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RESUMO O presente artigo tem como objetivo promover uma reflexao acer-
ca do papel das narrativas na compreensao das experiéncias e dos
aprendizados de criangas portadoras de doengas cronicas e suas fa-
milias sob uma concepgao emancipatoria e humanizada das relagoes.
Para tanto, sera tecido um dialogo reflexivo e critico com a aborda-
gem da Education Thérapeutique des Patients (ETP), largamente de-
senvolvida na Franga, que considera os conhecimentos e saberes dos
doentes como elementos que devem ser valorizados e incluidos nas
acoes de salide para a construgao de um cuidado integral. A partir da
apresentagao da abordagem da ETP, do seu historico, seus objetivos
e contribuicdes no cenario de satde francés, sera, entao, promovido
um dialogo com as narrativas no contexto do cuidado a crianga por-
tadora de doenca cronica. A motivacao para tecer o dialogo entre a
ETP e as abordagens narrativas é fruto de alguns anos de trabalho da
autora com agoes de formagao e pesquisa no cenario francés. Pre-
tende-se, com isso, favorecer um intercambio de perspectivas entre
o universo francofono e lusofono, contribuindo com a ampliagao e o
aprofundamento da compreensao do adoecimento cronico na infan-
cia sob um enfoque educacional, psiquico e social.

Palavras-chave: Infancia. Doencga cronica. Abordagem narrativa. Edu-
cagao.

ABSTRACT  PATIENT THERAPEUTIC EDUCATION AND THE
NARRATIVE APPROACH: NECESSARY INTERSECTIONS
FOR NEW PRACTICES IN THE CARE OF CHRONIC
CHILDHOOD ILLNESS

This article aims to promote a reflection on the role of narratives in
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understanding the experiences and learning of children with chronic
diseases and their families under an emancipatory and humanized
conception of relationships. To this end, a reflexive and critical dia-
logue will be woven with the approach of the Education Thérapeu-
tique des Patients, widely developed in France, which considers the
knowledge and expertise of patients as elements that should be val-
ued and included in health actions for the construction of integral
care. From the presentation of the ETP approach, its history, objec-
tives and contributions from the French health scenario, a dialogue
will then be promoted with the narratives in the context of care for
children with chronic illness. The motivation to weave the dialogue
between ETP and the narrative approaches is the fruit of some years
of work by the author with training and research actions in the French
scenario. The aim is to encourage an exchange of perspectives be-
tween the Francophone and Lusophone worlds, contributing to the
widening and deepening of the understanding of chronic illness in
childhood under an educational, psychic and social approach.

Keywords: Childhood. Chronic illness. Narrative approach. Education.

LA EDUCACION TERAPEUTICA DEL PACIENTE Y EL
ENFOQUE NARRATIVO: INTERSECCIONES NECESARIAS
PARA NUEVAS PRACTICAS EN EL CUIDADO DE
ENFERMEDADES CRONICAS DE LA INFANCIA

Este articulo tiene por objeto promover una reflexion sobre el pa-
pel de las narraciones en la comprension de las experiencias y el
aprendizaje de los ninos con enfermedades cronicas y sus familias
en el marco de una concepcion emancipadora y humanizada de las
relaciones. Para ello, se tejera un dialogo reflexivo y critico con el en-
foque de la Education Thérapeutique des Patients, ampliamente de-
sarrollada en Francia, que considera el conocimientoy la experiencia
de los pacientes como elementos que deben ser valorados e inclui-
dos en las acciones de salud para la construccion de la atencion in-
tegral. A partir de la presentacion del enfoque de la ETP, su historia,
objetivos y contribuciones del escenario sanitario francés, se pro-
movera un dialogo con las narraciones en el contexto de la atencion
a los ninos con enfermedades cronicas. La motivacion para tejer el
dialogo entre ETP y los enfoques narrativos es el fruto de algunos
anos de trabajo del autor con acciones de formacion e investigacion
en el escenario francés. El objetivo es fomentar un intercambio de
perspectivas entre los mundos francéfono y luséfono, contribuyendo
a ampliar y profundizar la comprension de las enfermedades croni-
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cas en la infancia con un enfoque educativo, psiquico y social.
Palabras claves: Infancia. Enfermedades cronicas. Enfoque narrativo.

Educacion.

Introducao

A publicacao no ano de 2010 do artigo de Mo-
reira e Goldani “A crian¢a & o pai do homem:
novos desafios para a area de satde da crian-
¢a” apontou para a necessidade emergente de
conhecer os elementos constitutivos do cam-
po do cuidado de média e alta complexidade
dedicado a crianca e ao adolescente portado-
res de doenca cronica para que as agoes de
promogao, prevencao e tratamento fossem
efetivas. Considerando os avangos promovidos
nas areas da neonatologia e da pediatria, os
autores colocaram em relevo a sobrevida de
criancas que antes nao ultrapassavam certos
marcos etarios da infancia e da adolescéncia e
que, de mais a mais, foram conseguindo che-
gar a vida adulta acompanhados da cronicida-
de de suas condigoes de saude. Tal cronicidade
vem a ser um elemento central em suas histo-
rias de vida e que os conduziram por caminhos
de idas e vindas entre as esferas de suas vidas
privadas e os servigos de saude.

