamente a piramide etaria
global (Lotufo, 2005; Schmidt et al., 2011).

No contexto psicossocial da condicdo cronica, apesar de existir uma vasta gama de
doencas diferentes — cada uma com niveis de complexidade e agravos particulares -, ha
o compartilhamento da caracteristica comum de persistirem ao longo do tempo e deman-
darem cuidados prolongados (Organizacdo Mundial de Saude [OMS], 2002; Mendes, 2012).
Nesse sentido, Freitas e Mendes (2007) explicam que as consequéncias decorrentes da
condic¢do cronica se desdobram em modificacdes fisicas, sociais e psicolégicas, que podem
gerar incapacitacdes e, mesmo que em pequeno grau, modificam o estilo de vida, gerando
demandas de adaptacdo e enfrentamento de estressores implicados ao meio social do su-
jeito, sobretudo o sistema familiar, este entendido como um grupo social fundamental do
ciclo de vida das pessoas. Assim, conceber o0s grupos sociais como ambientes de influéncias
e relagBes interdependentes entre seus membros se aproxima da légica relacional presente
nas interacdes do contexto familiar.

A familia, a partir da Perspectiva Sistémica, é entendida como um sistema que possui
partes integradas e relacionadas, em que o comportamento de um integrante é interde-
pendente ao comportamento dos demais familiares. Além disso, a familia possui um carater
de entidade, complexa e dinamica, tendo sua totalidade maior do que a simples soma de
seus membros (Cerveny & Berthold, 2002; Cerveny, 2011). Esse sistema familiar é formado
por subsistemas (pais, conjuges, filhos, irmaos) que se relacionam influenciando-se mutu-
amente (Dessen, 1997). Para Minuchin (1982), estudar os sistemas familiares permite con-
struir a compreensdo de suas estruturas (aspectos objetivos do grupo, como sexo, idade,
religido, patologias, recursos materiais, entre outros) e dinamicas (relacionamentos, forma
como estabelecem vinculos, como enfrentam problemas). E neste contexto de investigacdo
do sistema familiar que se destaca a relevancia da compreensdo das representacdes sociais
(na qualidade de pensamento social consensual) construidas no interior das relagdes grupais
cotidianas, uma vez que cada grupo cria sistemas de representacdes sobre a realidade a par-
tir de suas interacdes reais e imaginadas com o mundo, objetivando compreender e dominar
as demandas da realidade social (Guimardes & Campos, 2007).

As representacdes sociais sdo definidas por Moscovici (1982) como um sistema de ideias
sobre a realidade, elaboradas e compartilhadas socialmente na relacdo cotidiana por meio
dos processos de comunicacdo interindividual. Jodelet (2001) explica que as representacées



sociais sdo uma forma de conhecimento com carater orientador da pratica comum a um gru-
po social. Caracteriza-se, assim, com um processo construtivo de conhecimento em forma
de representacdes por meio da apropriacao do real, dando significados aos fatos e objetos
de forma dindamica (Moscovici, 2012).

Portanto, como um conhecimento partilhado coletivamente, as representacdes sociais
sdo produtos de um sujeito inserido em um contexto de pertencimento social e de proces-
S0s comunicacionais, em que sdo validadas de forma objetiva e subjetiva a partir da relagao,
envolvendo processos de identificacdo e diferenciacdo grupal (Vala, 2006). Em analogia, a
familia enquanto grupo, sendo uma entidade viva, produz e adquire sistemas de crengas,
valores e normas, compartilhados na inter-relacdo que influenciam praticas sociais de uma
forma destacada, pois sua convivéncia grupal tende a ser longa (Cerveny, 2011).

Portanto entende-se que o estudo das representacdes sociais que envolvem as doengas
crénicas produzidas no contexto de relagao familiar permite demonstrar a importante rede
de influéncias que a familia exerce sobre o sujeito, suas representacdes e suas praticas so-
ciais. Além disso, a organizacdo e a analise dos principais conteldos presentes nos estu-
dos que unem essas tematicas permitem a producdo de informacdes sintéticas que podem
subsidiar intervengdes técnico-assistenciais pautadas na integracdo desses fendbmenos. O
objetivo deste estudo consistiu em analisar os resultados e as consideracdes apresentados
pelos estudos que abordaram a doenca crénica no ambiente familiar e que referiram utilizar
a perspectiva das representacdes sociais como aporte tedrico e epistemoldgico.

Método

Para realizacdo deste estudo, foram utilizadas estratégias metodoldgicas presentes na
revisdo integrativa de literatura, unidas a aspectos de analise de estudo documental, com
carater empirico, utilizando fontes secundarias de dados; neste caso, artigos cientificos que
atendem aos critérios de interesse.

