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RESUMO:

O texto resulta de pesquisa sobre narrativas e afastamento da escola, centrando-se na analise de
percepgoes de criangas e familiares em situagdo de hospitalizacdo. Centra-se na experiéncia
vivenciada durante as entrevistas com uma das participantes, em que o siléncio se fez marcante
e levou-nos a aprofundar discussdes sobre o ndo dizer em pesquisas narrativas. A pesquisa
realizada ¢ do tipo qualitativa e narrativa, por trabalhar com o universo dos significados,
crengas, valores e atitudes do sujeito, assim como das percepgdes dos entrevistados, suas
reflexdes sobre sua condi¢do, dificuldades encontradas nas vivéncias com a hospitalizagao,
reacoes, gestos e como expressa suas experiéncias através do desenho. O que ndo se esperava
era encontrar tdo grande dificuldade com o ato de narrar. Esse processo acabou por impulsionar
a reflexividade (auto)biografica, principalmente por parte de quem estava ali para escutar.
Quatro pessoas participaram do estudo, mas aqui refletiremos sobre a participagdo de uma
adolescente de 14 anos, hospitalizada hd mais de um més, com vistas a entender como o seu
“nao dizer” ¢ impregnado de sentidos e, assim como o dizer, faz parte de uma histéria, de um
processo identitario abalado pelo adoecimento.

Palavras-chave: hospitaliza¢cdo; narrativas; siléncio; ndo dizer.

ABSTRACT:

The text results from research on narratives and school disengagement, focusing on analyzing
the perceptions of children and families in hospitalization situations. It centers on the experience
during interviews with one of the participants, where silence became a significant element,
leading us to deepen discussions on the unsaid in narrative research. The research conducted is
qualitative and narrative, as it deals with the realm of meanings, beliefs, values, and attitudes
of the subjects, as well as the perceptions of the interviewees, their reflections on their
condition, difficulties encountered during hospitalization, reactions, gestures, and how they
express their experiences through drawing. What was unexpected was encountering such a
significant difficulty with the act of narrating. This process ended up fostering
(auto)biographical reflexivity, especially on the part of those who were there to listen. Four
people participated in the study, but here we will reflect on the participation of a 14-year-old
adolescent, hospitalized for over a month, with a view to understanding how her “unsaid” is
imbued with meaning and, like the said, is part of a story and an identity process disrupted by
illness.
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RESUMEN:

El texto resulta de una investigacion sobre narrativas y ausentismo escolar, centrandose en el
analisis de las percepciones de nifios y familiares en situaciones de hospitalizacion. Se centra
en la experiencia durante las entrevistas a uno de los participantes, en las que el silencio fue
notable y nos llevo a profundizar discusiones sobre el no decir en la investigacion narrativa. La
investigacion realizada es cualitativa y narrativa, pues se trabaja con el universo de significados,
creencias, valores y actitudes del sujeto, asi como las percepciones de los entrevistados, sus
reflexiones sobre su condicion, dificultades encontradas en sus experiencias con
hospitalizacion, reacciones, gestos y como expresa sus vivencias a través del dibujo. Lo que no
se esperaba era encontrar tanta dificultad con el acto de narrar. Este proceso acabd impulsando
la reflexividad (auto)biografica, especialmente por parte de quienes estaban alli para escuchar.
En el estudio participaron cuatro personas, pero aqui reflexionaremos sobre la participacion de
una adolescente de 14 afios, hospitalizada desde hace mas de un mes, con el fin de comprender
como su “no decir” estd permeado de significados y, como decir, es parte de una historia, de un
proceso identitario sacudido por la enfermedad.

Palabras clave: hospitalizacion; narrativas; silencio; no hablar sobre.

Introducao

As narrativas sempre existiram na historia da humanidade! Sdo elas que explicam e dao
sentido aos acontecimentos. No meio académico, estas passam a ser reconhecidas a partir dos
anos de 1980, apos a crise do estruturalismo e do behaviorismo que, segundo Passeggi e Souza
(2017, p. 09), “haviam expulsado o sujeito do seu campo de investigacao”. Essa crise
impulsionou uma mudanga paradigmatica, denominada “giro linguistico” ou “giro discursivo”
€ 0 sujeito reaparece entdo como autor e agente de sua propria historia. Nesse contexto, a
linguagem passa a “ser entendida como fator estruturante das visdes de mundo, um modo de
perspectivar a realidade [...]” (Passeggi; Souza, 2017, p. 09)

O ser humano se utiliza da linguagem para comunicar ideias ou sentimentos através de
signos, sejam eles sonoros, graficos ou gestuais. Assim, nao s6 o dizer comunica! E, em se
tratando de criancas e jovens que vivenciam processos dolorosos de adoecimento e internacao
hospitalar, muitas vezes o nao dizer comunica muito mais do que o que ¢ dito.