No curso de uma trajetoria de vida tendo
uma doenga cronica como componente de
mudanca, de transicao, de reconfiguracao e de
adaptacao, as experiéncias vividas por crian-
cas e seus familiares sao mais do que elemen-
tos que explicitam a forma como algo ocorreu,
mas fontes de troca e de aprendizado. No es-
tudo de Alves (2016), a busca por compreender
a construcao do cuidado a criangas e adoles-
centes portadores de doencas cronicas levou
a pesquisadora a conhecer historias tecidas
no confronto com a morte, com a dor, com as
dificuldades e barreiras do sistema de saude
e também nascidas do acolhimento, da escu-
ta e do dialogo entre profissionais de saude e
as maes que narraram suas historias junto aos
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seus filhos em situacao de internacao hospita-
lar. Ja outros estudos, por exemplo, que se vol-
taram para a experiéncia de pais e maes frente
a doencas como fibrose cistica (Afonso, Gomes
e Mitre, 2018) e intestino curto (Paez e Morei-
ra, 2016) trouxeram a luz narrativas que tanto
apontam para as dificuldades vivenciadas nos
cuidados dos filhos, quanto para as fontes de
sofrimento. Ao colocarem em evidéncia a his-
toria de vida dos familiares junto aos seus fi-
lhos, tais estudos também deram voz a forma
como essas pessoas aprendem das experién-
cias e encontram estratégias que lhes permi-
tam melhor gerenciar as praticas de cuidado
inscritas em seus cotidianos.

Diante do que esses e tantos outros estu-
dos apontam, pode-se refletir sobre as forcas
que engendram as aprendizagens que sao
construidas no curso de uma vida com a cro-
nicidade desde tenra idade. Segundo Touret-
te-Turgis e Thiovenaz (2014), a experiéncia do
adoecimento cronico possui duas dimensoes
complementares: a experiéncia global, que
coloca a doenca num continuo psicossocial
da trajetoria de vida, e a experiéncia diaria de
“trabalhar para manter-se vivo” nas atividades
que envolvem a vida do doente e sua fami-
lia. Pela expressao “trabalhar para manter-se
vivo”, pode-se entender toda acao exercida
pelo doente, e no caso das criancgas inclui-se
também os familiares, a fim de prover cuidado:
adaptando o espaco domeéstico frente a cer-
tas limitagoes, aprendendo a manusear certos
recursos biomédicos, a incorporar certos co-
nhecimentos e saberes técnicos, observando e
escutando as reagoes do corpo ao tratamento,
além das asticias e estratégias com vistas a
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promover maior bem-estar diante da doenca,
como o reforco de lagos e exploragao de redes
de apoio no curso de uma trajetoria de vida
com uma doenca cronica face aos obstaculos
e barreiras presentes no sistema de salde (AL-
VES e MOREIRA, 2015).

Sob a perspectiva da humanizagao em sai-
de e da busca pelo estimulo do protagonismo
dos doentes e suas familias, da correspon-
sabilizacao pelo cuidado através de relacoes
dialogicas e acolhedoras (ALVES, DESLANDES E
MITRE, 2011), o conjunto de aprendizagens que
se tece na trajetoria de vida de uma crianga
com doenca cronica torna-se um manancial de
saberes que podem e devem ser usados com
vistas a melhorar a qualidade do cuidado com
vistas a sua integralidade.

Todavia, se tal uso passar por uma relagao
utilitaria, muito pouco ele podera contribuir
para construir relacoes de cuidado mais hori-
zontais. O que se pretende explorar neste arti-
go € exatamente o seu uso através de relagoes
de aprendizado entre doentes, suas familias e
os profissionais, nas quais estimula-se a troca
entre saberes biomédicos e saberes experien-
ciais de uma vida com a doenca cronica por
meio das narrativas. Aparentemente simples
como exercicio, nao se pode prescindir de
colocar em relevo a hierarquizagao dos sabe-
res e os lugares de saber-poder inscritos no
campo da sadde diante o exercicio de assumir
as criangas portadoras de doengas cronicas e
suas familias nao somente como usuarios do
cuidado, mas também como produtores e ato-
res de saberes e de praticas do cuidado que
ganham forma através das suas narrativas de
vida.

Assim, o presente artigo tem como objeti-
vo promover uma reflexao acerca do papel das
narrativas na perspectiva de compreender as
criangas e suas familias como fonte produto-
ras de saberes e de formas de cuidado a serem
partilhados com os profissionais de salde sob

uma concepg¢ao emancipatoria e humanizada
das relacoes. Com vistas a ampliar essa discus-
sao, sera tecido um dialogo reflexivo e critico
com a abordagem da Education Thérapeuti-
que des Patients — Educacao Terapéutica dos
Pacientes (ETP) -, largamente desenvolvida na
Franca, que considera os conhecimentos e sa-
beres dos doentes como elementos que devem
ser valorizados e incluidos nas a¢oes de saude
para a construcao de um cuidado integral.

Para tanto, o artigo apresentara a aborda-
gem da ETP, retracando seu historico, seus ob-
jetivos e contribuicoes a partir do cenario de
salde francés para, entao, promover um dia-
logo com as narrativas no contexto do cuidado
a crianga portadora de doenca cronica. A mo-
tivacao para tecer o dialogo entre a ETP e as
abordagens narrativas, propondo uma refle-
xao, é fruto de alguns anos de trabalho no ce-
nario francés na interface entre as duas abor-
dagens, tanto na formacao de profissionais de
salide, pacientes e acompanhantes, como na
condugao de pesquisas voltadas para a expe-
riéncia do adoecimento cronico.

