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RESUMO

Por meio dos referenciais tedricos e praticos da etnografia, a partir de uma perspectiva fenomenoldgica,
este artigo desenvolve reflexdes sobre os limites éticos da pesquisa com criangas cronicamente enfermas.
A partir da apresentacdo de uma narrativa ambulatorial de uma crianca acometida por dermatite atdpica,
desenvolve-se o conceito de sentido solidario como requisito para a parrhesia a fim do estabelecimento de
uma troca genuina entre pesquisador e informante. Nesse caso, para além de uma escuta ética, o
pesquisador deve considerar que o atual estado da crianca enferma exige uma percepcao e cuidados
distintos daqueles relativos ao desenvolvimento de pesquisas etnograficas em outros contextos.
PALAVRAS-CHAVE: Criancas; Etnografia; Fenomenologia; Dermatite atopica.

ABSTRACT

Through the theoretical and practical references of ethnography, from a phenomenological perspective,
this article presents reflections on the ethical limits of research with chronically ill children. From the
presentation of an outpatient narrative of a child affected by atopic dermatitis, the concept of supportive
meaning is developed as a requisite for parrhesia in order to establish a genuine exchange between
researcher and informant. In this case, in addition to an ethical listening, the researcher must consider that
the current state of the ill child requires a different perception and care from those related to the
development of ethnographic research in other contexts.
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1. INTRODUCAO

As investigaclOes e os estudos realizados com e sobre o publico infantil sao
recentes ao largo de toda a histéria ocidental, ainda que pensadores classicos como
Marx, Weber, Durkheim e Mauss tenham se referido textualmente as criancas e/ou
aos desafios de trabalho, educacgdo e socializagdo delas nos séculos XIX e décadas
iniciais do século XX (CUNHA, 2013). De forma mais contundente, foi Mauss quem
observou a importancia de estudos pormenorizados a respeito de criancas e jovens

no Congresso de Sociologia da Infancia em 1937 quando nos apresenta que:

o estudo da crianca e do jovem como meio social € um estudo tdo
importante quanto o estudo dos moralistas ou dos historiadores ou das
literaturas, os quais servem, mesmo assim, para a educacao ensinar a
moral e 0s usos que se quer que a criangca adquira, mas por vias
indiretas da arte e da autoridade. Embora, ao contrario, quando lhe
ensinamos a guardar, a todo custo, a atitude que tinha quando era
pequena, quando sabia se agachar e permanecer sobre seus
calcanhares, tenhamos feito um bem para sua vida. (MAUSS, 2010,
p.244)

Contudo, as questdes relativas a infancia passaram a ser objetos de reflexdo mais
sistematizados a partir de 1980, quando pesquisadores do hemisfério norte visaram
desconstruir os paradigmas - até entdo em voga - desses “periodos” como fases
naturais da vida humana (MARCHI, 2010, p. 85-86). Haja vista, conforme aponta
Ferreira (2002, p. 1), apenas em 1990 a International Sociological Association assente
a formagdo de um grupo teméatico denominado ‘Sociologia da Infancia’.

Nos mesmos anos 90 do século XX, a partir da critica a autoridade etnogréfica
por conta das relagdes de poder entre pesquisado e pesquisador, Marchi (2018, p. 728-
729) aponta uma mudanca na linguagem das pesquisas na infancia: deixa-se o uso da
preposicao sobre para ser usada a particula com criangas, demonstrando uma indicagao
dos pesquisadores a participacdo e a voz de criangas. Isto &, realizam-se pesquisas com
e ndo sobre criangas. Ademais, segundo ela, dar voz nao significa ou ndo deveria ter o
sentido apenas da concessdo/permissdo da expressao de fala, mas da realizagdo de
uma escuta sensivel e do reconhecimento do que criangas tém a expressar sob distintas
linguagens sobre si e de seu entorno.

Além disso, é preciso salientar que no Brasil, com a sangdo da Lei No. 8069, de
13 de julho de 1990 (BRASIL, 1990), conhecida como ECA (Estatuto da Crianca e do
Adolescente), tem-se a normativa e o pressuposto que a crianca e o adolescente

desfrutam de todos os direitos fundamentais inerentes a pessoa humana, sem prejuizo
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da protecdo integral, sendo sujeitos de direitos civis, humanos e sociais garantidos na
Constituicao e nas leis, sendo dever de todos defender por sua dignidade, pondo-os a
salvo de qualquer tratamento aterrorizante, vexatério ou constrangedor.

Isso equivale a dizer que o regramento juridico brasileiro, apés a Constituigdo
Federal de 1988 e com o ECA, de certo modo, possibilitou que, pelo menos em teoria,
as criangas sejam consideradas sujeitos de direitos e, suas respectivas opinides sejam,
a priori, ouvidas e consideradas. No entanto, é valido observar que, mesmo com a
existéncia de tal legislagcdo, as oitivas de criancas e adolescentes em caso de adogdo
e/ou por conta de atuagao em ato infracional, por exemplo, tiveram de ser incluidas de
forma mais consistente quase 20 anos depois do surgimento do ECA, com a Lei No.
12010, de 3 de agosto de 2009, e a Lei No. 13509, de 22 de novembro de 2017 (BRASIL,
2009; BRASIL, 2017), a fim de que o direito das criancas e adolescentes de serem
escutados atentamente em sua plenitude pudesse e possa se presentificar.

No que se refere a escuta e a participagdo de criangas em pesquisas cientificas,
a Comissdo Nacional de Saude (CNS), em 1996, a fim de salvaguardar e garantir a
protecdo dos sujeitos envolvidos e dos investigadores, por meio da Resolugdao 196/96,
criou a obrigatoriedade de que toda e qualquer pesquisa deve passar por uma analise
ética, independentemente de qual seja a drea do conhecimento a ser pesquisada.