Para Bruner (1997), ¢ por volta do terceiro ano de vida, que o ser humano, através das
narrativas que elabora, passa a entender melhor o que acontece ao seu redor. Assim, ele vai
construindo um conjunto de habilidades “para discernir, compreender, posicionar-se,
aprendendo formas tteis de interpretagdo”. E por meio dessas habilidades que ingressamos “na
esfera da cultura humana” (Bruner, 1997, p 71).

Pesquisas narrativas com criangas e adolescentes sdo recentes nos processos de

investigacdo cientifica, mais recentes ainda sdo estas pesquisas no contexto da hospitalizagao.
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Felizmente tem sido crescente o interesse pela centralidade destes sujeitos nos estudos e sdo
muitos 0s avangos nessa perspectiva de investigagdo. Como pioneiros, vale destacar os estudos
de Martine Lani-Bayle (1990), ao legitimar a crianga como capaz de elaborar suas historias de
vida e de refletir ao narrar suas vivéncias.

Um pouco antes disso, na Psicologia, os trabalhos de Jerome Bruner (1997), inspirados
na perspectiva vygotskiana, sdo referéncias importantes para o desenvolvimento de um
movimento discursivo e narrativo, ndo s6 na Psicologia, mas também em outras areas das
ciéncias humanas. Bruner defende uma Psicologia interpretativa, em que se considera a
produgdo de significados pelos sujeitos, em contextos culturais. Nessa perspectiva, ndo existem
“dados” prontos, a serem ‘“coletados” nas pesquisas, mas sim processos que sdo construidos
narrativamente por pesquisados e pesquisadores, entrecruzados pelas complexas relagdes que
vivenciam culturalmente.

Ao narrar experiéncias vividas, o ser humano confere aos acontecimentos um sentido.
Segundo Vygotsky (1996), o ato de narrar permite-nos vivenciar, de forma mais consciente, a
nossa propria experiéncia, em um esfor¢o para explicitd-la também para o outro. Assim, “as
palavras vao fixando as experiéncias vividas mediante a tarefa de interpretacao, em que entram
em jogo a memoria e a constitui¢do da identidade do narrador que se examina como personagem
de sua narrativa” (Passeggi, et al. 2014, p. 49). Mas, e quando a palavra nao sai? E quando o
siléncio prevalece? Como “escutar” o ndo-dito e o que ele pode significar?

Recorreremos a Orlandi (2005) para melhor compreendermos como o ndo-dito pode ser
constituinte do discurso, uma das diversas facetas da linguagem, que perpassa e ultrapassa o
que ¢ dito. “De alguma forma, o complementa, acrescenta-se” (Orlandi, 2005, p. 82) em uma
dindmica que ¢ viva.

Inicialmente trazemos algumas definicdes de pesquisa narrativa, com vistas a situar o
leitor sobre a metodologia utilizada, mas também para instigar um refletir sobre as
possibilidades do nao dizer nesse tipo de pesquisa. Em seguida, abordamos aspectos
relacionados ao adoecimento e a hospitalizacdo (recorrente e/ou prolongada) de criangas e
jovens, destacando a importancia de darmos voz a esses sujeitos que precisam ressignificar a
sua condi¢dao. Por fim, trazemos o relato das experiéncias vivenciadas com Kemely (nome
escolhido pela propria participante, por ser o nome da sua melhor amiga), uma adolescente de
14 anos, cadeirante, que aceitou participar da pesquisa, mas que nos surpreendeu com seu
siléncio e nos fez refletir sobre como suas pausas e recusas sdo significativas neste processo de

narrar.
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Pesquisa narrativa: o entrelacar da vida com o texto

As narrativas, tanto orais quanto escritas, sdo de fundamental importancia para explicar
a nossa existéncia, tanto no aspecto psicoldgico quanto cultural ou mesmo filoséfico

(Brockmeier; Harré, 2003).

A narrativa ¢ concebida como uma sequéncia singular de eventos, estados mentais,
ocorréncias, envolvendo seres humanos como personagens da agdo. Cada elemento
constitutivo da narrativa adquire sentido a partir do lugar que os personagens ocupam
no enredo e essa sucessdo depende da intencionalidade do narrador em suas relagdes
com quem o escuta ou o 1€ (Passeggi, ef al. 2014, p. 50).

Sendo uma sequéncia singular, ndo podemos esperar que a narrativa seja linear,
obedecendo uma ordem cronolégica. Ela sempre ¢ reflexiva e ampliadora das visdes de mundo,
por isso mesmo, muitas vezes permeada de conflitos.