Pretende-se, com isso, favorecer um inter-
cambio de perspectivas entre o universo fran-
cofono e luséfono, contribuindo com a amplia-
¢cao e o aprofundamento da compreensao do
adoecimento cronico na infancia sob um enfo-
que educacional, psiquico e social.

Educacao Terapeéutica dos
Pacientes e a construcgao
partilhada do cuidado

A expressao “Educacao Terapéutica dos Pa-
cientes (ETP)” pode, em um primeiro momen-
to, soar como uma abordagem que teria como
objetivo educar os pacientes sobre o que se
passa com a sua saude. Estando a palavra
educacao atrelada a terapéutica, pode-se fa-
cilmente pensar que o saber biomédico, que
ocupa um espaco de fala legitimado e histori-
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camente construido, viria a ser o portador de
conhecimentos faltantes aos doentes dentro
de uma perspectiva ortopédica da construcao
dos saberes.

Todavia, o que a abordagem preconiza é
ajudar os doentes a cuidar de si proprios para
que eles ajam de uma forma favoravel a sua
salde e bem-estar. Segundo Saout, Charbon-
nel e Bertrand (2008), a ETP pode ser entendi-
da como um processo de refor¢o da capacida-
de do doente e/ou do seu acompanhante para
cuidar da condicao de saude que o afeta, com
base em acoes integradas ao projeto de cui-
dado.

Na Franca, a ETP comeca a ganhar expres-
sao no inicio dos anos 1990 através de agoes
de pesquisa e cuidado realizadas em servigos
de endocrinologia e foi ganhando corpo atra-
vés de publicagoes, eventos cientificos, criagao
de formacoes permanentes voltadas para pro-
fissionais e, posteriormente, para pacientes.
Um marco importante é a Lei de 4 de margo
de 2002, relativa aos direitos dos doentes e
a qualidade do sistema de salde, que reforca
o exercicio das profissdes de saude de forma
articulada com a construcao de competéncias
técnicas e educativas a fim de conceber a sad-
de do ponto de vista preventivo e na qual o
doente passa a ser reconhecido pelo seu es-
tatuto de agente do seu tratamento e da sua
saude. Alguns anos depois, em 21 de julho de
2009, a Lei Hospital, Pacientes, Saude e Terri-
torios (HPST) define uma nova organizacao de
salide e médico-social que visa criar uma ofer-
ta graduada de cuidados de qualidade, acessi-
vel a todos e que satisfaca todas as necessida-
des de satde (KLEIN, 2014). Dirigida a toda pes-
soa portadora de uma doencga cronica ou que
tenha algum fator de risco para a sua salde
ou mesmo gravida, a ETP visa implementar um
conjunto de agoes de cuidado nos diferentes

1 Disponivel em: https://www.legifrance.gouv.fr/affich-
Texte.do?cidTexte=)JORFTEXT000000227015.
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espacos de sociabilidade do individuo (SAN-
DRIN-BERTHON, 2009).

Para que essa implementagao nao passe
por uma acgao coercitiva e ortopédica, a ques-
tao que interpela os profissionais que traba-
lham e adotam a abordagem interroga as for-
mas pelas quais os saberes dos doentes acer-
ca da doenca serao acolhidos e partilhados.
Seja pela expectativa do doente de receber
dos profissionais de saude informacoes e di-
retrizes que os conduzam em suas vidas com
a doenca, seja pelo modelo de formagao bio-
meédico e seu lugar de saber-poder, os espa-
cos de fala e as relagoes hierarquicas podem
ser, facilmente, capturados por posturas colo-
nizadoras que deslegitimam a experiéncia do
doente. As representacoes de pacientes, pro-
fissionais e acompanhantes acerca dos seus
papéis e lugares de fala podem ser geradores
tanto de bloqueios, quanto de alavancas que
impulsionem as acoes de ETP (LAURIOU, SOL-
CAN e ABARGHAZ, 2015).

E nesse ponto que Klein (2014) salienta que
a ETP é um dispositivo educativo e pedagogi-
co, construido de forma interdisciplinar pe-
los profissionais de sadde nos mais diferen-
tes espacos de cuidado. A ETP representa um
campo de praticas situado no cruzamento da
medicina, do cuidado e da educagao (TOURET-
TE-TURGIS e THIEVENAZ, 2014). Busca-se asse-
gurar um intercambio de conhecimentos e ex-
pertises entre o doente e os profissionais que
0 acompanham em sua trajetoria de cuidado.
Com isso, espera-se permitir ao doente que
ele ganhe autonomia na gestao da sua doencga
a partir daquilo que aprendeu no cotidiano de
sua vida e daquilo que pode incorporar como
saber oriundo do campo biomédico.

Segundo Boutinet (2013, p. 83), “a edu-
cacao terapéutica pode ser considerada, afi-
nal, como um fenomeno original bastante no-
tavel nas nossas sociedades contemporaneas”.
A originalidade apontada pelo autor esta na

Revista Brasileira de Pesquisa (Auto)Biografica, Salvador, v. 05, n. 15, p. 1059-1073, set./dez. 2020

11063


https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000227015
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000227015

1064 |

Educagao terapéutica de pacientes e abordagem narrativa: intersecoes necessarias para novas praticas no cuidado ao adoecimento

cronico infantil

intersecao entre os aspectos econdmico, psi-
cologico e sociopolitico, que é produzida atra-
vés da implementacao de agcoes menos custo-
sas em termos de investimentos financeiros,
da valorizagao do saber e do lugar do doente
como produtor de conhecimentos sobre a sua
doenca colocando-o em uma posicao ativa e
potencialmente mais motivadora na gestao da
sua vida o que, por fim, fortalece a no¢ao de
democracia sanitaria ao primar por relagoes
horizontais de cuidado.