Nessa perspectiva, conservou-se o beneficio da revisdo integrativa, que possibilita uma
analise da literatura de forma ampliada, permitindo a inclusdo de estudos experimentais e
ndo experimentais e podendo ser usada para uma variada gama de objetivos, como para
definicdo de conceitos, revisdo de evidéncias e teorias em uma area do conhecimento, além
de analise de questdes metodoldgicas em um tdpico de interesse (Souza, Silva, & Carvalho,
2010). Adota-se a concepcdo de que a sistematizacdo e posterior sintese de resultados de
pesquisa relevantes para um determinado foco de investigacdo facilitam o processo de
transferéncia de novos conhecimentos cientificos para a pratica, sobretudo na area da inter-
vencdo em saude, proporcionando acesso a saberes que fundamentam a tomada de decisdo
e 0 pensamento critico (Mendes, Silveira, & Galvdo, 2008).

A coleta dos dados foi realizada em junho de 2018 nas bases Periddicos Eletrénicos em
Psicologia (PEPSIC), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS)
e Scientific Electronic Library Online (SciELO). Na busca, foram utilizadas as seguintes combi-
nacdes de descritores: [“representacdes sociais” AND doenca AND familia] e também [“social
representations” AND disease AND family] presentes em titulos, resumos ou assunto. Foram
incluidos apenas artigos cientificos com texto completo disponivel; produto de pesquisas
empiricas; publicados entre 2007 e 2017, em portugués, inglés e espanhol; e alinhados a



tematica da pesquisa. Nesse sentido, no que se refere ao contexto da tematica, foram con-
siderados apenas os estudos que abordavam a representacdo social produzida pelo sujeito
doente ou por seus familiares, e que incluiam aspectos relacionados a doencas cronicas
gue ndo apresentam possibilidade de transmissdo, envolvendo o contexto familiar a partir
de aspectos relacionais ou ambientais. Faz-se necessario ressaltar que ha a classificacdo de
doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) que inclui as doencas cardiovasculares, cancer,
doencas respiratorias e diabetes. Todavia, neste estudo, optou-se por abordar as doencas
cronicas de forma geral, mas excluindo as transmissiveis. Assim, apesar de ndo serem clas-
sificadas costumeiramente dentro do rol das DCNT, fibromialgia e Alzheimer foram incluidas
no estudo, por se enquadrarem na proposta buscada.

Aandlise dos resultados se deu por meio de duas estratégias: a primeira consistiu em breve
caracterizacdo dos estudos a partir da frequéncia das varidveis: ano de publicacdo; periddico
nacional ou internacional; sujeito produtor da representacdo social, sendo a pessoa doente
ou os familiares; e tipo de doencga. Assim, buscou-se demonstrar os aspectos objetivos e
caracterizadores dos dados coletados. A segunda estratégia consistiu em andlise textual dos
dados por meio de uma Classificacdo Hierdrquica descendente e de Analise de Similitudes
utilizando o software IRaMuTeQ (Interface de R Pour analyses Multidimensionnelles de Textes
et de Questionneires) (Ratinaud & Marchand, 2012). O software se baseia na linguagem de
R (www.r-project.org) para desenvolvimento de analises estatisticas textuais (Lahlou, 2012).

Resultados

A partir das buscas com as combinacdes de descritores, foram encontrados 56 artigos,
sendo que 18 cumpriram os critérios definidos para inclusdao na analise. Verifica-se que,
mesmo tendo sido pesquisados artigos em um periodo de 10 anos, foram encontrados pou-
cos estudos relacionados a tematica envolvendo representacdes sociais de doencas croni-
cas, combinadas a aspectos do contexto relacional familiar. A relagdo de artigos é apresen-
tada na Tabela 1.

Tabela 1

Artigos incluidos na andlise

Pais do Produtor da

Titulo do artigo Autor(es) Ano 2 1 Doenga =
periddico representa¢do

Representaciones sociales
del cdncer de mama, su
etiologia y tratamiento:

un estudio cualitativo en
mujeres en el estado de Rio
de Janeiro

Ribeiro-Accioly,
Férez-Carneiroe 2017 Colombia cancer paciente
Seixas Magalhdes

O cuidado na doenca de

Alzheimer: as representacdes Mendes, Maciel cuidadores/

o . 2016 Brasil Alzheimer -
sociais dos cuidadores e Santos familiares
familiares
Representacdes sociais sobre . . .

o cancer entre familiares de Lima, Silva, Silva cuidadores/
V., Pasklan, Reise 2016 Brasil cancer

pacientes em tratamento familiares

L Silva U.
oncoldgico
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Pais do