Ainda que no inicio do documento se esclareca a necessidade de que
investigacbes nas dreas de Ciéncias Humanas e Sociais necessitem resolugdes
especificas e, embora a CNS tenha elaborado duas novas resolugdes a fim de atender
algumas especificidades das humanidades com as Resolugdes 466/12 e 510/16, no que
se refere as criangas, esta Ultima resolugcdo adotou que a crianga precisa anuir sua
participacdo, a partir dos esclarecimentos necessarios quanto a justificativa, objetivos,
métodos, potenciais beneficios a crianga e, consequentemente, aos seus responsaveis
legais. Além disso, a anuéncia ndo dispensa o consentimento livre e esclarecido. O
pesquisador necessitard justificar o porqué das criangas participarem da investigagdo
em seu projeto de pesquisa enviado ao sistema CEP/CONEP (Comité de Etica em
Pesquisa/Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa), bem como deverd adotar todas as
medidas legais de protecao da identidade da crianga, visto que o ECA postula em seu
Artigo 100, paragrafo unico, inciso V:

Sdo também principios que regem a aplicagdo das medidas:
(...) V - privacidade: a promocdo dos direitos e protecdo da crianca e do

adolescente deve ser efetuada no respeito pela intimidade, direito a
imagem e reserva de sua vida privada (BRASIL, 1990).
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Ainda que exista uma série de consideracdes a serem feitas sobre a ética dos
registros visuais e/ou textuais de criangas em uma investigacdo académica das Ciéncias
Humanas como aponta Barbosa (2014), o pesquisador que vise realizar uma etnografia
com criangas devera ter em conta que, nos primeiros contatos, tais tratativas e
esclarecimentos terdo de ser feitos junto a crianga como aos pais e/ou responsaveis por
ela, sobre sua participagdo (ou nao) na pesquisa, a fim de atender os ditames ético-

legais.

2. O SENTIDO SOLIDARIO NA ETNOGRAFIA A PARTIR DA
PERSPECTIVA FENOMENOLOGICA

Magnani (2009, p.135) postula que a etnografia € uma maneira singular de
contato entre pesquisador e o universo do informante, baseada em uma relagcdo de
troca genuina, na qual a visdo de mundo deste Ultimo é compartilhada com o
investigador para que este possa comparar suas teorias prévias com as dos sujeitos
envolvidos na investigacdo a fim de criar um novo modelo de compreensao e
conhecimento sobre o objeto de pesquisa em si, tendo em vista, como esclarece Oliveira
(2006, p.115):

Compreender o outro significa um passo a mais do que simplesmente
explica-lo; é também apreendé-lo por meio de seus elementos ou
instdncias empiricas ndo suscetiveis de explicacdo analitica, ou seja, o
gue se apreende é o “excedente de sentido” — ou o surcroit de sens, para
usar uma expressao de Paul Ricouer.

Nesse sentido, nas Ultimas décadas, em busca do entendimento, viu-se um
crescente nUmero de pesquisas etnograficas ou de perspectiva etnografica serem
realizadas em distintas dreas das Ciéncias com vistas a compreensdo do outro ou de
um tema especifico: na grande drea de Ciéncias da Saude (medicina, enfermagem,
salde publica, etc); nas Ciéncias Sociais Aplicadas (comunicacdo, servico social, etc),
bem como nas Ciéncias Humanas (psicologia, educacdo, antropologia, etc), para além
da area multidisciplinar de humanidades e/ou saude (FONSECA, 1999; MARCHI, 2018).
No que se refere as investigagOes etnograficas com criangas, a titulo de curiosidade,

uma rapida e simples busca: de artigos apenas no portal Scielo, apoiados em somente

1 Busca realizada no dia 18 de setembro de 2018.
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dois descritores — a saber, etnografia e criangas -, tende, nessa micro parte de todo o
conhecimento feito com e a partir de criangas e etnografia, a confirmar as observacdes
das autoras acima: dez artigos em Ciéncias da Saude; dez artigos em Ciéncias
Humanas; dois em Ciéncias Sociais Aplicadas, e apenas um na area multidisciplinar,
entre os anos 2005 e 2018. Ainda que portais cientificos das dreas de educacgdo e da
salude ndo tenham sido pesquisados pormenorizadamente, esse pequeno registro
parece apontar que a etnografia vem sendo trabalhada como um método e/ou teoria,
para além da antropologia propriamente dita.

Destaca-se que, seja qual for o campo a ser etnografado, had uma etapa anterior
ao contato com as e os informantes. No que se refere a especificidade de instituigdes
totais (GOFFMAN, 2007) como é o caso de hospitais e ambulatérios, isso pode e deve
ser feito por meio de documentos, pesquisas e analises ja realizadas. No entanto,
algumas patologias e os desafios e contextos daqueles afetados por elas podem ter sido
pouco observados de forma mais préxima como € o caso das criangas com dermatite
atopica (DA). Aqui, em especifico, é preciso partir com o conhecimento dos que nos
antecederam em pesquisas tangenciadas por outras enfermidades e/ou situacOes
de/quando em vulnerabilidades, como em Batista (2012), Covic (2011), Csordas
(2014), Ferreira (2017), Fleischer (2018), Freitas & Prado (2016), Freitas & Zaninetti
(2014), Moreira (2014), Ramos (2012), Rocha (2012) e Weber (2009), entre outros,
em que o trabalho realizado por pesquisadores sociais das areas da antropologia,
educacdo, salde e sociologia possibilita(ra)m ampliar o repertério e o contexto da atual
investigacgao.

Desenvolver uma pesquisa etnografica com criangas e/ou adolescentes
cronicamente enfermos pressupde, em certa medida, uma atengao especial ao modo
como se adentra o universo relativo a chamada vulnerabilidade.

Vuinero (ferir), vulnus (ferida, golpe, corte, talho, fenda, abertura), vulnificus
(aquele que fere, homicida), vulnerativo (ferida, injuria, lesao) e vulnerarius (cirurgiao)
sao outros vocabulos que se relacionam com a vulnerabilis, a nossa vulnerabilidade.
Pode-se dizer, inclusive, que todas as pessoas sdao vulneraveis, mas ha “formas de
distribuicdo da vulnerabilidade, formas diferenciadas de divisdao que fazem com que
algumas populagbes sejam mais expostas que outras a uma violéncia arbitraria”
(BUTLER, 2006, p.14). Ou como nos explicita Freitas e Prado (2016, p.18):

Vulnerabilidade ndo é inerente a pobreza. Vulnerabilidade ndo é uma fase
da vida. A mencdo as vulnerabilidades infantis € intrinseca a verificacéo
do que significa cuidado e cuidar em cada situacdo; do que significa
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assumir criancas como extensdao da responsabilidade adulta em cada
camada do tecido social. Por isso, vulnerabilidade nao diz respeito ao
corpo, mas a presenca do corpo quando, com, em, ao lado, entre.
Vulnerabilidade é categoria relacional conjugada com as instabilidades do
cotidiano que se reinventa sempre e, por isso, nas situacdes mais
adversas suscita protecdo e, contraditoriamente, nas situagbes mais
favoraveis a protecdo suscita adversidades e descuidos.