Na Franca, a ETP organiza-se através de ini-
ciativas e programas realizados em estruturas
médicas, médico-sociais e associativas (GRE-
NIER, BOURDILLON e GAGNAYRE, 2007). Iniciada
em diversos servicos hospitalares por profis-
sionais militantes, os programas de ETP ainda
sao majoritariamente desenvolvidos nessas
estruturas, ainda que nao restritos as mesmas.
Nas estruturas hospitalares, a ETP ganha for-
ma atraves de programas que podem circuns-
crever servicos, como endocrinologia, pneu-
mologia etc., ou orientada a certas patologias
dentro dos servigos, como diabetes, obesida-
de, doencas cardiovasculares. O formato de-
pende da conjugacao entre as necessidades
apresentadas pelos pacientes, o engajamento
dos profissionais do servi¢co e as circunstan-
cias institucionais de gestao (GRENIER, BOUR-
DILLON e GAGNAYRE, 2007). Em certas estrutu-
ras, € possivel encontrar a conformagao das
chamadas Unidades Transversais de Educacao
Terapéutica (UTEP) que visa o acompanhamen-
to das equipes biomédicas que realizam ativi-
dades dentro dos programas de ETP com vistas
a apoiar o seu desenvolvimento e fomentar a
prevencao das complicagoes ligadas as doen-
¢as cronicas.

Entretanto, como mostra Grenier, Bourdil-
lon e Gagnayre (2007), é possivel encontrar
acoes de ETP desenvolvidas em outras frentes
e estruturas de cuidado, como o atendimento
domiciliar, no qual a equipe de referéncia no

territorio desenvolve acdes junto aos doen-
tes e suas familias, assim como nas estrutu-
ras dedicadas a reabilitacao e a readaptagao
que possuem hospitalizacoes de curto prazo
(hospital dia) para adultos e criancas. Tanto
nos hospitais, como nas estruturas de salde, a
ETP desenvolve-se através de ateliés que tém
por funcao abordar certos aspectos da doen-
¢a em conjunto com os doentes, de modo que
junto com os profissionais, crie-se um campo
de conversa e trocas acerca dos conhecimen-
tos técnicos e experienciais das doengas. Além
dos ateliés, sao organizados também eventos
e rodas de conversa.

Com a expansao da ETP ao longo dos anos,
iniciativas de desenvolvé-la também sao en-
contradas em associagoes, COmo a associagao
de jovens diabéticos, escolas de asma e até
mesmo dentro dos consultorios de profissio-
nais liberais (GRENIER, BOURDILLON e GAG-
NAYRE, 2007). Os beneficios comprovados de
se trabalhar com os saberes dos pacientes
como porta de entrada para um dialogo sobre
a doenca e sobre como preveni-la, evitando ou
diminuindo a agudizagao e complicacao dos
casos, vém permitindo que a filosofia da ETP
se expanda.

Contudo, como sinalizado por Traynar e
Vial (2011), a expansao da ETP adaptada aos
cuidados nos territorios de salde nao pode
prescindir de responder a trés desafios ainda
presentes mesmos apos quase dez anos da re-
ferida publicacao: priorizar os problemas de
salde mais prevalentes na populagao; criar
formas de integrar os programas as estruturas
de salde no territorio; e desenvolver polos de
recursos em ETP a fim de apoiar os profissio-
nais, seja no desenvolvimento das agoes, seja
ofertando formagoes que acompanhem as ne-
cessidades observadas nos territorios. Como
reforca Peljak (2011), diante da complexificacao
das doencas cronicas e das necessidades da
populacao, nao se pode prescindir de um pla-
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nejamento global da oferta de cuidados, com
uma coordenacao local e integrada. Reforgan-
do a perspectiva da autora, coloca-se em rele-
vo a importancia das equipes multiprofissio-
nais, do trabalho interdisciplinar e articulado.

Apesar do objetivo de apresentar a tema-
tica da ETP no escopo do presente artigo, nao
se pretende nem esgota-la e nem entrar nas
mindcias das discussoes fruto de inimeras
pesquisas e avaliagoes dos programas e ini-
ciativas existentes. Todavia, torna-se precipuo
que a presente secao nao seja findada sem
antes abordar uma figura nascida na epidemia
da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(Aids) e que se cruza com a ETP em fungao da
incidéncia e prevaléncia das doengas cronicas
nos ultimos 40 anos e do reconhecimento dos
saberes experiéncias dos pacientes (JOUET,
FLORA e LAS VERGNAS, 2010): a figura do pa-
ciente expert ou paciente partenaire (parceiro)
(Gross e Gagnayre, 2013) que assim passa a ser
chamado na medida em que deseja engajar-
se em alguma acao, seja em associacoes de
pacientes, seja em estruturas de saide tendo
em vista sua propria expertise desenvolvida
e construida acerca da sua doencga (Boudier,
Bensebas e Jablanczy, 2012). Seu engajamen-
to pode tomar a forma de mediacao entre os
profissionais de salde e os doentes na abor-
dagem de aspectos psicossociais inscritos na
experiéncia de viver com uma doenca croni-
ca. Observa-se, mais recentemente, a presen-
ca desses atores institucionais na formagao
de futuros profissionais de saide (GROSS et.
al. 2017). A importancia crescente dada a esse
novo ator na saude foi o motor da criacao de
formacgoes especificas com vistas a instrumen-
talizar os doentes com conhecimentos diver-
sos que facilitem suas acoes e intervengoes do
ponto de vista pedagogico, politico e institu-
cional.?