Produtor da

Titulo do artigo Autor(es) Ano periédico Doenga representacdo
Las representaciones sociales laci
del cancery la quimioterapia Palacios- A R cuidadores/
S , Espinosa, 2015 Coloémbia cancer "
en la familia del paciente ) . familiares
b Gonzales e Zani
oncoldgico
Representagdes sociais da Macedo pacientes e
conjugalidade e fibromialgia: il , ' B .
desdobramentos na dinamica Martins Silva, 2015 Brasil fibromialgia cwdadores/
X Gavi e Macedo A. familiares
conjulgal
Insuficiéncia renal crénica:
representacBes sociais Costa, Coutinho e 2014 Brasil doenﬁ;a.renal paciente
de pacientes com e sem Santana cronica
depressao
Os atos representacionais - )
. Araujo, Xavier,
do falo no cotidiano do e
. ) Conceicgdo, Silva, . A .
homem penectomizado: a Rodrigues e 2014 Brasil cancer paciente
amputacdo, religiosidade e a V. & |
familia asconcelos
Sentimentos compartilhados
por familiares de pacientes cuidadores/
oncoldégicos em tratamento Souza e Gomes 2012 Brasil cancer -
T AR familiares
quimioterapico: um estudo
de representacgdes sociais
Estudo de caso sobre a . ~
experiéncia com “pressdo Canesqui 2013 Brasil hlpertensao paciente
” arterial
alta
A obngagaoNde (deg)qwdar: Aratijo, Silva,
representacdes sociais sobre Conceicio cuidadores/
o cuidado a sequelados de 630, 2012 Brasil AVC/AVE o
X Santana e familiares
acidente vascular cerebral
; Vasconcelos
por seus cuidadores
ebrome tom disbores acerca | SaNtos, Alves
P . e : Oliveira, Ribas, 2011 Brasil diabetes paciente
do apoio familiar percebido o )
~ Teixeiras e Zanetti
em relagdo ao tratamento
Representacdes sociais de
mulheres portadoras de
hipertensdo arterial sobre Ribeiro, Cotta, hivertens3o
sua enfermidade: desatando  Ribeiro S., Diase 2011 Brasil P . paciente
- ~ g arterial
0s nos da lacuna da adesdo Araujo
ao tratamento na agenda da
Saude da Familia
Significado da neutropenia e Gelesson,
necessidades de cuidado em  Hiraishi, Ribeiro, . A cuidadores/
> ) X Y 2009 Brasil cancer N
domicilio para os cuidadores Pereira, Gutiérrez familiares
de criangas com cancer e Domenico
Significados do processo
de adoecer: 0 que pensam Vieira e Marcon 2008 Brasil cancer cuidadores/

cuidadoras principais de
idosos portadores de cancer

familiares
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, . Pais do Produtor da
Titulo do artigo Autor(es) Ano periédico Doenga representacdo
A familia também adoece!:
mudaAnga.s secundarlas a Brito e 2008 Brasil AVC/AVE cwdap!ores/
ocorréncia de um acidente Rabinovich familiares
vascular encefalico na familia
As representacdes sociais Silva, Barbosa, hivertens3o
de mulheres portadoras de  Oliveira, Gouveia, 2008 Brasil P . paciente
. o - arterial
hipertensdo arterial Nunes e Alves
Desarrumou tudo: o impacto . .
do acidente vascular Bf'to e 2008 Brasil AVC/AVE culdqqores/
b P Rabinovich familiares
encefalico na familia
Cuidado em situacdo de
doenca renaNI cronica: Ramos, Queiroz e 2008 Brasil doenga.renal paciente
representacdes sociais Jorge cronica

elaboradas por adolescentes

Dos 18 artigos encontrados, 16 sdo de periddicos brasileiros, e 2 de periddicos interna-
cionais, especificamente colombianos. Em relacdo a doenca objeto do estudo, obteve-se:
cancer (7), hipertensdo arterial (3), acidente vascular cerebral/acidente vascular encefalico
(AVC/AVE) (3), doenca renal cronica (2), Alzheimer (1), diabetes (1) e fibromialgia (1). No que
se refere ao sujeito produtor da representacdo social, verificou-se que 9 artigos abordavam
a representacdo social dos familiares ou cuidadores, 8 se referiam a representacdo social
do sujeito com a doenca, e 1 tratou da representacdo social tanto do paciente quanto do
familiar.