Pelo fato da dermatite atdépica (DA) ser uma enfermidade cutanea, ndo
contagiosa, genética, crbnica, de etiologia multifatorial, sendo um dos tipos mais
comuns de alergia de pele (CAMPOS et al, 2017) e caracterizando-se por pele seca,
erupcoes que cocam, lesdes na pele e crostas em decorréncia dos pruridos, as criangas
acometidas pela DA possuem feridas na pele e, muitas vezes, essas estdo em ‘carne
viva’ - ainda que carne viva sejamos todos nds porque somos musculos, linfa, ossos e
sangue, ou seja, Somos carne que vive -, com a ferida aberta e rasgada, a pele que
sangra ou possui pus. Essas criangas sao vulneraveis em duplo sentido: pela sua atual
condicdo psicofisica de enfermo e na sua complexidade etaria. E, ao se realizar uma
etnografia com esse grupo, tendo em vista que o trabalho antropolégico implica em
olhar, ouvir e escrever (OLIVEIRA, 2006) tem-se, ou pressupde-se que exista, o sentido
solidario da partilha entre pesquisador e informante.

O sentido solidario da partilha acontece, em boa parte das vezes, quando nos,
pesquisadores, nos encontramos frente a uma situagcdo de vulnerabilidade em que se
tem a necessidade de uma presencga de espirito que, em outras situagdes, talvez ela
ndo se evidenciasse tdo fortemente. Essa situacdo de, ao mesmo tempo, reconhecer o
que se encontra no informante, seja pelo enunciado desse, seja pelo que pode ser visto,
exige do pesquisador uma espécie de flexibilidade social e emocional, no momento
especifico em que se esta diante do outro. Ndo ha como prever como eu me sentirei ao
ir a um leito hospitalar ou a uma comunidade sem saneamento basico, por exemplo,
ainda que eu possa imaginar, ter lido relatos, ter estado em um ou algum parente
proximo tenha estado, todas essas informagdes anteriores estdo com o pesquisador
que, por sua vez, realizara uma nova composicao intelectiva frente ao seu campo de
trabalho. O sentido solidario da partilha possibilita que a troca genuina acontega e,
concomitante a exigéncia de uma escuta atenta do nosso interlocutor, também
demanda uma postura que se evidencia no contato em si. Ndo ha como prognosticar,
tampouco criar um roteiro de como eu demonstrarei verdade no meu interesse em
escutar. E somente no estar-no-mundo e sendo aquilo que se &, que se tem um sentido

solidario de partilha.
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Esse fluxo de sentido solidario ndo é algo que pode ser visto e avaliado
quantitativamente. Ao contrario, o sentido solidario exige a percepgdo das sutilezas e
das tonalidades afetivas que compdem aqueles corpos e a localizagdo desses corpos em
um espago geografico especifico. A percepcao do estado em que se encontram 0s NOSSOs
informantes enfermos requer a observacdo astuta de detalhes daquele momento
particular do existir e o respeito ao tempo do outro que se esta a frente. Basta que
recordemos quando se esteve doente ou se teve pessoa proxima adoecida o quanto
pode ser dificil e penoso ter de falar sobre a situagdo em que se encontra. Além disso,
o sentido solidario da presencga ndo € algo que se encontra em uma relagdo de pesquisa
de mercado ou pesquisa eleitoral. O sentido solidario sé acontece quando se estd sendo
si proprio e ha tempo disponivel para se acompanhar o informante. O respeito ao estado
em que me encontro é pressuposto para o contato com o outro, assim como o respeito
ao outro é referéncia para que eu possa entrar em contato com esse alguém. Desse
modo, essa (possivel) troca genuina reivindica cuidado na aproximagdo com a crianca
adoecida e seus responsdveis. Essa atencdo implica na observagdo e sentidos dos
siléncios, dos gestos e do estado no qual a crianca enferma e seus responsaveis se
encontram.

A etnografia ndo oferece um manual strictu sensu para seguir, ou ainda, nas
palavras de Peirano (2014):

Antropdlogos hoje, assim como nossos antecessores, sempre
tivemos/temos que conceber novas maneiras de pesquisar — 0 que alguns
gostam de nominar “novos métodos etnograficos”. Métodos
(etnograficos) podem e serdo sempre novos, mas sua natureza, derivada
de quem e do que se deseja examinar, € antiga. Somos todos inventores,
inovadores. A antropologia é resultado de uma permanente recombinacdo
intelectual (p. 381).

Nessa toada, propomos a essa reflexdo sobre limites éticos e metodoldgicos na
etnografia uma mirada fenomenoldgica, no intuito de observar os desafios quando se
pesquisa uma situacdo especifica com criangas e seus responsaveis. Para tanto, ao ater-
se ao fendmeno é preciso suspender/suprimir “toda e qualquer tentativa de definir o
ser do homem, de estabelecer a sua quididade a priori” (CASANQOVA, 2017, p. 29), isto
é, pressupor uma eliminacdo total de wuma esséncia humana. Refletir
fenomenologicamente, segundo o fildsofo (2017, p.40), “implica em suspender todos
0S posicionamentos prévios em geral e se manter rigorosamente preso ao
acontecimento intencional originario”. Assim, como primeiro encaminhamento de
atuagdo em campo, atentar-se ao que é possivel de olhar, ouvir e escrever é se ater

também ao acontecimento intencional. Os siléncios, as feicdes, as exclamacgdes, os
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choros, as narrativas, o estado corporal, tudo isso faz parte do que é possivel
acompanhar em termos descritivos da linguagem, relativo ao acontecimento.