2 Para maiores informagdes sobre as formagoes exis-
tentes, sugere-se a consulta aos sites das instituicoes
formadoras: Paris: https://universitedespatients-sor-
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Apesar da existéncia da Lei HPST anterior-
mente citada e do carater inovador da figura
do paciente expert, o estatuto institucional e
juridico desses atores ainda carece de reco-
nhecimento, sendo alvo de muitas discussoes
no territorio francés (GRIMALDI, 2010). Para a
reflexao que se propoe neste artigo, a ques-
tao central situa-se no reconhecimento do
doente como sujeito de fala, de uma narrativa
que conta, informa e forma sobre o que é viver
uma vida atravessada por uma doenca cronica.
Nesse sentido, a ETP vem apontar que antes
de ser enquadrada em programas e atividades,
ela é uma filosofia de trabalho que reforca a
integralidade e a humanizacao do cuidado.
Desenvolvé-la sem levar em conta seus prin-
cipios e sem interrogar a atitude a ser adota-
da no encontro com cada doente, € deixa-la a
mercé de ser capturada pelas velhas e tradi-
cionais formas de relagao na saude, pautadas
pela hierarquizagao dos saberes, pelas postu-
ras de autoritarismo, o que limita seu poder de
acgao e de transformacao paradigmatica.

No contexto do adoecimento cronico infan-
til, os contornos da ETP ganham ainda mais em
complexidade tendo em vista a diade formada
pela crianca e seus familiares e as experién-
cias pelas quais esses sujeitos passam duran-
te todo o curso da doencga, desde os primeiros
sintomas até o tratamento. Como salienta Col-
son e demais autores (2014), o conceito de ETP
no campo dos cuidados pediatricos precisa
considerar cinco especificidades encontradas
na literatura: a triade relacional que se for-
ma entre a crianga, sua familia e os profissio-
nais, os parceiros colaborativos presentes no
contexto de vida da crianca, a adaptagao do
aprendizado em funcao da idade e do desen-
volvimento da criancga, a aquisicao progressi-

bonne.fr/ e https://leps.univ-paris13.fr/fr/# | Gre-
noble: http://formations.univ-grenoble-alpes.fr/fr/
index.html / Marseille: https://medecine.univ-amu.
fr/fr/diplome/cu-deducation-therapeutique-patients
-experts
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va e evolutiva de competéncias na medida em
que a crianca desenvolve-se e a criatividade
na implementacao das agoes. Caminhando
nessa mesma direcao, Lamour e Gagnayre
(2008) e Tubiana-Rufi (2009) apontam para a
implementacao de programas de ETP que se-
jam estimulantes para as criancgas, sem ser “es-
colares”, facilitando o aprendizado de novos
saberes que entrem em dialogo com a forma
como a crianga entende a sua doenca, com as
suas necessidades e preocupagoes cotidianas
dos familiares. A ETP pode, portanto, orientar-
se segundo objetivos pedagogicos acordados
entre a crianga, seus familiares e os profis-
sionais que a acompanham. E nesse sentido,
que a fungao da equipe multiprofissional e do
trabalho interdisciplinar entre profissionais da
salde e da educagao ganha ainda mais senti-
do e importancia, pois através da ETP pode-se
investir no desenvolvimento da autonomia e
da solidariedade entre os diferentes sujeitos
presentes no cuidado (LAMOUR e GAGNAYRE,
2008; TUBIANA-RUFI, 2009).

No contexto brasileiro, ainda que muitas
instituicoes atravessem crises e periodos difi-
ceis na gestao dos recursos humanos, a organi-
zacgao das equipes multiprofissionais formadas
pelos profissionais da salde, professores das
classes hospitalares, voluntarios dedicados a
leitura e a animacao é indiscutivel do ponto de
vista da qualidade do processo de trabalho e
do cuidado a ser ofertado para a crianga. Esses
espacos de trabalho podem se tornar campos
de experimentacao da ETP levando em con-
ta as especificidades do sistema de salde no
pais, tanto dos aspectos facilitadores, quanto
das barreiras e dificuldades.

Entretanto, ainda que o intercambio com
a experiéncia francesa seja bastante estimu-
lante, um olhar cuidadoso para as formas de
interacao, de escuta e dialogo com as crian-
cas e seus familiares vem a ser uma etapa de
base com vistas a interrogar os modos pelos

quais as experiéncias desses sujeitos podem
ser reconhecidas e valorizadas. E nesse ponto
que uma reflexao sobre o lugar e a fungao das
narrativas ganha especial destaque.