A analise do corpus textual composto pelos 18 artigos encontrou 1.275 segmentos de tex-
tos, sendo que, destes, 966 (75,76%) foram considerados analisaveis e retidos na Classificacdo
Hierarquica Descendente (CHD). Estes segmentos de texto foram compostos por 6.235 pala-
vras que ocorreram 45.469 vezes no total e média de 7,29 vezes por palavra. Assim, a analise
de CHD dividiu o corpus primeiramente em dois subcorpus em que a classe 5 foi separada
das classes 1, 2, 3 e 4. No segundo momento, a classe 1 foi separada das demais e, por fim, a
classe 2 foi separada das classes 3 e 4. Na Figura 1, é apresentado o dendrograma resultante
da Classificacdo Hierdrquica Descendente:

Programa de Mestrado e Doutorado em Psicologia, UCDB - Campo Grande, MS

ISSN: 2177-093X Revista Psicologia e Saude, v. 13, n. 2, abr./jun. 2021, p. 125-140



Classe 2 (16,1% das UCE) Classe 4 (18,8% das UCE) Classe 3 (22,6% das UCE) Classe 1 (20,6% das UCE) —(_,_ClaSSESU_EéIS'O% das
inform acc;;g diq_ucacao em “Viviéncia psicossocial” Mmcersgﬁg?"prom il errtag{;ogifno P “Rotina de cuidado”™
*Assodada a pessoa com *Associada aos *Associadaaos *Associada aos familiares *Associada a pessoa
doenca cronica familiares ou cuidadores familiares ou cuidadores ou cuidadores com doenca crénica
Terma x2 Termo x2 Termo x? Termo x2 Terma x?
hipertensao arterial 271,57 |sofrimento 91,66| |cuidador 114,82 paciente 182,49| |gente 175,09
portader 194,24| |sentimento 79,46| |idoso 59,23 acid vasccerebral 82,54 | |ficar 101,73
mulher 112,55| |cancer 66,04 |[representacdo 58,42 funcional 61,15 tomar 82,19
adesao 92,56 | |angustia 4565| |adoecer 49,65 depressao 59,14 querer 66,17
eduracio 89,09 | |adoecimento 37,59| |processo 43,94 incapacidade 52,29 | |dia 57,54
tratamento 69,62 | |crise 29,15| [significado 43,67 financeiro 52,29 | |remédio 57,74
controle 63,54 | |medo 28,97| |cuidado 40,29 hospitalar 45,35 coisa 49,25
saude 62,07 | |dor 26,38| |perspectiva 38,76 nivel 4421 sair 47,04
orientacao 56,41 | |doente 25,10| [relacac 38,22 mokor 42,89 | |filho 41,78
uso 56,41 | |enfrentar 23,81 pratico 33,74 comprometido 38,95 falar 41,00
classe 51,12 | |momento 23,74| |diebetes mellitus 28,03 quadro 35,01 comer 40,81
relacionado 4787 | |membro 22,50| |humano 25,60 comprometimento 35,01 morrer 39,57
grupo 4497 | |impoténcia 21,65 [social 25,25 comporktamental 35,01 casa 39,04
fator 4412 | |forca 20,64| |ato 24,19 suporte 3412 | |[saber 36,35
estudo 41,19 | |imagem 20,64| |capaz 22,28 rede 33,64 andar 34,48
domiciliar 40,84 | |surgir 20,64| [pensamento 20,72 dependéncia 33,39 | |esquecer 32,3
participante 32,19 | |situacdo 19,79 |subjetivo 20,72 alto 33,01 horario 30,89
aspecto 32,00 | |perda 18,49| |fornecer 20,72 disturbio 31,09 ano 30,18
posicionamento 31,59 | |esperanga 17,30 |inserir 20,72 maior 30,92 | |preocupar 28,69
oficina 31,59 | |desespero 17,30 |transformacao 19,46 atividade 30,75 tirar 28,69
medicamentoso 30,68 | |circunstancia 17,30 |procurar 19,07 autonomia 28,67 | |noite 28,69
dietético 30,57 | |senktar 16,88 |modo 18,27 grau 2549 | |pressacalta 27,32
relacao 30,49 | |marcar 16,64| |pessoal 18,19 literatura 25,49 gostar 2732
evidenciar 2691 | |lago 16,64 |atitude 18,02 autor 2327 | |s6 26,78
subeixo 26,30 | |inesperado 16,64 |principal 17,58 depressivo 23,27 | |conseguir 26,73
ressaltar 2570 | |vivéncia 16,42 |divino 17,25 amigo 23,06 mae 26,26
médico 25,53 | [reconstruir 16,42| |Familiar 16,96 cognikivo 23,06 | |dar 24,75
nutricional 2541 independéncia 22,07 | |achar 23,63

Figura 1. Dendrograma da Classificacdo Hierarquica Descendente (elementos em ordem de-
crescente por valor de chi® de associacdo a classe).

Na CHD realizada, sdo apresentados os principais elementos associados a cada classe. A
ordenacdo é decrescente, com base no valor de chi? (coocorréncia dos elementos na classe).
Assim, quanto maior o valor de chi? do elemento, maior é sua associacdo com os segmentos
de textos caracteristicos da classe (Ratinaud & Marchand, 2012).