Nas narrativas, tomadas como praticas discursivas [...], vida e texto - duas formas do
tecer que se entrelagam — registram as especificidades de vivéncias diferenciadas em
suas condigdes sociais de produg@o. Nas narrativas encontramos saberes, emogoes,
sentimentos experimentados de angustia e de raiva, sonhos, fantasmas que escapam,
muitas vezes, a observacdo objetiva. Elas nos trazem esses sentidos fundidos as

situagdes em que foram experimentados, resultando em tramas e dramas irredutiveis
uns aos outros (Fontana, 2006, p. 233).

Ao narrar, o sujeito seleciona aspectos da sua existéncia, organiza as ideias e
potencializa a reconstrucao de sua vivéncia de forma autorreflexiva e esse processo € suporte
para compreensdo de sua itinerancia.

Para iniciar o processo das narrativas, faz-se necessdria uma exploragdo prévia do
campo, uma preparagdo para as entrevistas, visando uma maior familiariza¢do com os
participantes, i1sso porque pesquisas narrativas sdo sempre colaborativas, partilhadas, numa
dindmica relacional, em que cabe ao pesquisador o cuidado e a escuta (Delory-Momberger,
2016).

Antes de iniciarmos a pesquisa, definimos os seguintes eixos condutores: o adoecimento
e a hospitalizagdo, o afastamento da rotina e da escola e expectativas relacionadas a alta
hospitalar. Apesar dessa definicdo, ¢ importante destacar que tivemos o cuidado de fazer com
que as narrativas transcorressem naturalmente, sem demarcagdes ou interrupgdes
desnecessarias.

No processo de didlogo entre pesquisadora e participante, a ética da partilha € principio
fundamental para a constru¢do de uma relacdo de confianga, que € imprescindivel para a

pesquisa. Assim, durante todas as entrevistas, tivemos o cuidado e o bom senso de nao

REVISTA PRAXIS EDUCACIONAL o ISSN 2178-2679 » 2024 = v. 20, n.51: €15563 4



O

ADOECIMENTO E SILENCIO: SENTIDOS DO NAO DIZER EM PESQUISAS NARRATIVAS
Emilia Karla Amaral ¢ Elizeu Clementino de Souza

ultrapassar os limites percebidos e também de utilizar uma linguagem préxima da linguagem

dos participantes.
A importancia das narrativas no contexto da hospitalizacao

Uma crianga ou jovem em situagdo de internagdo hospitalar prolongada sofre uma
ruptura na sua rotina, podendo essa experiéncia representar uma vivéncia dolorosa e
assustadora. O afastamento do convivio familiar, da escola, das suas atividades de lazer e ainda
o enfrentamento de limitagdes fisicas e de experiéncias com intervengdes médicas constantes,
podem gerar repercussdes psicoldgicas negativas nesse sujeito (Costa; Passeggi; Rocha, 2020).

Para Rocha (2012, p, 43), “vivenciar parte da infancia no hospital, cerceada de
possibilidades de desenvolvimento social, emocional e cognitivo, pode configurar-se como uma
quebra na identidade de ser crianca em sua pluralidade”.

Passar a viver com a doenca ¢ um desafio que, segundo Souza e Delory-Momberger
(2018), implica formas de aceitacao, de superagao, de resisténcias, mas, também, disposi¢des
de questionamentos multiplos sobre politicas publicas de saude, questdes de democracia e
atendimento basico, além de aspectos concernente a formagao dos profissionais de satude e seus
dialogos com o campo educacional.

Souza (2016, p. 64) afirma que:

viver com a doeng¢a ¢ uma disposi¢do e um processo de aprendizagem que se inscreve
nas experiéncias biograficas dos sujeitos, frente a atitude de aceitagdo e/ou a
resignacdo do processo de adoecimento como uma experiéncia vital. Assim, também
as narrativas podem explicitar modos como a experiéncia com a doenga potencializa
a vontade de viver e a construc¢do de diferentes formas de enfrentamento da doenga,
tais como sofrimentos psiquicos, fisicos, sociais e culturais.

Experiéncias dolorosas como as relacionadas ao adoecimento, causam um
“estranhamento de si”’, uma sabedoria do corpo que busca modos de ressignificar a existéncia,
num processo de luta e de renovagdo. Esse estranhamento compreende uma negagdo, um
enfrentamento psicossomatico que elabora praticas de reinvencao, de recomposi¢do e de
energizagdo “que refacam a plasticidade do corpo a partir de outras pulsdes de vida e saude.”
(Maranhao; Moraes, 2020, p. 190)

As relagdes entre saude-doenca geram movimentos diversos na atividade humana e
implicam sentimentos relacionados a continuidade da vida, na medida em que as experiéncias
e aprendizagens com o adoecimento, suas marcas objetivas e intersubjetivas, afetam o

espaco/tempo do sujeito.
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A perda da familiaridade com o mundo ¢é evidente com a ruptura nas praticas
cotidianas do enfermo, que ingressa em outras redes normativas de significagdo. Essa
perda ¢ acentuada com o reconhecimento da diferenca entre a cotidianidade dos
enfermos ¢ a dos saudaveis. A modificacdo na temporalidade, na medida em que o
futuro proprio é desabilitado em suas proje¢des medianas — tornando-se incerto,
impotente ou inacessivel —, promove um maior isolamento do enfermo. Com isso, o
mundo familiar ¢ perdido (Reis, 2016, p. 128).