Abordagem narrativa,
adoecimento cronico na infancia
e ETP: intersecoes necessarias

A narrativa enquanto método de investigacao
tem por especificidade buscar compreender o
vivido mobilizando, segundo Breton (2020, p.
31), as narrativas da experiéncia “em primeira
pessoa”. Seu uso em contextos de intervencao,
acompanhamento e formac¢ao nao perde em
especificidade: é sobre o que se vive, como se
vive e como o vivido toma forma através das
palavras que o foco é direcionado.

Se partimos, entao, da constatagao que as
experiéncias de uma vida com uma doenca
cronica na infancia forjam a trajetoria de vida
de criancas e seus familiares e sao fontes de
aprendizados diversos, as narrativas® tornam-
se um meio privilegiado que permite explorar
os aspectos formativos da aprendizagem e do
desenvolvimento pessoal no curso da vida
com uma doenga cronica.

Nesse sentido, pode-se interrogar sobre
0 que seria possivel captar através das nar-
rativas que beneficiariam as agoes de ETP. A
resposta a esse questionamento pode ser or-
ganizada em duas frentes: uma dedicada aos
aspectos biograficos inscritos nas narrativas e
outra consagrada a explicitacao dos detalhes
das experiéncias vividas.

No que diz respeito aos aspectos biogra-
ficos, as narrativas dao visibilidade ao dialo-
go entre o espaco onde a vida ganha forma
através dos eventos e experiéncias vividos e

3 Por narrativas, entende-se regimes discursivos em
“primeira pessoa”, que variam em duragao e detalhe,
podendo ser apreendidos tanto pela narragao (auto)
biografica, quanto pela explicitagdo microfenomeno-
logica (BRETON, 2020).
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os sentidos dados aos mesmos por cada indi-
viduo (HONORE, 2013). Através das narrativas,
pode-se compreender o processo de constru-
cao social dos individuos, visivel a partir dos
significados que os mesmos dao as experién-
cias vividas no seio do espaco social (DELORY-
MOMBERGER, 2012; 2014).

Os elos existentes entre as esferas indivi-
dual e social da vida dos individuos sao com-
preendidos em uma perspectiva horizontal, de
influéncia matua e nao determinante, na qual
o social nao é um fato dado, mas uma constru-
¢ao que se da através das experiéncias vividas
e acumuladas. Essa perspectiva conduz o olhar
para enxergar os doentes como protagonistas
de suas historias de vida, na medida em que os
mesmos empreendem um trabalho de elabo-
racao do que viveram, ajustando, negociando
e adaptando os eventos vividos as suas traje-
torias de vida. O trabalho realizado pelo doen-
te para manter-se vivo (TOURETTE-TURGIS e
THIEVENAZ, 2014) face a doenca cronica ganha
um espaco de expressao e visibilidade quando
as narrativas (auto)biograficas sao assumidas
como meio e suporte da relacao com os profis-
sionais de salde.

Com isso, pode-se melhor compreender
como os sujeitos vivem o que lhes acontece,
como eles aprendem das experiéncias vividas,
tirando das mesmas licoes e criando estraté-
gias e astlcias que lhes ajudam a gerenciar as
imposicoes colocadas pela doenca. Além disso,
a narrativa (auto)biografica permite aprofun-
dar o olhar e a percepcao acerca dos fatores
presentes nas trajetorias de vida dos doentes
e suas familias que apontam para os pontos
nevralgicos do sistema de salde. A narrativa
(auto)biografica torna-se, assim, uma forma
de acolhimento, um exercicio de escuta, um
meio de dialogo e um material de um exercicio
compreensivo sobre como os doentes e seus
familiares configuram-se frente ao que expe-
rienciam e aprendem daquilo que lhes ocorre
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no curso de suas trajetorias de vida.

No que diz respeito a explicitagao dos de-
talhes das experiéncias vividas, a narrativa
que se constroi explora e descreve sequén-
cias curtas do vivido, o que permite apreen-
der as dimensoes sensiveis da experiéncia e
os modos de donagdo da situagao (BRETON,
2020). Segundo Vermesch (2011), a narrativa
que se constroi por meio da explicitacao per-
mite verbalizar o desenrolar de uma acao, seu
progresso e sua evolucao, o que permite dar
visibilidade ao modo como os sujeitos agem e
aprendem.

Tracando um paralelo com as experiéncias
vividas por doentes cronicos, por meio da ex-
plicitacao de uma atividade, como, por exem-
plo, a medicao da glicemia por um diabético,
a explicitacao permite aceder as camadas de
acao do doente quando ele percebe que ha
algo de errado com a sua salde, as decisoes
que sao tomadas sob a base de certas percep-
¢oes acerca do corpo, suas reagoes, sentimen-
tos e sensagoes. Esses micromomentos sao
tomados como microfenomenos que orientam
a acao e que permitem erigir saberes sobre
a doenca e o cuidado. Sob essa perspectiva,
o foco centra-se sobre como algo foi desen-
volvido, sentido, observado, o que represen-
ta um grande exercicio de inversao do olhar,
tao acostumado a procurar pelas explicagoes
e justificativas de um fenomeno vivido, indo
em direcao a compreensao dos modos e das
maneiras como o fendmeno se da e evolui na
vida dos sujeitos e das acoes que 0s mesmos
empreendem. Por meio da descricao, pode-se,
entao, aceder ao que é inobservavel (VERMES-
CH, 2011) e que se passa no siléncio das refle-
xo0es interiores ou mesmo no automatismo dos
atos quando uma acao se encontra aprendida
e dominada pelo sujeito.