Aclasse 3 chamada de Adoecer como Processo Social, foi a mais representativa, com 22,6%
das unidades de contexto elementares (UCE) classificadas, e estad associada principalmente
aos estudos em que a representacdo social foi elaborada pelos familiares ou cuidadores.
Nesta classe, destacam-se elementos como: cuidador; idoso; representacdo; adoecer;

relacdo. Nesse contexto, tal conteldo representacional esta ligado a ideia do adoecimento
enguanto um processo que se afasta de uma experiéncia individual e privada, inscrevendo-se
nos diferentes sistemas de relacdo do sujeito doente, tendo sua origem em aspectos que ul-
trapassam a perspectiva biomédica da doenca e emergem do pensamento social produzido
pelos sujeitos. Os trechos a seguir demonstram segmentos de texto caracteristicos dessa
classe: “Na perspectiva do senso-comum, o processo de adoecer ndo é um acontecimento
individual, pois abrange ndo sé a dimensdo corporal, mas também as relacGes familiares e
sociais.” (Vieira & Marcon, 2008, p. 759). E também em “As cuidadoras de idosos com cancer
tém modos peculiares de explicar o processo de adoecer. Elas partem de concepcdes eti-
oldgicas e admitem causas sobrenaturais, biologicas, pessoais e sociais” (p. 755).



A classe 4, Vivéncia Psicoemocional, tem 18,8% dos segmentos classificados e associa-se
com os resultados de pesquisa, em que a representacdo social foi produzida por familiares
ou cuidadores. A classe apresenta sobretudo conteldos relacionados ao contexto subjetivo
e psicoemocional da vivéncia da doenca crénica na familia. Os elementos mais associados
sdo: sofrimento, sentimento, cancer, angustia, crise, medo e dor. Aborda-se, nesta classe,

a vivéncia de sentimentos negativos que geram impoténcia diante da doenca, sobretudo
guando a doenga é cancer, conforme expresso nos trechos ilustrativos: “A perda do controle
sobre a vida causa sofrimento e faz surgir sentimentos de impoténcia, angustia e isolamento
diante da doenca” (Souza & Gomes, 2012, p. 152). E “Envolve todo o grupo familiar, que par-
tilha e compartilha sentimentos com conotacdes negativas, como a tristeza, o sofrimento, a
angulstia e o medo da morte iminente” (p. 153).

A classe 2, nomeada Informacdo e Educagdo em Saude, com 16,1% dos segmentos clas-
sificados, possui, por sua vez, conteldos associados principalmente aos estudos com rep-
resentacdes sociais produzidas pelas pessoas com doenga cronica. Destacam-se elementos
como: hipertensdo arterial; portador; mulher; adesdo; educacdo; tratamento; e controle. Os
conteudos trazem resultados que destacam o acesso a informacdo e a educacdo em saude

COMO recursos que aumentam a adesdo ao tratamento e o controle da doenga crénica:

Nesse sentido, pode-se inferir que as oficinas educativas em grupo e as orientacées do-
miciliares se mostraram importantes estratégias de educacdo em saude, efetivas para
aumentar adesdo as orientacOes dietéticas. (Ribeiro, Cotta, Ribeiro S., Dias & Araujo,
2011, p. 108)

O acesso a informacdo foi revelado pelas participantes do estudo como importante fator
preditor de adesdo, sendo os programas de orientacdo em grupo uma estratégia efetiva
para aumentar o conhecimento das portadoras de hipertensdo arterial sobre a doenca
e o tratamento. (p. 107)

Na sequéncia, a classe 1, LimitagBes e o Apoio Social, possui 20,6% dos segmentos de
texto e, também, associa-se aos estudos com conteldo representacional produzido por
familiares ou cuidadores. Nesta classe, destacam-se elementos como: paciente, acidente
vascular cerebral, funcional, depressdo, incapacidade, financeiro e hospitalar. Os resulta-
dos das pesquisas analisadas nessa classe retratam o contexto limitador das doencas croni-
cas, suas consequéncias e a influéncia sobre as relacées sociais e familiares. Nesse sentido,
abordam-se também os aspectos do apoio social que agem como fatores positivos ao en-
frentamento da doenca. Os trechos a seguir representam segmentos dessa classe: “A lim-
itacdo no desempenho funcional pode trazer muitas consequéncias negativas nas relacdes
pessoais familiares e sociais, comprometendo a qualidade de vida do paciente e seus famili-
ares.” (Brito & Rabinovich, 2008a, p. 786). E no trecho do mesmo estudo:

O estresse foi minimizado por meio do apoio mutuo prestado por uma rede efetiva de
suporte de familiares e amigos. Passado o impacto inicial, a familia enfrentou um novo
desafio, reorganizar sua estrutura e mobilizar recursos para atender a demanda de acom-
panhamento do paciente durante a hospitalizacdo. (Brito & Rabinovich, 2008a, p. 792).