Também é valido destacar que, ainda que estejamos focados no fendmeno em
si, como entes imersos na historicidade do mundo, e abertos ao fluxo continuo do existir
humano para um “horizonte previamente estabelecido a partir do qual um conjunto
muito especifico de possibilidades se mostram enquanto possibilidades” (idem, p.41) ,
enquanto investigadores, nés estamos sempre abertos ao mundo e ao outro que, por
sua vez, também esta implicado nessas relagcdes com o mundo e conosco, porque ao
mesmo tempo em que a historicidade do mundo se apresenta para e em nds, isso
acontece com os outros, além de nds nos colocarmos abertos por meio dos modos de
ser que somos.

Desse modo, ao se pdér em marcha uma etnografia, a teoria se constréi em
paralelo as experiéncias em campo, implicando na recusa de uma orientacdo
previamente definida e definitiva (PEIRANO, 2014). Fenomenologicamente, é o dasein
se desvelando naquilo que lhe é inerente.

Heidegger esclarece, além disso, que o ai (Da) do ser-ai é a abertura ou
clareira que possibilita ao mundo se apresentar ao ser-ai e ndo se refere
a algo interior ao homem nem simplesmente a um lugar do mundo,
portanto, o ser-ai ndo tem como qualidade estar aberto, mas ele é esse
estar aberto que possibilita apreender as significacoes daquilo que
aparecez, seja dos entes do mundo, seja dele mesmo para si mesmo.
Dessa maneira, a abertura (ai) do ser-ai € descrita por meio das
estruturas existenciais intituladas de compreensdo, disposicao,
interpretacdo e discurso (CARDINALLI, 2015, p. 251).

Portanto, sendo a etnografia o descobrir/desvelar de realidades ignoradas, o
pesquisador enquanto ser-no-mundo e ter de ser para ser um ser-ai para e em relagdo
com cada ente (crianga, mae, médico, pesquisadora, nesse especifico caso) que se pde
em contato, hd que se ter em mente a exigéncia de tempo, disponibilidade e
comprometimento, ndo sé por conta das premissas ético-cientificas anteriormente
mencionadas, mas também pela pratica etnografica poder proporcionar experiéncias
etnograficas (MAGNANI, 2009). Trata-se de que os outros modos de ser de cada um
dos que se encontram na relagao dialdgica de pesquisa possam ser passiveis de serem
descritos e compreendidos, a fim de desvelar os sentidos da vivéncia de criangas
cronicamente enfermas e suas familias no que se refere ao seu cotidiano, a partir de

sua experiéncia ambulatorial.

2 Grifo nosso.
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3. A PELE FERIDA QUE SE ESCONDE

Se é a partir dessa dialogicidade que “podemos apreender, ou pressentir, as
sutilezas, os matizes, as descontinuidades desta ou daquela situagdo social”
(MAFFESOLI, 2010, p.49), quando se busca compreender as expectativas de
escolarizagdao de criangas cronicamente doentes, a escolha do local onde encontrar seus
informantes é relevante.

Devido a realizagcdo de investigacdo de pods-doutoramentos, de janeiro a
novembro de 2018, frequentei duas vezes por semana um ambulatério de alergia e
imunonologia. As tercas-feiras a tarde e quintas-feiras de manhd sao os dias nos quais
ha um maior nimero de criangas com dermatite atépica para serem assistidas. O
ambulatério atende cerca de 70 criangas por dia e realiza a imunizagdo em algumas
criancas e adolescentes com diversas alergias as quintas-feiras pela manha.

Muitos dos que acompanham os pacientes frequentadores do ambulatério tém
sua residéncia em municipios vizinhos, mas também em cidades distantes até 700km
da capital do Estado de Sdo Paulo. E o caso do menino Williamas, que reside com o avd
na cidade de Ilha Solteira. Para que ambos estejam antes das oito horas, o transporte
municipal passa em sua casa por volta da uma da manha. Os pacientes precisam chegar
antes do inicio das atividades ambulatoriais, pois o atendimento é feito por ordem de
chegada e ha um horario limite para a entrega das guias. As pessoas, ao chegarem na
porta do ambulatorio, se pdem em espera pela abertura do portdo, organizam-se em
fila para que, quando o local abra, a mesma fila de entrega dos encaminhamentos possa
ser efetuada.

Também é importante mencionar que as criangas acometidas pela DA, que estdo
na fila para serem atendidas, em sua grande maioria, procuram ndo expor sua pele aos
olhos alheios. Ao contrario, ha um ocultar-se sob as roupas ou como nos chama a
atengdo Stallybrass (2008, p. 33), as roupas sao “também pontos sobre os quais nos

apoiamos para nos distanciar de um presente insuportavel”. E, de modo geral, as

3 Trata-se de um projeto de pesquisa de abordagem tedrica-metodoldgica etnografica, aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Paulo, sob o No. 2.481.763,
que tem o objetivo de acompanhar um ano letivo de crian¢as cronicamente enfermas a fim de
compreender quais sao suas expectativas de escolarizacdo e a de seus cuidadores, a partir de
suas realidades cotidianas ambulatoriais. A pesquisa foi financiada pela bolsa CAPES/ PNPD.

4 Todos 0s nomes de criancas e adolescentes citados nesse texto foram trocados a fim de
preservar as respectivas identidades, de acordo com a atual legislacdo que concerne a inféncia
e a adolescéncia.
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criangcas vestem-se, mesmo em dias de grande calor, com camisetas de manga
comprida e calgas, com o intuito de esconder suas feridas e cicatrizes ocasionadas pela
intensa coceira. Angela, uma menina de 11 anos, estudante do sétimo ano do ensino
fundamental, diagnosticada com DA ha cerca de trés anos e alérgica ao suor comentou:
“Ndo gosto de usar shorts porque mostra as marcas”ss. Preferir passar calor e suar a
mostrar a parte lesionada € o que boa parte das criancas e adolescentes fazem ao irem
a escola. No ambulatério, boa parte das vezes, as criangas também estdo de agasalho
e calca, independentemente da temperatura e clima externos.