Sobre a importancia da manutengdo do vinculo dessa crianca/adolescente enferma/o
com atividades do seu cotidiano, Paterlini e Boemer (2008) contribuem quando afirmam que o
enfrentamento da doenca ndo pode se restringir ao acompanhamento médico, exames e
medicamentos, pois a saude depende, também, da manutengdo de atividades que possam
“contribuir para que ela cultive acesa a esperanga no seu futuro” (Paterlini; Boemer, 2008 p.
1157)

Olhar essa pessoa por inteiro implica também em ouvi-la e esse processo demanda
atencdo, cuidado e disponibilidade, ndo s6 de tempo, mas de afeto. Dar voz ¢ favorecer a
autonomia e reconhecer essas pessoas como sujeitos de direito, capazes e dotadas de
subjetividades.

As narrativas de criangas passaram a ser consideradas como fonte de pesquisa nas
Ciéncias Humanas somente a partir dos anos de 1990, com os avangos da Sociologia da
Infancia. A histérica invisibilidade da infancia cede lugar para “uma epistemologia fundada
numa visao socio-historica e politica da crianca como sujeito pensante e de direitos, abrindo,
portanto, as portas ao ingresso de suas narrativas na pesquisa educacional (Sarmento, 2008, p.
19).

Assim, a crianga passa a ser vista como protagonista da sua propria historia. Passeggi
(2014, p. 140) destaca a importancia do trabalho com narrativas de criancas ‘“gravemente
enfermas”, uma vez que ao biografar-se, contar suas experiéncias, esta “operacionaliza as acdes
de lembrar, de refletir, projetar-se no futuro e encontrar alternativas, que incidem sobremaneira
sobre o seu desenvolvimento como ser social e historico” (Passeggi, 2014, p. 140). Vislumbra-
se oportunizar a esses sujeitos a construcao de sentidos sobre as experiéncias vivenciadas no
decurso da hospitalizagao. Essa oportunidade se configura como um relevante dispositivo para
compreender essas infancias e juventudes atravessadas pelo adoecimento.

Para Aureliano (2023, p. 01), narrar as condi¢des de aflicdo e sofrimento ndo € a Gnica
forma de retratar a vivéncia com uma enfermidade, mas seria um meio de dar forma a essa
experiéncia “e tornd-la disponivel ndo so para os outros, mas para o proprio sujeito que narra”.
A autora afirma ainda que, por meio das elaboragdes narrativas “seria possivel organizar

sentidos e saberes em torno desse evento que, quase sempre, provoca deslocamentos da
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percepc¢ao corporal e demanda do sujeito novas e reiteradas formas de agéncia nas suas relagdes

com o mundo e com os outros” (Aureliano, 2023, p. 01).

O que o siléncio nos diz?

O siléncio faz parte da relagdo do sujeito com o sentido, uma vez que este € erratico e o sujeito é movente.
Assim, o siléncio faz parte deste processo, como mecanismo de identifica¢do (Orlandi, 2002).

Em muitos momentos das narrativas de Kemely, o siléncio prevaleceu! Kemely ¢ uma
das participantes da pesquisa de doutoramento, intitulada “Narrativas sobre o afastamento da
escola: percepgoes de criancas e familiares em situacdo de hospitalizacao”, realizada no
Hospital do Oeste, na cidade de Barreiras — Ba. Quando a conheci, ela estava acompanhada da
sua mae. Fui ao encontro das duas para falar da minha intencdo de pesquisa e para apresentar
os termos de consentimento e de assentimento livre e esclarecido. Nesse primeiro contato, fiz
algumas perguntas de maneira bem informal, tentando me aproximar e percebi que Kemely
delegava todas as respostas para a sua mae. No dia seguinte cheguei para a entrevista € me
informaram que ela estaria se arrumando (atrds de um biombo) para conversar comigo.
Dispensou a ajuda da prima que a acompanhava, pois sua mae, que estava sempre ali, ndo pode
ir naquele dia. Perguntei a prima se ela ndo precisava de ajuda e esta respondeu que Kemely so
aceitava a ajuda da mae e que ndo deixava ninguém a ver se trocando, pois tinha muita
vergonha. Fiquei esperando do lado de fora do quarto. Quando ela terminou, a prima tirou o
biombo e me aproximei. Kemely estava se olhando no espelho, passando um brilho nos l4bios.
Arrumava o cabelo caprichosamente. Me pareceu bastante vaidosa. Falei que ela estava muito
bonita e ela esbogou um sorriso. Perguntei se ela gostava de se maquiar, ela respondeu com um
sinal afirmativo com a cabega.