Por fim, a classe 5 Rotina de Cuidado, com 21,9% dos segmentos do corpus, estd associ-
ada aos estudos com representacdes sociais produzidas pelas proprias pessoas com doenca
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crbnica e apresenta como elementos principais: gente, ficar, tomar, querer, dia e remédio.
Nesta classe, os segmentos de texto ilustram o contexto de tarefas e rotinas relacionadas
ao cuidado. Estdo presentes tanto aquelas desempenhadas pelos proprios doentes cronic-
os quanto pelos familiares e cuidadores, destacando as dindmicas que envolvem os papéis
familiares e suas mudancgas com o impacto da doenca na rotina, conforme apresentado nos
trechos: “E remédio controlado, é negdcio de depress3o, é outros remédios, rivotril, negdcio
de calmante. Ai é diariamente assim, desse jeito” (Ribeiro et al., 2011, p. 95). E em “Sou mae
dela, até o bisneto de quatro anos outro dia falou isso. Acho que ele vé a gente colocar a
comida na boca, dar banho, colocar fralda, entdo ele acha que eu sou a mde de minha mae”
(Brito & Rabinovich, 2008a, p. 787).

Em complemento, com objetivo de analisar de que forma as classes e seus principais ele-
mentos se conectam dentro do corpus textual, foi realizada uma analise de similitude (Figura
2), que produz uma apresentacao grafica das coocorréncias entre os principais elementos.

Figura 2. Andlise de Similitude: arvore maxima de coocorréncias

Na analise de similitude, € demonstrada a relacdo de coocorréncia entre os elementos
presentes no corpus textual. Assim, a partir da analise, foram produzidos cinco nucleos
tematicos que sdo determinados pela coocorréncia de seus elementos dentro dos segmen-
tos de texto. No centro da arvore de similitude, destaca-se o elemento Cuidado, que rep-
resenta o eixo central de relacionamento entre os demais nucleos tematicos. Em comple-
mento, aparecem os demais ndcleos que se organizam a partir dos elementos Paciente;
Tratamento; Sentimento e Ficar.

Discussao

No que diz respeito as doencas abordadas, o cancer apareceu como o objeto de maior
numero de estudos realizados no periodo buscado (2007 a 2017). Destaca-se que o canc-
er representa um dos mais abrangentes problemas de sadde publica no mundo (Instituto
Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva [INCA], 2017) e as estimativas sdo de que
a carga de cancer nas proximas décadas cause cada vez mais impacto devido as mudancas
demograficas e epidemioldgicas mundiais (Ferlay et al., 2015).

Entre as demais doencas presentes nos estudos, destacam-se a hipertensao arterial e
o AVC/AVE. Semelhante ao cancer, as doencas e agravos cardiovasculares sdo apontadas
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como responsaveis por grande parte das mortes registradas no mundo (Schmidt et al.,
2011; WHO, 2015). Conforme o INCA (2017), hd estimativa de que as doencas e os agravos
cardiovasculares, que incluem a hipertensdo arterial e o ACV/AVE, sejam responsaveis por
48% das 23 milhGes de mortes ocorridas devido a doencgas e agravos ndo transmissiveis
no mundo.

As demais doencas, abordadas nos artigos, doenca renal cronica, Alzheimer, fibromialgia
e diabetes, tiveram menor numero de estudos incluidos, entretanto representam também
importante foco de atencdo das politicas publicas de saude no Brasil e no mundo, por ger-
arem vastos prejuizos individuais, sociais e econémicos (Aprahamian, Martinelli, & Yassuda,
2009; K. K. Santos et al., 2018; Heymann et al., 2017).

Os conteudos originados a partir da Classificacdo Hierarquica Descendente se organizaram
em torno de cinco classes que se referem aos principais eixos de resultados e consideragées
presentes nos artigos que compuseram a andlise. Nesse panorama, a classe Adoecer como
Processo Social apresenta informacdes relacionadas ao adoecimento como um processo que
ultrapassa as fronteiras do individual, influenciando as relagdes sociais da pessoa adoecida e
representando um risco a integridade da familia, visto que hd uma interdependéncia entre o
individuo, a familia e a sociedade (Brito & Rabinovich, 2008).

O processo de adoecimento no ambiente familiar envolve a produgdo de explicagbes e sig-
nificados que tém o objetivo de tornar essa nova e desconhecida situagdo algo compreensiv-
el e administravel (Vieira & Marcon, 2008). Assim, torna-se relevante considerar os processos
historicos vivenciados pela familia ao longo de seu desenvolvimento, ou como aborda Carter e
McGoldrick (1995), seus ciclos de vida, incluindo o familiar, do individuo e da propria doenca. A
partir dessa perspectiva, potencializa-se o entendimento dos mecanismos produtores das rep-
resentacdes sociais utilizadas para mediar a relacdo dessa familia com a realidade. Para Jodelet
(2001), a representacdo social cumpre uma funcdo de manutencao tanto do aspecto de iden-
tidade social de um grupo, a partir de suas crencgas, normas e conhecimentos, quanto de ma-
nutencgdo de equilibrio sociocognitivo que visa ao dominio do meio social proximal e distal.

