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2 # ! ' - 2 & '  

The experience of the disease creates a new dimension of life and subjectivity and involves a set of !"#$%&'(")&*+
'%#),--,-  that translates to the sick subject, both by reconfigurations of the relationship with himself and his 
existence, as by transformations in his ways of being in the world. The article discusses the biographic activity of the 
�•�]���l���•�µ���i�����š���]�v���}�Œ�����Œ���š�}���^�•�š���Ç�����o�]�À�������v�����Z�����o�š�Z�Ç�_�U�����}�v�•�]�����Œ�]�v�P���v���Œ�Œ���š�]�À�������Æ���u�‰�o���•�����v�������}�u�u���v�š�•���}���š���]�v�������]�v�������•�š�µ���Ç��
with chronic patients with allergic rhinitis.  

6 % *+7 . - 1 !  

disease experience; life-sustaining activity; biographical processes; living space. 
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���š�Œ�����u���o�������U�����[���•�š���À�Œ���]�u���v�š���‰�}�µ�Œ���o�[�Z�}�u�u��!

�À�]�À�Œ�������[�µ�v�������µ�š�Œ�����À�]���X!!

3F!$ABG:?CD8HI!"JKKI!LF!#J!

!

-A! HACA;?8! 765589L6B;! M! :B8! 8NLO5?8B78! ;O7?9?@8! ;:! 98B>?H8B>! ;8! CA! @?8! 8>! ;8! CA!
�•�µ���i�����š�]�À�]�š� ���‹�µ�]���•�[�Ç���š�Œ�}�µ�À�������v�P���P� ���X���^�]���o�����•���v�š� �������‰�µ���!�š�Œ������� �(�]�v�]�������}�u�u�����h!CA!@?8!;AB9!C8!
9?C8B78!;89!65GAB89!P!Q3ABG:?CD8HI!RSSRI!LF!TSURI!CA!HACA;?8I!LA5!CA!96:VV5AB78!LDW9?E:8!
���š���u���v�š���o�����‹�µ�[���o�o�����‰�Œ�}�À�}�‹�µ���U���‰���Œ���o���•�����o�š� �Œ���š�]�}�v�•���‹�µ�[���o�o�������‰�‰�}�Œ�š�������µ�Æ�����}�v���]�š�]�}�v�•�����[���Æ���Œ���]������
;8!CA!@?8I!VA?>!OL56:@85!CA!V5AG?C?>O!8>!CA!L5O7A5?>O!;8!CA!@?8!8>!6:@58!C8!9:=8>!HACA;8!A:!@O7:!
���š�� ���� �o���� ���}�v�•���]���v������ ���[�µ�v��%,$) 45+'6#71+(F! -A! HACA;?8I! 98C6B! 3F! $ABG:?CD8HI! 89>! L6:5! C8!
HACA;8!8)5'()75&#()7++5#()9()+7)4$(): )X!!

�>�����u���o�����]�������•�š���µ�v�������Æ�‰� �Œ�]���v���������[�]�v�v�}�À���š�]�}�v���‰�}�•�]�š�]�À�������µ���À�]�À���v�š�����š���v�}�v���‰�o�µ�•���•���µ�o���u���v�š��

�µ�v���(���]�š�����]�u�]�v�µ�š�]�(���}�µ���u�µ�o�š�]�‰�o�]�����š�]�(�X���>�������}�v�š���v�µ���������o�[� �š���š���‰���š�Z�}�o�}�P�]�‹�µ�����v�����•�����o���]�•�•�����‰���•��

;O;:?58I!9A:V!;?VVO58B78!;8!V65HA>I!;:!76B>8B:!;8!CA!9AB>O!�W���o�����u���o�����]�����v�[���•�š���‰���•���µ�v����

@A5?A>?6B! 9:5! CA! ;?H8B9?6B! ;8! CA! 9AB>O!Y! 8CC8! 89>! :B8! B6:@8CC8! ;?H8B9?6B! ;8! CA!

@?8F!Q$ABG:?CD8HI!"JKKI!LF!"RRU!!