Se integramos ao exemplo anterior a nar-
racao (auto)biografica do que seria para esse
mesmo doente viver com diabetes, tem-se
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acesso ao conjunto de eventos ocorridos em
um espaco tempo mais alargado, que pode
comecar desde os primeiros sintomas até os
dias atuais, agregando a narrativa informacgoes
acerca de como os eventos foram vividos, seus
significados, seus impactos na vida cotidiana
do doente e a correlacao com outros fatos,
pessoas e ambientes. Tem-se, portanto, aces-
so a um conjunto da historia de vida do doente
que se constroi pelas experiéncias, reflexoes,
acoes e pelos aprendizados.

A conjugacao dos regimes discursivos pelos
quais as narrativas ganham forma -narragao e
explicitacao - revela-se extremamente rica na
medida em que, segundo Breton (2020, p. 40):

a narragao biografica permite captar a expe-
riéncia vivida através da agregacgao dos aconte-
cimentos de acordo com uma logica que permi-
te manifestar o desdobramento dos fenomenos
ao longo do tempo, o poder da descricao deta-
lhada reside nos seus efeitos de elucidagao das
dinamicas e associagoes logicas envolvidas na
configuracao da narrativa [...].

No dialogo com a ETP, a abordagem narra-
tiva em tela tem o potencial de facilitar as in-
teracoes entre doentes e profissionais de sal-
de, promovendo uma compreensao mais fina e
aprofundada da historia de vida dos doentes,
dos saberes e dos aprendizados adquiridos no
curso da doenca. Trata-se de uma abordagem
que permite reconhecer a experiéncia do ou-
tro, valorizando suas agbes e competéncias
adquiridas em sua trajetoria de vida e servin-
do de elemento de dialogo com os conheci-
mentos do campo biomédico e terapéutico.

No contexto do adoecimento cronico infan-
til, apesar do lugar de fala das criancas ain-
da carecer de uma maior valorizagao e estar
interpelada constantemente pela fala dos fa-
miliares, dos profissionais e, até mesmo, das
politicas publicas que advogam pelos seus di-
reitos, suas vozes sao portadoras de um saber
sobre a doenga que se configura de forma tni-

ca e desvela representacoes acerca da familia,
do hospital e das atividades que lhes foram
cerceadas ou impostas (OLIVEIRA, 1993). A che-
gada de uma doencga cronica, mesmo em tenra
idade, engendra um processo de reconfigu-
racao identitaria, no qual sao mobilizadas as
referéncias existentes na vida da crianga para
elaborar a introdugao do universo biomédico,
o afastamento dos espagos de sociabilidade,
a interrupc¢ao das atividades e a mudanca no
ritmo de vida.

Nesse sentido, os estudos de Passeggi e
Rocha (2012), Passeggi e demais autores (2014)
Passeggi Rocha e Rodrigues (2018), Passeggi,
Nascimento e Rodrigues (2018) sao referéncias
que nao so6 apresentam contributos do ponto
de vista metodologico para trabalhos com as
narrativas de criangas hospitalizadas e/ou em
condicao de vulnerabilidade, como também
contribuem valorizando o papel das crian-
¢as como sujeitos de fala, apontando para o
exercicio compreensivo que & necessario em-
preender para acolher e entender suas falas,
assim como desvela a importancia de garantir
espacos de acolhimento dessas narrativas que
se constroem na interacao entre as esferas
da infancia, da doenca cronica, da sadde e da
educacao.

Leal da Costa, Passeggi e Rocha (2020) colo-
cam em relevo o papel das rodas de conversa
no contexto hospitalar e das classes hospitala-
res, o movimento reflexivo das criancas quan-
do lhes é dado o espaco de fala e suas capa-
cidades de expressar o que pensam e sentem
sobre o que vivem no hospital, confirmando
que elas sao capazes, desde cedo, de elaborar
0 que vivem. O conjunto de experiéncias vivi-
das e de aprendizados adquiridos transforma-
se “em um capital autobiografico, emocional,
cognitivo, afetivo” (p. 16) que as criangas guar-
darao consigo.

As percepcoes, reflexoes, saberes, apren-
dizados e competéncias que se tecem a partir

Revista Brasileira de Pesquisa (Auto)Biografica, Salvador, v. 05, n. 15, p. 1059-1073, set./dez. 2020



do que a crianga vive e que se tornam visiveis
através das narrativas sao fontes produtoras
de saberes sobre o cuidado e um convite aos
profissionais para aprenderem em companhia
(LEAL DA COSTA E ALVES, 2018; 2019) Se reto-
mamos, entao, o estudo que abre este artigo
(Moreira e Goldani, 2010) e assumindo a crian-
¢a como o pai do homem, garantir a ela tanto
0S meios para sobreviver e superar os limites
antes impostos pelas doengas cronicas, quan-
to aos espagos de valorizagao e de fala nos
contextos hospitalares, & caminhar para uma
grande transformacao paradigmatica do cui-
dado, enriquecida pelos saberes e aprendiza-
dos das criangas. Se esse movimento for en-
campado pela ETP em dialogo com as narrati-
vas e com estratégias de humanizagao exitosas
presentes no sistema de salde brasileiro po-
deremos observar no futuro um cuidado que
nao so beneficiara as criangas, como também
os futuros adultos.