Kemely novamente mostrou-se bastante retraida. Assim, a narrativa precisou ser
motivada pela pesquisadora durante todo o tempo. Pedi para ela falar sobre a internacdo, as
causas e sobre o tempo que estava ali. Ela s6 esbogava um timido sorriso. Depois de certa
insisténcia, ela afirmou: “Tem um més que t6 aqui!” Perguntei como ela se sentia e a resposta
demorou a vir: “E muito ruim!”

O momento iniciatico da pesquisa narrativa nem sempre € facil para o/a participante.
Falar sobre sua vida, suas dores, seus medos e fragilidades pode ser algo bastante desafiador,

considerando estar diante de uma pessoa estranha. Dessa forma, procurei deixa-la livre para
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falar e continuar, ou ndo, a sua narrativa. Novamente expliquei os objetivos da pesquisa e falei
para Kemely que ela poderia se sentir a vontade, tentando criar um ambiente de confianga.

Perguntei o que ela fazia para passar o tempo ali no hospital, ela disse “assisto” e com
a cabeca aprontou para a televisdo bem a sua frente. Sobre o motivo da internagdo, Kemely
afirmou, em voz baixa, que iria passar por uma cirurgia, mas percebi um certo constrangimento.
Logo entendi que ela ndo queria entrar em detalhes sobre o assunto, entdo mudei o rumo e
perguntei se ela fez amigos nesse periodo no hospital. Kemely fez um sinal de negativo com a
cabeca.

As respostas da participante sdo sempre antecedidas por uma pausa, um siléncio, que s6
sdo quebrados mediante certa insisténcia minha. A sua primeira tentativa ¢ sempre responder
gestualmente, balangando os ombros ou a cabega.

Segundo Orlandi (2005, p. 34), procurar escutar o ndo-dito “como uma presenca de
uma auséncia necessaria” implica compreender que uma parte do dizivel "¢ acessivel ao sujeito,
pois mesmo o que ele ndo diz (e que muitas vezes ele desconhece), significa em suas palavras”.
Para ela, o ndo-dito € constituinte do discurso e diz respeito as diversas facetas da linguagem,
pois perpassa e ultrapassa o que ¢ dito. “De alguma forma, o complementa, acrescenta-se”
(Orlandi, 2005, p. 82) em uma dindmica que ¢ viva.

O nao-dito nas narrativas de Kemely me fizeram pensar muito na sua historia, nas suas
limitagdes fisicas, na situacdo de adoecimento, na necessidade de ficar tanto tempo longe da
sua rotina e, principalmente, em como tudo isso reflete na fase da vida em que se encontra
(adolescéncia). Esse periodo de transigao, por si s, ja traz uma série de mudangas, conflitos,
sentimentos e sensacdes que afetam muito a pessoa, o seu processo identitario, refletindo no
seu comportamento.

Conforme o Artigo 2° do Estatuto da Crianca e do Adolescente (Brasil, 1990), trata-se
de uma faixa etaria marcada por transformacgoes fisicas e psicoldgicas em que o individuo ¢
particularmente vulnerdvel aos efeitos decorrentes dessas transformacdes ocorridas em seu
corpo.

Ribeiro do Valle e Mattos (2011, p. 321) afirmam que:

a adolescéncia ¢ uma fase complexa e dindmica do ponto de vista fisico e emocional
na vida do ser humano. E neste periodo em que ocorrem varias mudangas no corpo,
que repercutem diretamente na evolucdo da personalidade e na atuacdo pessoal da
sociedade. Ha muita preocupagdo com essa etapa, especialmente com os seus aspectos
comportamentais e adaptativos.
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Compreender esse universo de Kemely se fez imprescindivel para saber escutar as suas
narrativas da melhor maneira possivel, acompanhando a forma como estas foram sendo tecidas,
com todas as peculiaridades e siléncios. Ouvir e captar os multiplos aspectos que compdem
essas narrativas, implicam um processo de construcao reflexiva, em que se consideram, de
forma articulada, os aspectos biograficos, histdricos, culturais, sociais, politicos € economicos
da vida desta participante, como nos propde Niewiadomski (2013).