ZB8! 8N?9>8B78! 8>! :B8! 76B97?8B78! 98! ;OLC6?8B>! 8B98H<C8! ;AB9! CA! HACA;?8I! @8BAB>!
5O7:985! C8! 97DOHA! ;:AC?9>8! ;:! 765L9! HACA;8! 8>! ;8! CA! L8B9O8! 589>O8! ?B>A7>8F! -8!
�‰�Z�]�o�}�•�}�‰�Z�����'�µ�]�o�o���µ�u���� �>�������o���v���� �‰���µ�š���‰���Œ�o���Œ�����[�µ�v���� �h!@?8!L9W7D?E:8!;8!CA!HACA;?8!P!E:?!
9:?>!96B!L56L58!76:59!8>!E:?!<6:C8@8598!8>!5O65GAB?98!C8!5ALL65>!;:!HACA;8!M!96?0H[H8!
8>!M!96B!8N?9>8B78!X!\! -A!HACA;?8!]�Ŷ!���}�v�š�Œ�]���µ���������o�[���‰�‰���Œ�]�š�]�}�v�����[�µ�v�����(�}�Œ�u�����•�‰� ���]�(�]�‹�µ����������
�•�µ���i�����š�]�À�]�š� �� ���v�� ������ �‹�µ�[���o�o���� �u�}���]�(�]���� �o���� �š�}�š���o�]�š� �� �����•�� ���}�u�‰�}�Œ�š���u���v�š�•�� �Z�µ�u���]�v�•�X�� �>�[�Z�}�u�u����
�u���o�������������À�]���v�š�����o�}�Œ�•���o�[�Z�}�u�u�����������o�����u���o�����]�����‰���Œ���o�����(���]�š���‹�µ�����o�����u���o�����]�������•�š���Œ���•�]�š�µ� ���������v�•��
�o�[���v�•���u���o���������•���À� ���µ�•��9:<=87>?V9!E:�]���o�[�������}�u�‰���P�v���v�š!P!Q-8!2CAB7I!RSSRI!LF!""RUF!