A expressao da ETP no contexto do adoe-
cimento cronico infantil tem tanto a tarefa de
encontrar meios de acolhimento e dialogo com
0 universo da crianca, quanto dos familiares.
Muitas vezes, relegados ao plano de infor-
mantes sobre o estado de salde da crianca,
os familiares desenvolvem um grande capital
de conhecimentos e aprendizados na seara do
acompanhamento dos seus filhos. Em um estu-
do anterior (ALVES, 2016), as falas das maes en-
trevistadas revelam os revezes vividos no sis-
tema de salde junto aos servicos e aos profis-
sionais. A titulo ilustrativo, destaca-se a fala de
Joana, mae de Luiza,* que possuia uma doenca
cardiaca de base e outras comorbidades respi-
ratorias e motoras desde o nascimento:

Eu sei como ela [a filha] fica e que para a satu-
racao dela é preciso balancear os parametros
e esperar ela reagir. Esses dias elas chegaram
aqui, nao falaram comigo, mexeram nos para-
metros uma, duas, trés vezes e como nao deram

4 Pseudonimos escolhidos no contexto da pesquisa.
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tempo para ela reagir, elas foram ficando mais
tensas. E nada de perguntar para mim o que eu
achava e eu ficando tensa vendo tudo aquilo.
No final, minha filha piorou. E se ela fica mal, eu
fico mal. (Joana, mae de Luiza)

Sua fala revela nao s6 o conhecimento
adquirido no curso da doenga da filha, suas
competéncias para cuidar dela, mas também
o espaco de pouca valorizagao e visibilidade
da sua narrativa. Como consequéncias, tem-
se uma mae angustiada pelo estado de salde
da filha e profissionais que passaram ao lar-
go da possibilidade de construir um cuidado
compartilhado e corresponsavel. A triade re-
lacional apontada por Colson, Gentille, Cote
e Lagouanelle-Simeoni (2014) como uma das
especificidades da ETP para criangas cronicas
torna-se, assim, um elemento que demanda a
reflexao sobre as posturas e atitudes que faci-
litam a comunicacao entre os familiares e os
profissionais e sobre as formas de integracao
desses sujeitos no cuidado.

Como o objetivo deste artigo é refletir so-
bre o papel das narrativas na perspectiva de
compreender as criangas e suas familias como
fonte produtoras de saberes e de formas de
cuidado, nao se adentrara nas especificidades
metodologicas de como empreender agoes
de ETP. Todavia, torna-se pertinente caminhar
para a conclusao deste texto apontando para
0s elementos que se mostram precipuos na
construcao de uma postura e atitude no uso
das narrativas na interface com as doencas
cronicas na infancia e a ETP.

0 estudo de Sandrin (2013) é especialmen-
te interessante a esse respeito por conjugar
influéncias de Paulo Freire, Ira Schor e Carl Ro-
gers. Partindo das reflexoes da autora, o res-
peito incondicional pelas pessoas, a inclusao
e valorizacao dos seus universos de vida, a
reciprocidade no processo de partilha e inte-
racao, a analise e a consideracao do contexto
institucional, social e politico em que as nar-

11069



1070 |

Educagao terapéutica de pacientes e abordagem narrativa: intersecoes necessarias para novas praticas no cuidado ao adoecimento

cronico infantil

rativas sao produzidas vém a ser os elementos
que servem de base e de norte para a constru-
cao de posturas e atitudes que favorecem uma
escuta sensivel de criancas e seus familiares.

Se contamos algo a quem confiamos, é
através de uma atitude compreensiva (PORTER,
1950) e empatica (ROGERS, 1967) que se cons-
troem elos de confianca que favorecem o uso
das narrativas na interface entre doencgas cro-
nicas na infancia e ETP. Atravessados por dores
e sofrimentos fisicos, psiquicos e sociais, por
momentos de luta, combate, derrotas, con-
quistas e de muito aprendizado, as criangas
e suas familias sao mais que portadores de
doencas ou acompanhantes das mesmas, mas
sujeitos de suas historias, portadores de sabe-
res e produtores de cuidado.

Mais que concluir, um convite a
continuidade

Em guisa de conclusao do artigo, € sempre im-
portante ressaltar que ao assumir a centrali-
dade da voz dos sujeitos como meios de ex-
pressao das suas experiéncias, dos seus atos,
das suas construgoes no espaco social e dos
seus aprendizados, a abordagem narrativa for-
nece a pesquisadores e profissionais a oportu-
nidade de reafirmar a alteridade nas relagoes,
na producao do conhecimento, na formagao e
na intervencao.

No campo da satde da crianga, assumir a
abordagem narrativa como referéncia episte-
mologica e método de pesquisa, intervencao
e formacgao &€ um convite para a construcao de
um cuidado integral e humanizado. O intercam-
bio que se pode promover com a abordagem
da ETP vem a enriquecer as possibilidades de
ajudar criancas e seus familiares a viver uma
vida em que o cuidado nao é s6 uma pratica de
atencao, mas também de prevencao, formagao
e expansao dos saberes sobre si, sobre o outro
e sobre a coletividade.

Nesse sentido, a conclusao deste artigo &,
sobretudo, um convite a pesquisadores e pro-
fissionais dos campos da salde e da educagao
para a abertura de novas frentes de investiga-
cao, de acao, de formacao e de acompanha-
mento das criancas e suas familias, com o in-
tuito que as mesmas se tornem estimulos para
a inovacao e a criagao no cuidado.
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