O processo de produgdo de sentidos que acompanha as narrativas esta diretamente
relacionado, segundo Fontana (2006), com os lugares sociais que os sujeitos ocupam. Assim, €
preciso confrontar os significados postos em movimento, com os sentidos elaborados, a partir
das vivéncias, sendo de grande relevancia as relagdes intersubjetivas produzidas.

Tentando dar continuidade a entrevista, perguntei & Kemely o que mais ela sentia falta
da sua rotina. Apos longa pausa, ela disse “de tudo!” Perguntei do que ela sentia mais saudade
e ela respondeu: “de casa, da minha irma”. E o didlogo assim prosseguiu:

- Vocés sao muito unidas?

- Sim.

- Quantos anos cla tem?

- Quatro.

Pedi a Kemely que me falasse sobre o seu cotidiano antes da internag@o, como era o seu
dia-a-dia, o que ela mais gostava de fazer. Ela, novamente, fez uma longa pausa.

Neste momento o siléncio apresenta-se como o nao dito “que da um espago de recuo
significante, produzindo as condig¢des para significar” (Orlandi, 2005, p. 128). Desse modo, o
ndo dito também revela determinados pressupostos que contribuem para a constru¢do do
sentido, tanto quanto as sequéncias linguisticas que estdo explicitas.

Insisti: - 0 que vocé faz normalmente? Como ¢ sua rotina? Ela respondeu:

- Sou quieta. Fico em casa e vou para a escola. So!

Indaguei: - Ja aconteceu de vocé€ ficar internada assim como agora, por muitos dias?

- Ja. Acho que ¢ a terceira vez, ja.

Kemely abaixa a cabega. Percebi uma tristeza no seu olhar...era como se ela soubesse
que aquela ndo seria a ultima vez, devido a sua condicao fisica e os problemas de satde
decorrentes desta condigao.

O eco do nao dizer de Kemely evidencia, de forma subentendida, implicita, um certo
incomodo em falar da sua vida, do seu dia-a-dia, da sua condi¢do, do seu sofrimento e isso
impacta profundamente a sua narrativa! Impacta também quem a ouve. Ao insistir em fazer

com que a narrativa acontecesse, a sensa¢ao da pesquisadora comeca a ser de intromissao. Era
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como se houvesse uma barreira na fala da participante, ndo sendo eticamente viavel ultrapassa-
la em determinados momentos. Assim, procurei respeitar as pausas e os siléncios de Kemely.

Mudando o foco da narrativa do adoecimento e das experiéncias no hospital, pedi a
Kemely que falasse sobre a sua escola. Esperei um certo entusiasmo em falar dos amigos, das
vivéncias escolares, dos professores, mas, mais uma vez, a narrativa foi evasiva.

- Em que ano vocé est4 na escola?

- No 5°.

- Vocé estuda pela manha ou a tarde?

- De tarde.

- Vocé tem muitos amigos?

- Nao!

- Quem ¢ sua melhor amiga ou melhor amigo?

Kemely demorou um tempo e depois disse: - esqueci!

- Vocé se esqueceu o nome da sua melhor amiga?

Ela esbogou um sorriso e, depois de uma pausa, disse: - ¢ Kemely, lembrei!

- Vocés brincam, se divertem?

- Nao muito.

E sobre os seus professores, o que gostaria de falar?

Kemely ficou calada. Insisti, perguntando se tinha algum professor do qual ela fosse
mais proxima.

- Eu ndo lembro!

- Nao se lembra de nenhum dos seus professores?

Ela balanca a cabega em sinal de negagao.

Para Passeggi, Oliveira e Cunha (2018, p. 660), a memoria tem grande importancia no
processo das narrativas, uma vez que traz consigo “pessoas, lugares, cheiros, traumas,
saudades”. O que o nao lembrar de Kemely nos diz? Como seria sua vida escolar antes do
adoecimento? Até que ponto a sua deficiéncia tém limitado suas vivéncias no ambiente escolar?
Estas e outras perguntas ficaram ecoando, mas possivelmente as respostas ndo viriam das
narrativas de Kemely. Mesmo assim, insisti:

- Vocé sente falta da escola?

- Sim.

- Do que vocé sente mais falta?

- Nao sei!

- Sente falta das aulas, dos colegas?
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Kemely fez um gesto levantando os ombros e inclinando a cabega, como se dissesse ndo
sei...fez uma pausa e disse:

- De tudo.

- Vocé acha que ainda consegue voltar para a escola esse ano?

- Acho que ndo.

A demora de Kemely em falar sobre seus provaveis amigos, pode ser um reflexo desse
longo afastamento. Sdo mais de trinta dias sem nenhum contato com esses colegas o que,
segundo ela informou, ndo ¢ a primeira vez que acontece. As constantes internagdes fizeram
com que ela perdesse o vinculo com a escola e com os colegas.