Se em sentido ocidental7, a coceira é sempre a sensacdo da urgéncia na pele que,
por sua vez, no tempo da sensagdo, produz a agdo de pdr em movimento a friccdo dos
dedos e/ou outros objetos no local sentido, aliada a pele seca, o cogar-se € um ato
quase sincronico da propria coceira em si e, em situagdes criticas e para as criangas
acometidas com DA, a fricgdo € tamanha que a pele se rasga. Torna-se essa pele aberta,
na grande maioria das vezes, e pela ndo-interrupcao do cogar-se, uma pele
infeccionada. Nesse caso, o controle da coceira e das consequéncias da coceira, bem
como o tratamento clinico em uma crianga, evoca técnicas de cuidado da pele
especificas que, por sua vez, terdo de ser realizadas pela pessoa que cuida da crianga.
Com a repeticdo dessa sequéncia, ao longo de um periodo, exige-se para a cura da pele
um cuidado ininterrupto até que se observe a auséncia da coceira e da pele seca.

Em minhas observagdes e entrevistas, notei que a made, em geral, € quem
acompanha a crianga as consultas e desempenha o cuidado da pele e da alimentacdo
por conta de possiveis alergias associadas a DA. Ha uma “presenca permanente de
mulheres/mdes na administragdo cotidiana do previsivel e do imprevisivel que
acompanha aquilo que foi descrito inUmeras vezes por elas como ‘o fardo do
adoecimento crénico’ (FREITAS & PRADO, 2016, p.31).

Na escola, sob vestimentas, seja pela quantidade de cremes e pomadas que
precisam ser colocadas sobre a pele, seja pela protegdo das feridas em si, quem esta
de fora vendo a criancga, ndo reconhece e visualiza a existéncia de que algo acontece

por baixo da roupa, diferentemente de um padrdo genérico aleatério, o tipo ideal de

5 Caderno de campo. 06 de fevereiro de 2018.

6 As narrativas dos e das pacientes ambulatoriais, bem como as minhas enquanto no didlogo
com esses informantes, estdo em italico a fim de diferencia-las do restante do texto.

7 Em praticas meditativas orientais, a coceira pode ser compreendida mais como manifestacdo
da mente que sintoma patoldgico. “Se vocé deixar de pensar na coceira, ela vai embora” é uma
das falas recorrentes quando se questionam tais perturbagdes sensérias aos praticantes e/ou
devotos de técnicas como vipassana e yoga. Para mais informagdes sobre vipassana e yoga,
ver: VOLCOV, K. (2011).
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pele, naquela pele. Saliente-se que se trata de um padrdo genérico aleatério pelo
simples fato de que se convencionou um certo tipo ideal de pele como sendo a pele
normal. Em nosso tempo social, dizer que uma pele com feridas & ‘normal’ poderia
realmente se apresentar como factivel de expressdo se, ndo obstante, a historicidade
dos sentidos sobre o que se vé na pele e do que se dd em relacdo a textura e a cor ndo
nos apresentasse uma série de linguagens discursivas carregadas de preconceitos e de
estigmas (GOFFMAN, 2009) que se produzem sobre as condigdes e singularidades das
pessoas, dado que a pele faz parte do existir e € condigdo prévia de existéncia, em que
cada um tem, ao seu modo, a sua proépria pele.

Para além da pele que ndo se v&, quando a crianga estd em crise, com um nivel
de coceira imenso e uma pele intensamente seca, um dos cuidados para esse momento
implica em besuntar a pele afetada com pomadas e cremes a fim de hidrata-la, além
de medicamentos orais a base de corticoide e/ou outras substancias antifungicas ou
antibacterianas. Contudo, em tal situagdo critica, “quando a crianca esta em crise, ndo
tem como ela ir para a escolas”, e ela se vé impossibilitada de frequentar a sala de aula.
A dermatite atdpica e seus sintomas, durante a crise dificultam a permanéncia em sala
de aula, como nos conta Luiza, mde de Flora, uma menina de seis anos, atendida no
ambulatério desde 2016, semanalmente ou a cada 15 dias, a depender de como a pele
estd: "As professoras comecam a ficar agoniadas vendo ela se cocar. Ano passado, em
outubro, novembro e dezembro ela sé conseguiu ir cinco dias na escola. Ficou 11 dias
internada. Ela ficou muito ruim?”.

Por outro lado, ainda que a crianga ou adolescente com DA tenha uma frequéncia
escolar razoavel, mas tenha de faltar a escola uma vez por semana para tomar a vacina
no ambulatoério ou ter consultas de acompanhamento, ou mesmo que a made tenha
levado todos os atestados e diagndésticos médicos e explicado a coordenagdo a condigdo
de salde da crianga, a informagdo sobre tal estado da aluna pode ndo chegar ao
professor e, muitas vezes, ser ‘esquecida’ pela prépria coordenagao da escola. Laura,
made de cinco filhos sendo que dois deles, de cinco e sete anos cada, frequentam o
ambulatério por conta da DA e da asma que |lhes acometem, nos diz: “Ano passado eu
quase perdi o Bolsa-Familia porque o Beto, que tem DA, faltou muito. A escola ndo viu
0s documentos que entreguei. Eu ja tinha levado os papeis todos. Cada vez que ele
falta, eu levo o atestado. SO que eles ndo passaram isso pra professora que deu falta e

8 Caderno de campo 22 de fevereiro de 2018.
9 Caderno de campo. 02 de fevereiro de 2018.
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o Conselho Tutelar me chamou. Tive de mostrar tudo de novo. A escola ndo mostrou
pra eles. Eles nem sabiam que 0s meninos tinham asma e DA”1o.

Assim, como hipotese, poder-se-ia supor que, em uma etnografia em uma escola,
talvez ndo pudéssemos localizar quem sdo as criangas com DA pelo encobrimento téxtil
do corpo e pelas auséncias em sala de aula, tendo como consequéncia pratico-tedrica
que as especificidades da relacdo saude, doenca e frequéncia escolar, talvez, ndo
pudessem ser encontradas e descritas. As criancas com quem conversei disseram que
apenas as amigas escolares mais proximas, “tipo umas trés”ii1, é que sabem da alergia.
Varias maes confirmaram que a coordenagdo da escola ndo repassa as informagdes
sobre o estado de salde as docentes e é s6 quando ha reunido escolar é que a mae
pode explicar o que acontece com a crianca. Desse modo, é possivel dizer que uma
crianca com dermatite pode se tornar invisivel no banco escolar e, em algumas vezes,

€ 0 que acontece dentro de toda a escola.