Assim, no contexto da doenca e do adoecimento, tanto o individuo quanto a familia pas-
sam por um processo de ajustamento (Carter & McGoldrick, 1995), e, nessa situacdo, os
familiares ndo sdo simples espectadores da experiéncia do sujeito adoecido, mas estdo en-
volvidos de forma intima aos desfechos emocionais e instrumentais decorrentes do enfren-
tamento da doenca (Palacios-Espinosa, Gonzales, & Zani, 2015).

Aproximado do contexto da classe anterior, a classe Vivéncia Psicoemocional aborda os
aspectos psicoldgicos e emocionais decorrentes do enfrentamento da doenca e do processo
de adoecer. Nesse contexto, a doenca crbnica é vista como estressores nao esperados que
atravessam longitudinalmente o desenvolvimento da familia, podendo gerar maior risco ao
sistema familiar quando se somam aos chamados estressores verticais, que sdo relaciona-
dos aos padrdes familiares, crencgas, contexto normativo, entre outros (Carter & McGoldrick,
1995). Presentes nesse processo, as representacdes sociais, por serem produto das inter-
acles sociais, carregam em sua estrutura a influéncia das normas, atitudes, ideologias e
demais aspectos psicossociais que se combinam com os socioambientais (Moscovici, 2003).
Na interseccdo da representacdo social com os comportamentos sociais, a atitude é um
fendmeno que possui uma forte dimensao afetiva (Neiva & Mauro, 2011), influenciando as



interacGes sociais a partir de um posicionamento diante da realidade. Assim, quanto mais fa-
voraveis os membros da familia forem ao enfrentamento da mudanca imposta pela doenga,
maiores sao as chances de haver um ajustamento mais sauddavel a nova situagado.

Por outro lado, a vivéncia intensa de sentimentos negativos, como angustia, medo e sof-
rimento, pode dificultar a formacdo de atitudes favoraveis a mudanca e ao enfretamento da
nova condicdo. Jodelet (2001) explica que a formacado da representacdo social de um novo
objeto que é ameacador gera, inicialmente, uma rede de defesas e de distanciamento para
depois, aos poucos, ser ancorada aos conhecimentos ja existentes, passando entdo a mediar
a relacdo do individuo com o meio.

A vivéncia de sentimentos negativos pode comprometer diretamente a motivacdo para
o tratamento, e, quando cristalizados, esses podem desencadear consequéncias, como sin-
tomas depressivos, desesperanca, perda de interesse pelas atividades diarias, entre outros
agravantes (M. A. Santos et al., 2011). Os autores ressaltam que dificuldades no processo
de comunicacdo entre a familia podem aumentar os sentimentos de soliddo e desamparo
experienciados.

Abordando conteldos direcionados ao enfrentamento da situacao, a classe Informacao
e Educacdo em Saude destaca o acesso a informacdo pelos individuos e familiares como
motivador do aumento da adesdo ao tratamento. Nesse contexto, a hipertensdo arterial se
destaca como uma modalidade que exige controle e, para isso, seguimento das prescricées
terapéuticas. Entretanto a adesdo ao seu tratamento é, de forma geral, desafiadora, devi-
do ao seu carater assintomatico, cronicidade e sintomas inespecificos (Sociedade Brasileira
de Cardiologia, Sociedade Brasileira de Hipertensdo, e Sociedade Brasileira de Nefrologia,
2010).

Participar de grupos de educacdo em saude e estratégias informativas aparece como
beneficio ao cuidado familiar direcionado a doenca, todavia a transmissdo de informacdes
dos profissionais para o individuo e familiares, muitas vezes, baseia-se apenas em aspectos
bioldgicos e técnicos, deixando de lado os aspectos sociopsicoldgicos e culturais. Assim, para
serem efetivas, as orientacdes devem ser transmitidas levando em conta o contexto socio-
cultural dos sujeitos, a partir da consideracao de suas crencas, sentimentos e habitos (Brito
& Rabinovich, 2008; Costa e Silva et al., 2008).

Por ser um fendmeno complexo, a adesdo ndo se limita a influéncia das informacgdes,
mas é determinada por fatores como a prépria doenca e sua sintomatologia, as mudancas
no estilo de vida necessarias, uso constante de medicamentos e realizacdo de procedimen-
tos, além de questdes institucionais e de acesso aos servicos de saude (Costa e Silva et al.,
2008).