Outro aspecto bastante forte ¢ o fato de Kemely afirmar que ndo se lembra dos seus
professores. Provavelmente, ela ndo conseguiu construir um vinculo com essas pessoas. Mas,
ao mesmo tempo, afirma que sente falta da escola, possivelmente seu principal lugar de
socializagao.

A busca pelos sentidos e significados atribuidos a escola e as relagdes construidas neste
contexto encontra brechas e pausas, dificuldades de expressar sentimentos relacionados.
Acolher essa dificuldade e procurar compreendé-la, ¢ de suma importdncia numa pesquisa
narrativa. Numa abordagem fenomenologica e em se tratando da relagdo saude-adoecimento,
precisamos entender a perspectiva do sujeito acerca da experiéncia vivida, pois, a possibilidade
deste se inserir em um mundo de significagdes, a partir da sua individuac¢do, encontra-se
dependente da condigdo corporalmente determinada.

A nossa identidade e, adicionalmente, o corpo do qual dispomos, compdem o corpo
vivido, onde se encontram a emogao e a afetividade. Assim, a nossa consciéncia e a imagem
corporal que construimos ¢ determinante da forma como acontecem as nossas interagdes (Reis,
2016).

Retomar essa discussdao me pareceu aqui essencial, para pensarmos no necessario
esfor¢co fenomenoldgico em buscar conexao com a totalidade do vivido, visando uma condugdo
responsavel da entrevista narrativa. Assim, ¢ importante pensarmos no impacto que a imagem
corporal que Kemely tem de si mesma pode exercer sobre as suas narrativas € em como o seu
corpo vivido tem sido afetado pela enfermidade, uma vez que sabemos o quanto eventos de
adoecimento, hospitalizagao, tratamentos e afastamentos atingem a identidade da pessoa, sendo
capaz de desestruturar tudo a sua volta. Também foi importante pensar em como a imagem
corporal que ela tem de si, pode interferir nas suas relagdes e interagdes com 0s outros.

Kemely, aprisionada a um corpo disfuncional, adversario, adoecido enfrenta um

processo de ruptura identitaria e, ao se ver provocada por esta pesquisa para falar de si e da sua
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vida, sua realidade imp0e falas vagas e dolorosas pausas de siléncio, assim como tem sido vago

e sofrido o seu cotidiano interrompido.

O desenho de Kemely: um corpo ausente

No dia seguinte cheguei ao hospital por volta de 9 horas. Levei material de desenho para
Kemely: papel oficio, caderno de desenho, lapis, lapis de cor e canetinha. Ela ndo se mostrou
nem um pouco entusiasmada com o material. Pedi que fizesse um desenho que representasse o
que ela estaria sentindo no momento, depois de tanto tempo internada. Kemely disse: “ndo sei

'?’

o que desenhar!” Insisti: 0o que vocé quiser, o que vier em sua mente. Percebi que ela estava
envergonhada, entdo sai do quarto, propositalmente, para que ela se sentisse mais a vontade
para desenhar. Quando voltei ela tinha desenhado ela propria e sua irma. Perguntei se ndo queria
pintar e ela respondeu com a cabega que nao.

Indaguei se ela gostaria de ficar com o material, para que pudesse fazer outros desenhos
e, assim, ter mais alguma coisa com o que se entreter. Ela balangou a cabeca afirmando que
sim!

Sendo o desenho uma forma de interacdo € conexao com o contexto ¢ com as situagoes

vividas, Kemely utiliza desse recurso para expressar sua maior saudade: a irma. Perguntei se

ela gostaria de falar algo mais sobre o seu desenho (Figura 1). Ela disse que ndo.

Figura 1 — Desenho de Kemely, nomeado por ela: Eu e minha irma.

Fonte: dispositivo de pesquisa, de autoria da participante

Heidegger (1981) nos diz que, enquanto “seres-no-mundo”, nés compreendemos a
nossa existéncia e a nossa inser¢ao no tempo € no espago, em um ato intuitivo, permeado por
sentimentos e significados atribuidos as nossas experiéncias. A forma como Kemely se

representa através do desenho, evidencia como ela se vé inserida no mundo: um corpo ausente.
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A imagem corporal, segundo Schilder (1980), ¢ um fendmeno multifacetado, que nao
se refere exclusivamente a uma constru¢cdo cognitiva, mas reflete também desejos, atitudes
emocionais e interacdes com os outros nas nossas vivéncias diarias. Ela esté ligada ao sujeito e
a sua historia de vida e ndo ¢€ rigida, mas passivel de transformagdes.