4. A FRANQUEZA DO SILENCIO: AS POSSIVEIS
LIMITACOES E OS PRESSUPOSTOS ETICOS DA PESQUISA
COM CRIANCAS CRONICAMENTE ADOECIDAS

Durante a pesquisa etnografica com criancas acometidas de enfermidades
crénicas em ambiente ambulatorial, percebe-se o sofrimento vivenciado pela crianga e
seus responsaveis, a priori, por duas razdes: em vista da ndo-presenca do que o0 senso
comum costuma interpretar como ‘estar com salde’ e da redugdo significativa de uma
qualidade de vida suficientemente boa, parafraseando Winnicott, que se pode
interpretar a partir da equacgdo entre a condicdo socioecondmica e o modo psicofisico
em que se encontra a crianga gravemente enferma e o seu entorno. As disposicdes
socioecondmicas podem produzir, para além dos aspectos fisicos da auséncia de um
estado saudavel, experiéncias psiquicas de depressdo, distimia, melancolia e apatia,
entre outras, como apontam alguns estudos e analises psicossociais e psicanaliticas a
respeito das doencas e dos modos de vida e de produgdo subjacentes a elas
(BOLTANSKI, 1979; KEHL, 2009; DUNKER, 2015).

10 Caderno de campo. 02 de fevereiro de 2018.
11 Caderno de Campo. Entrevista 06 de fevereiro de 2018.
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Nesse percurso, trago a narrativa de Luiza e sua filha Flora, que foram
encaminhadas para a enfermaria, local destinado pela chefe do ambulatério para que
eu pudesse “conversar com as criancas com DA moderada a grave para a pesquisa”.
Na ocasido, pude explicar a mae e a filha sobre os objetivos da pesquisa, sobre o que
conversariamos e o pedido de entrevista, que foi acompanhado da leitura e da
explicagdo pormenorizada do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Este
foi assinado pela mae, tendo uma cépia para si com o meu nimero de telefone celular
anotado no verso, além dos contatos institucionais nas paginas do TCLE no caso de
“surgir alguma duvida ou ndo quiser mais participar da pesquisa no futuro”.

Luiza, o marido e as duas filhas residem em um bairro periférico da zona sul da
cidade de S3o Paulo. Ela é balconista de uma loja que fica a 20 minutos de sua casa.
Flora, de seis anos, toma sete comprimidos diarios de medicamentos para o tratamento
da alergia e da DA grave. A mde tem apenas um dia da semana de folga e é nesse dia,
independente da escala de trabalho, que leva Flora ao ambulatério para suas consultas.
"Eu prefiro acompanhari2”, diz. Nos dias de ida ao "médico da alergia”, filha e made
costumam acordar as 5h para que possam chegar ao ambulatério até as 8h e a crianga
consiga ser atendida ainda no mesmo periodo do dia. Porém, ocorre que, muitas vezes,
por conta da grande quantidade de pessoas, Flora e Luiza ja chegaram a sair as 15h do
local. Quando isso acontece, elas acabam almogando pelas imediacdes, dispendendo
recursos financeiros, ainda que a mae, no dia anterior, tenha preparado uma mochila
com caderno, lapis de cor, suco, agua e um lanche com o intuito da crianga ndo se
entediar e ndo passar fome durante o periodo ambulatorial.

Diariamente, a mde de Flora trabalha das 9h as 19h e procura fazer horas extras
quase todos os dias com o intuito de ter uma espécie de banco de horas por conta das
auséncias no local de trabalho devido a enfermidade de Flora, bem como aumentar os
estipéndios para que o orgcamento doméstico possa se equilibrar. “Eu gasto uns R$
800,00 por més. S6 um creme que mandaram eu comprar custa R$150,00. Mas o que
gue a gente faz? A gente compra pra ver se isso resolve o problema da menina”1s.

Com o marido sem trabalho assalariado fixo e desempenhando servigos de
pedreiro e ajudante de obras, é Luiza quem sustenta a casa e acompanha a filha em
suas consultas, por uma questdo de preferéncia de acompanhamento. Ela também é

quem limpa a casa, faz a janta, cuida das roupas. Nota-se na feicdo de Luiza o seu

12 Caderno de campo e entrevista. 02 de fevereiro de 2018.
13 Caderno de campo. 15 de fevereiro de 2018.
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cansaco e desgaste fisico a cada ida ao ambulatério. Além disso, a irma menor de Flora
que tem trés anos, por sua vez, também tem dermatite, mas ndo tdo agressiva quanto
a da primogénita, exigindo menos cuidados técnicos na pele. Quando Flora ficou
internada, foi Luiza quem acompanhou a crianga. O pai ficou cuidando da menina menor
em casa. Flora passou por diversas internacdes e precisou tomar injecdes de benzetacil
a cada 15 dias nos periodos de crise, “quando a pele esta muito ruim”.

Em 20 de fevereiro de 2018, encontrei Flora deitada numa espécie de maca que
fica no corredor do ambulatério, proxima ao banheiro e a caminho de duas das salas de
consulta. Luiza estava ao seu lado e aparentava estar triste. A pele de Flora estava
terrivelmente vermelha e com muitas feridas abertas: a pele estava em carne-viva.
Além disso, algo ocorria nas vias respiratérias: o peito da menina chiava e ela nao
conseguia falar. O cansacgo e o abatimento de ambas eram notérios. Luiza contou que,
na semana anterior, Flora havia feito o procedimento da bandagem. A técnica consiste
em umectar a pele infeccionada com pomadas especificas para o tratamento, além de
cremes hidratantes, enrolando as partes afetadas com gaze; feito isso, coloca-se um
pijama molhado por sobre a crianca e, por cima dessa roupa, outra seca. Segundo
relatos colhidos durante as entrevistas, muitas vezes, a depender do estado seco e da
temperatura da pele, o pijama molhado seca em poucos minutos. A pele absorve o
creme e a agua rapidamente.