Os conteudos analisados se relacionaram também ao contexto nomeado como
LimitacBes e Apoio Social. Esta classe de conteldos envolve aspectos essenciais da presenca
de uma doenca na familia. As limitagdes impostas pela doenca e pelo processo longitudinal
de adoecimento representam um importante risco a integridade do sistema familiar e, de
acordo com o tipo e grau de limitacdo, implicardo diferentes modos de ajustamento dos in-
tegrantes da familia (Carter & McGoldrick, 1995).

A existéncia de incapacidade em um membro da familia resulta em mudangas estru-
turais, socioeconémicas e emocionais na familia, atingindo todos os seus membros (Brito
& Rabinovich, 2008). Assim, a familia, como um sistema interdependente (Dessen, 1997),



organizado em torno de uma estrutura e de uma dinamica relacional (Cerveny & Berthoud,
2002), buscara ajustamento em face da nova condicdo vivenciada.

Cabe destacar que o cuidado em condicGes crénicas é permanente, dispendioso e pode
gerar grande desgaste emocional nos cuidadores, sendo melhorado quanto maior e mais efeti-
va é a rede de apoio (M. A. Santos et al., 2011). Segundo Carter e McGoldrick (1995), doencas
com inicio agudo causam uma tensdo maior no sistema familiar, diferentemente das com inicio
gradual, que permitem que a familia tenha um periodo de ajustamento mais prolongado.

No contexto do cuidado, aparece a Ultima classe da analise, Rotinas de Cuidado, que abor-
dam as praticas e acdes necessdrias ao cuidado da doenca. Nesse contexto, o desenvolvi-
mento de uma série de acbes cotidianas por vezes sobrecarrega a familia. Brito e Rabinovich
(2008b) explicam que tal sobrecarga do cuidado sofre influéncias de fatores como suporte in-
suficiente, limitacGes do paciente para realizacdo de atividades, relacdo conflituosa da familia
antes da doenca e, também, insatisfacdo do paciente com o apoio recebido dos familiares.

O ajustamento da familia para atender as demandas da doenca envolve as representacdes
construidas pelos membros sobre a prépria doenca e sobre seu papel familiar. Nesse senti-
do, Wagner, Predebon, Mosmann e Verza (2005), ao se referirem as intervengdes profissio-
nais destinadas a essa realidade, defendem a importancia de conhecer cada familia a partir
de seu contexto de crencas, atitudes e valores, e de que forma esses aspectos influenciam
as tarefas e os papéis familiares.

Para Silva, Budd, Silveira, Badke e Beuter (2013), as doencas que demandam cuidados
cronicos exigem uma nova reaprendizagem corporal, a qual envolve acGes cotidianas que
nado eram realizadas anteriormente, impactando diretamente o convivio social. E, nesse con-
texto, tem sido visto que, nas familias em que as praticas relacionadas ao tratamento da
doenca sdo partilhadas por mais membros, além do paciente, como comportamentos pre-
ventivos, por exemplo, ha maior favorabilidade a aceitacdo de diagndstico, adequacdo de
comportamentos e enfrentamento psicoemocional da doenca (Guedes et al., 2011).

Consideragoes Finais

Este trabalho teve o objetivo de analisar os resultados e as consideracfes apresentados
pelos estudos que abordaram a doenca cronica no ambiente familiar, a partir da perspec-
tiva das representacSes sociais. Foi possivel verificar, a partir disso, que, por tratarem de
fendbmenos multideterminados, os estudos partem de uma abordagem qualitativa, o que
permite aprofundar os significados e sentidos existentes na relacdao da familia e no pensa-
mento socialmente compartilhado por seus membros acerca da doencga e do adoecimento.

Além disso, os conteldos dos artigos analisados e classificados se organizam em torno da
ideia central de cuidado. Tais conteldos formam as rela¢des de sentido expressas na analise
de similitude, em que se vé o contexto da informacdo, da limitacdo e do apoio social, do
tratamento e dos sentimentos vivenciados como universos de sentido, que, no dmbito da at-
uacdo técnico-assistencial, permitem compreender a dindmica familiar ao lidar com a doenca
cronica e desenvolver intervengdes articuladas aos sentidos e as vivéncias das pessoas.

O conjunto de fenbmenos que envolve a situacdo de doenca, sobretudo as de carater
cronico presentes no contexto familiar, constitui-se em uma complexa rede de aspectos
psicolégicos, emocionais e praticos, que se inscrevem a partir das representagdes sociais



construidas na sociedade e, também, no sistema familiar. Essa dindmica relacional estabele-
cida pelos membros da familia é o material que constrdi o conteddo representacional sobre
a doenca e sobre o papel familiar de cada membro envolvido.
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