Para Amiralian (1986), o processo de aceitagdo de um corpo mutilado, limitado,
geralmente se relaciona com sentimentos de menos valia. Essas pessoas, segundo a autora,
muitas vezes nao conhecem o seu proprio corpo, o que dificulta a formagdo do autoconceito.
Essa dificuldade, por sua vez, gera problemas no estabelecimento de relagdes interpessoais. O
desenho do corpo ausente de Kemely, somado as evasdes nas suas narrativas, pode ser um
indicativo dessa ndo aceitacdo da sua condi¢do ou mesmo de se sentir menos, mediante sua
deficiéncia.

Como nos instrui Pineau (2010), elementos conscientes e inconscientes, internos e
externos, passados e futuros, se misturam no movimento de narrar, que ¢ denso e envolve as
relagcdes consigo proprio € com o outro.

Colocar em palavras o que ¢ da ordem do ndo dito, segundo Kondratiuk (2021), implica
uma dimensao transcriativa, construida com base no encontro das subjetividades do narrador e
do pesquisador. Assim, a passagem do oral para o escrito implica comprometimento com o
discurso do outro, mas a especificidade do ato transcriativo permite-nos uma analise mais
sensivel da narrativa, buscando exprimir “o amplo leque de significagdes contidas tanto nas
palavras como naquilo que as transcende” (Kondratiuk, 2021, p. 72).

Nas falas de Kemely o nao dito estd presente ndo s6 no siléncio, mas também nas
entrelinhas do que ¢ dito. Entre os ndo ditos pode-se mencionar o siléncio, pois este também
carrega sentido. E como se o siléncio fosse “a respiragio da significagdo”, permitindo que “o
sentido faga sentido”. Esse siléncio ¢ chamado de “siléncio fundador: siléncio que indica que o
sentido pode sempre ser outro” (Orlandi, 2005, p. 83), ou seja, € o siléncio que significa 0 nao

dito.

Conclusoes

As narrativas fazem parte e dao sentido a vida, uma vez que promovem a reflexividade
necessaria para a ampliagdo das nossas visdes de mundo. Sdo socialmente produzidas e
impregnadas de saberes, emogdes e sentimentos, como nos diz Fontana (2006).

As pesquisas narrativas sao sempre marcadas pela partilha e pela colaboragao, numa

dinamica ético-relacional de afeto. No caso da pesquisa realizada, o dialogo foi direcionado a
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partir dos eixos condutores inicialmente delineados (o adoecimento e a hospitalizacdo, o
afastamento da rotina e da escola e as expectativas relacionadas a alta hospitalar), sempre
respeitando a condi¢do dos participantes. Sabemos que a experi€ncia com a hospitalizacao
prolongada, além de dolorosa e assustadora, representa para a crianga o afastamento do
convivio familiar, das brincadeiras, dos amigos e da escola, podendo afetar a constru¢do da
identidade desse sujeito.

Conviver com o adoecimento envolve um processo de aceitacdo e de aprendizagem, no
qual as narrativas podem potencializar formas de resisténcia, de ressignificacdo e de
enfrentamento da doenga em um movimento que direciona para a esperanca na continuidade da
vida. Narrar sua vida e sua condi¢do coloca o sujeito como protagonista da sua propria historia,
operacionalizando o lembrar, o refletir e o projetar-se.

Mas e quando o siléncio faz parte da relacao do sujeito com o que € sentido? O que as
narrativas de Kemely, cheias de pausas e omissoes nos fizeram refletir? Como “escutar” o ndo-
dito? Esses questionamentos nos fizeram buscar compreender o que significa o ndo dizer, que
faz parte do discurso como uma forma de linguagem nao verbal que atravessa o que ¢ dito. A
complexidade da historia de vida desta adolescente, as suas limitagdes fisicas, frente a um corpo
disfuncional, as constantes internagdes, a sua rotina sempre interrompida, refletem muito no
seu comportamento € nas suas narrativas.

Compreender esse universo foi de suma importancia nesse processo de ouvir e captar os
multiplos aspectos que compdem as narrativas de Kemely, seus recuos e construcdes de sentido,
as vezes acompanhadas de uma profunda tristeza e incomodo em falar da sua condicao e do seu
cotidiano atravessado pelo adoecimento.

Vale destacar também o ndo lembrar, que ficou evidenciado nas narrativas da
participante ao falar da sua escola, dos seus professores e amigos. Acolher essa dificuldade ¢
de suma importancia nas pesquisas narrativas, compreendendo essa dialética paradoxal entre o
vivido, o presente e as proje¢oes do futuro.

Por fim, conforme nos lembra Nora (1993), o siléncio carrega sentidos e significados,
memorias, pessoas, lugares, cheiros, traumas, saudades, numa dialética entre lembranca e

esquecimento e isso ficou evidenciado nas narrativas de Kemely.
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