Porém, no caso de Flora, a pele ndo respondeu ao tratamento efetuado. Ao
contrario, a mae responsabilizou essa técnica de cuidado da pele pela piora do quadro
da filha: “Depois disso, a alergia piorou muito; ela ficou com falta de ar, teve de entrar
na emergéncia do hospital perto de casa. Quiseram internar, mas eu ndo deixei. Se for
para internar que seja aqui, que é onde ela ja faz o tratamento”. Luiza dizia que Flora
reclamava que o peito doia-lhe, no entanto, feito um raio-x nos pulmdes no hospital
que a atendeu primeiramente, “"ndo apareceu nada”.

Luiza também contou que Flora havia ido a escola, com a mochila nova que ela
havia comprado na semana anterior. A crianca tinha gostado de ir para a escola, “mas
hoje ja faltou”. Narrados os ocorridos para vir ao ambulatério quinta-feira da semana
anterior e na terga-feira seguinte, a partir da minha pergunta "como vocés estdo?”, um
siléncio se instaurou. Luiza olhava cabisbaixa para Flora que, por sua vez, deitada na
maca, ndo conseguia se expressar. Impressionava, ao comparar as outras vezes em
que a tinha visto. Flora sempre estivera falante e participativa na sala de espera para
as consultas, sempre com seus lapis de cor e tintas em meio ao ambulatério, no entanto,
nesse dia, o estado abatido em conjugagao com a fraqueza do corpo presentificavam-
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se. Flora ndo estava nada bem e, por consequéncia, a preocupagdo sobre o qué e como
fazer para reverter esse quadro sem um diagnéstico claro do que havia acontecido
faziam-se urgentes e presentes pela postura e dizeres da mde. As duvidas pairavam.
Estavam a espera de um encaixe que, provavelmente, aconteceria quase ao fim da
tarde, e Luiza tinha pedido para trocar seu dia de folga com uma colega para assistir a
filha.

Enquanto observadora atenta das nuances do cenédrio, o siléncio e o olhar obliquo
traziam a marca metaférica do sofrimento. O trabalho [de cuidar/assistir] fora do
trabalho assalariado (WEBER, 2009) exige daqueles que cuidam do enfermo, uma
resiliéncia que, muitas vezes, produz outros efeitos na saude psicofisica deles. Em geral,
as pessoas com quem conversei revelaram a triade cansago, abatimento e
preocupacdes como parte da complexidade de tratar e cuidar de uma crianga com DA.

Além do cansago e abatimento, as preocupagdes com o dinheiro que se
expendera na compra de medicamentos, a auséncia do local onde ‘se ganha o pdo’ para
o atendimento da crianga, a outra filha adoentada em companhia do pai, a nado-
possibilidade de ir a escola, todas essas questdes, de um modo ou de outro, estavam e
continuavam presentes nas entrelinhas e nas linhas faladas de Luiza, que ja nao
conseguia dizer mais nada. Ali, frente a possibilidade do efeito de uma espécie de
compaixdo do pesquisador frente ao seu informante e ao seu respectivo sofrimento,
nao ha nada ou, pelo menos, no meu caso, ndo houve o que se pudesse acrescentar
para além de um sentimento sincero acompanhado de "esperemos que as médicas
daqui possam tratar e ver o que aconteceu com a Flora, para que €ela figue bem logo”,
ou ainda um “entendo, entendo”, por conta da narrativa dos percalcos do cotidiano dos
ultimos momentos narrados. Contudo, faz-se explicitar que, se o sentimento de
compaixdo pode-se fazer presente, aquele de instaurar um clima de vitimizagdo nao
ocorre. Procura-se ainda que se seja afetado (e se é em alguma medida) ater-se ao
acontecimento intencional originario e trabalhar com o sentido solidario da presenca.

Na medida em que se realiza a escuta sensivel do outro, pois se esta no horizonte
do informante, tendo em vista que tal escuta pressupde uma abertura para se dizer
livremente a respeito das preocupacdes e do cotidiano e, se temos em conta a
historicidade presente na existéncia dos entes, em que por meio da memdria corporal
se retém também os tais excedentes de sentido, temos a possibilidade da ocorréncia
de uma compreensdao mutua e um cuidado de si, que reverberam na relagdo entre
pesquisador e informante e em cada um em separado, a partir de suas préprias
realidades e campos de experiéncia e de possibilidade. Ou seja, na medida em que essa
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dindmica de abertura conjugada com as experiéncias vivenciadas de cada ente
(paciente, familiar e pesquisador, em separado, e na relacdo com o0s demais entes
envolvidos no contexto de pesquisa) acontece no campo etnografico, ha também como
consequéncia uma possivel ampliacgdo de compreensdo do que se estd a observar
enquanto fendmeno passivel de reflexdo e entendimento para ambas as partes. Tal
disposicdo sensivel dos entes envolvidos e a observacdo da atmosfera (stimmung)
presentes na relagdao entre interlocutores podem ser vislumbradas como um cuidado e
uma ética que acontecem junto a relagdo que se estabelece entre informante e
pesquisador.

Em conjugagao com essa ética, Duarte (2010, p.410-411) nos esclarece sobre a
relagdao de cuidado de si e do outro, em Heidegger:

Ndo se podem calcular e prever a possibilidade, a extensdo e a duracao
de tal acolhimento do outro, de maneira que essa acdo acolhedora, cifrada
em uma linguagem e em um pensamento ndo calculadores, jamais podera
ser concebida como resultado ou efeito de sua acao. Acolher o outro,
deixar que ele seja o outro quem €, jamais podera ser o resultado
calculado e previsivel de um ato, pensamento ou palavra, mas somente
podera se dar em atos, pensamentos e palavras. Parafraseando
Heidegger, poderiamos dizer que tal acolhimento jamais sera o resultado
das maquinagdes humanas, mas, por sua vez, jamais podera se dar “sem
a atencao vigilante (Wachsamkeit) dos mortais”. (...) Mais importante do
gue determinar regras e critérios para circunscrever e qualificar de
antemdo o carater da relacdo com o outro € reconhecer-se como
originariamente destinado a coabitar a abertura, a clareira do ser que
ilumina e vela o que &, a abertura na qual aparece também o outro.

Os matizes afetivos e a atengdo as nuances das necessidades das pessoas quando
se trabalha em ambientes de salde, cuidado e/ou com a percepgcao de sofrimento fisico,
emocional ou psiquico, a fim de se avangar nos propdsitos e objetivos da investigagao,
fazem parte do trabalho etnografico da interpretatividade dos aspectos ndo narrados,
mas substancialmente presentes e perceptiveis em relagdo as especificidades do
quanto, em nosso foco, o corpo se faz existir de maneira préopria. Ndo foi preciso que
Luiza e Flora me pedissem que a partir daquele siléncio eu ndo permanecesse ali. O
siléncio em meio a um ambulatério com dezenas de pessoas em didlogo na sala de
espera ou em atendimento clinico, o olhar e os poucos gestos de ambas proporcionaram
a compreensdo de que ndo se precisasse mais explicacdes ou conversas sobre a vida
na escola ou em casa. Houve o entendimento de minha parte de que havia um limite
para aquele contato, pondo-me a face o efetivar em ato a isso que costumeiramente
chamamos de respeito as individualidades e ao tempo de cada um. Pedi licenga, desejei

muitas melhoras e me retirei para deixa-las descansar. Flora queria dormir.
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De acordo com Foucault (2006), o termo parrhesia, possui uma conduta ética de
qualidade moral e é também um procedimento técnico (tékne), essenciais na
transmissdo de um discurso verdadeiro. A parrhesia é

etimologicamente o ‘tudo-dizer’. A parrhesia diz tudo. Ou melhor, ndo é
tanto o ‘tudo dizer’ que estd em questdo. (...) é o que poderiamos chamar,
de uma maneira um pouco impressionista: a franqueza, a liberdade, a
abertura que fazem com que se diga o que se tem a dizer, da maneira

como se tem vontade de dizer, quando se tem vontade de dizer e segundo
a forma que se cré ser necessario dizer (FOUCAULT, 2006, p. 450).

A parrhesia tem intima relagdo com o sentido solidario na medida em que a lisonja
e a retdrica, como adversarios do franco dizer, ndo cabem e/ou sdo contrarios aquilo
tomado como verdade no estar, no dizer e no sentir. Foucault esclarece “a verdade que
na parrhesia passa de um ao outro sela, assegura, garante a autonomia do outro,
daquele que recebeu a palavra relativamente a quem a pronunciou” (idem, p. 458). Ou
seja, na parrhesia se estabelece uma relagdo de confianga entre as partes envolvidas,
independentemente do vinculo estabelecido. E o pressuposto de um sentido solidario
na relagdo possibilita e converge para a efetivacdo da parrhesia. Entre Luiza, Flora e
eu, em alguma medida, houve o sentido solidario acompanhado de franco dizer, que
possibilitou uma troca genuina, ainda que eu sé pudesse acompanhar e estar presente
com todos os sentidos a narrativa compartilhada. Com os siléncios, os gestos e as
tonalidades afetivas daquele momento em especifico houve uma verdade, um
acontecimento origindrio, uma experiéncia etnografica comprometida com a
compreensao promovida pela linguagem, que estd entre e além do discurso linear de

quem produziu a narragao.

5. CONSIDERACOES FINAIS

Tratamos nesse artigo de trazer alguns referenciais sobre a pratica etnografica a
partir de uma perspectiva fenomenoldgica sobre pesquisa com criangas cronicamente
adoecidas. Procurou-se apresentar as normativas legais sobre a ética em pesquisa para
apontar que, em casos de sofrimento, tem-se a necessidade de usar para além do ver,
escutar e redigir, os sentidos da percepgao que envolvem aquilo que denominamos

sentido solidario de presenca.
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Pesquisas com criangas requerem uma ética da escuta, a “anuéncia pela voz da
crianca [que]is indicia a sua participagdo livre e espontanea no escopo da pesquisa,
mantendo o pesquisador longe de qualquer resquicio de extorsdao quanto a finalidade
em questdo” (CARVALHO; MULLER, 2010, p.76). Mas ndo s6 isso. Pesquisas com
criangas em situacdo de enfermidade exigem sensibilidade do pesquisador, em que este
ndo pode, nem deve confundir sentimentos de vitimizacdo ou culpabilizagdo com
sensibilidade. A ética da parrhesia sugere o estabelecimento de uma relagdo de respeito
e, no caso de adoecidos, uma certa solidariedade aquele momento. Metodologicamente,
ha que se observar o contexto pelos distintos e possiveis meios que os sentidos nos
propdem. Ou seja, s6 é possivel compreender somente se houver capacidade de
perceber.

Pelo fato de se tratar de um lugar dinamico, mas sobretudo pelo fato de uma
etnografia ser “antes de tudo um conjunto de relagles pessoais com as quais

1y

‘aprendemos coisas’” (AGIER, 2015, p. 34), diante de situacdes que nos desencaixam
de papeis e posturas previamente estabelecidas, o que se espera sempre e ao cabo, é
0 que se tem de mais humano. O pesquisador ndo salva ninguém, no entanto, ele vé&,
ele sente, ele contempla, ele vive, e, em campo, ele escuta o que o outro tem a dizer
sobre o que V&, sente, contempla e vive. A partir dessa segunda década do segundo
milénio, ndo nos cabe e ndo é ético fingir que se brinca, quando na verdade se pesquisa
(MARCHI, 2018). Diante desse universo compartilhado vale o0 comprometimento com o
que é humano, demasiado humano, em nés mesmos.

E para tanto, isso exige das relacdes que se estabelecem em campo a
disponibilidade para perceber as idiossincrasias do estar presente daquele
e daquilo que nos apresenta, a cumplicidade, a proximidade, a empatia e
0 respeito por aquele momento em que o0 outro vive, peculiariadades de
uma ética em pesquisa (VOLCOV, 2018).

Em um contexto hospitalar e/ou ambulatorial é pela relagdo de parrhesia e
sentido solidario que uma ética se funda e é possivel apreender, descrever e
compreender um particular fenbmeno a partir da etnografia junto a publicos infanto-
juvenis acometidos por enfermidades crénicas. O regramento juridico e os comités de
ética que direcionam esforgos na protegao dos direitos das criangas, por sua vez, apenas
normatizam certos procedimentos. Porém, estando em campo, sao também os outros

sentidos que reverberam na protecdo da infancia propriamente dita.

14 Insercao nossa.
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