!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
" ! �W�Œ�}�(���•�•���µ�Œ�����v���•���]���v�����•���������o�[� ���µ�����š�]�}�v�X��ZB?@859?>O!4A5?9!"_!(65<6BB8!4A5?9!$?>OF!
R! �>�[���Æ�‰�Œ���•�•�]�}�v�� ���•�š�� ���µ�� ���Z�]�Œ�µ�Œ�P�]���v�� ���š���‰�Z�Ç�•�]�}�o�}�P�]�•�š���� �Z���v� �� �>���Œ�]���Z���X���W�}�µ�Œ���µ�v�����Æ���u���v�� ���Œ�]�š�]�‹�µ���������� �o���� �v�}�š�]�}�v���������•���v�š� �U���À�}�]�Œ��
3F!$ABG:?CD8HI!RSSRF!
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�>�[���Æ�‰� �Œ�]���v�������������o�����u���o�����]�������v�P���P�������]�v�•�]���µ�v�����v�•���u���o����������!"#$%&&'&!()#*"+!,)-'%& !89:!
�•�����š�Œ�����µ�]�•���v�š�����Z���Ì���o�����•�µ�i���š���u���o���������‰���Œ�������•���Œ�����}�v�(�]�P�µ�Œ���š�]�}�v�•�������v�•���o�[�]�u���P�����������•�}�]�����š��������
�•�}�v�� ���Æ�]�•�š���v������ ���}�u�u���������v�•�� �•�}�v�� �u�}������ ���[�!�š�Œ���� ���µ�� �u�}�v�������~�Z�����]�š�µ�����•�� ������ �À�]���U�� �Œ���o���š�]�}�v�•��
���À�������o�[���v�š�}�µ�Œ���P���U���À�]�����•�}���]���o���•�����š���‹�µ�]�����}�v���]�š�]�}�v�v���v�š���•�}�v���h!;<=:>:=?!@A!B;:C=:AC!@A!DE:!
AC! >:A!F!G,E9HA==AI,9HJ:DK! LM5NOP! 1;!CE=:EC! @A! QHE<ADD9D! R:EJH;QS:89A! @AB;C@A! T!
U=HA!H;Q:@ABAC=!AVQW:<:=?AP!X!9C!QHAB:AH!C:>A;9!A=!DAWEC!9CA!;<<AQ=:EC!=HYD!W;HJAK!
AWWA!HAC>E:A!;9!Z!BE9>ABAC=!@A!W;!>:A!�i�����v���š���v�š���‹�µ�����‰�Œ�}�����•�•�µ�•�����}�v�š�]�v�µ�����[���u�‰�]�o���u���v�š��
���š�����[�]�v�š� �PH;=:EC!@AD!AVQ?H:AC<ADK!<ECD=H9:D;C=!A=!=H;CD[EHB;C=!T!BAD9HA!<A!89:![EHBA!
�o�[�µ�v�]�š� �� ���[�µ�v���� ���Æ�]�•�š���v����!\! AWWA! QAHBA=! ;:CD:! @A! HAC@HA! <EBQ=A! @A! W;! @]C;B:89A!
�š���u�‰�}�Œ���o�o���� ���š�� �•�š�Œ�µ���š�µ�Œ���o�o���� ������ �o�[���Æ�‰� �Œ�]���v������ �•���]�•�]���� �����v�•�� �o�[�Z�]�•�š�}�Œ�]���]�š� �� ���[�µ�v���� ���Æ�]�•�š���v������
D:CJ9W:YHAK!@;CD!9CA!()#*"+!,)%P!X!9C!@A9V:YBA!C:>A;9K!WAD!QHE<ADD9D!R:EJH;QS:89AD!
��� �•�]�P�v���v�š�� �o�[���v�•���u���o���� �����•�� �}�‰� �Œ���š�]�}�v�•�� �‰���Œ�� �o���•�‹�µ���o�•�� �o���•�� �]�v���]�À�]���µ�•�� ���}�v�v���v�š�� �µ�v�� �•���v�•�� ����
WA9H!AV:D=AC<A!A=!T!W;!D9<<ADD:EC!@A!WA9HD!AVQ?H:AC<ADK!@;CD!9CA!;<=:>:=?!:C<ADD;C=A!
���[�]�v�š���Œ�‰�Œ� �š���š�]�}�v�����š�����������}�v[:J9H;=:EC!\!:WD!HAC>E:AC=!;9V!<ECD=H9<=:ECD!:C@:>:@9AWWAD!A=!
;9V!HAQH?DAC=;=:ECD!D9R^A<=:>AD!@AD!Q;H<E9HD!@A!>:AK!AVQH:B?AD!AC!Q;H=:<9W:AH!Q;H!WAD!
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���µ�� ���}�µ�Œ�•�� ������ �•�‰�}�Œ�š�� �•�[�]�o�� ���À���]�š�� �o�]���µ�� �����Z�}�Œ�•�X�� ���o�}�Œ�•�� �i�[���]�� ���µ�� �µ�v�� �‰�Œ���u�]���Œ�� �š�Œ���]�š���u���v�š�� ���À������ �����•��
�‰�]�‹�¸�Œ���•�� �u���]�•�� �����o���� �v�[���� �‰���•�� ���]��� �� �������µ���}�µ�‰�X�� �>���� �����µ�Æ�]���u���� �š�Œ���]�š���u���v�š�U�� ���[� �š���]�š�� �‹�µ���o�‹�µ���•��
455678! 9:;8! <4=>?!�:�[���]�� ���µ�� �u���� �‰�Œ���u�]���Œ���� �]�v�i�����š�]�}�v�� ���š�� �i�[���o�o���]�•�� �À�}�]�Œ�� �o���� �u� �������]�v�� �š�}�µ�š���•�� �o���•��
�•���u���]�v���•�U�����[� �š���]�š���š�Œ���•���‰� �v�]���o�������š���o���•���Z���µ�Œ���•�����[���š�š���v�š���������v�•���o�����•���o�o�������[���š�š���v�š���U�����[� �š���]�š���š�Œ���•��
���}�v�š�Œ���]�P�v���v�š�X�� �/�o�� �Ç�� ���� ���v�À�]�Œ�}�v�� �µ�v�� ���v�U�� �i�[���]�� ���v�š���v���µ�� �‰���Œ�o���Œ�����[�µ�v���� �š�Z� �Œ���‰�]���� �•�}�µ�•�� �o�����(�}�Œ�u���� ������
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Mais une affirmation revient dans la plupart des propos : « Man muss damit 

leben », « On doit vivre avec », qui, dans la mentalité allemande, renvoie moins à 

�µ�v�������š�š�]�š�µ���������[���������‰�š���š�]�}�v�����š���������Œ� �•�]�P�v���š�]�}�v���‹�µ�[�����µ�v�������š�š�]�š�µ������� �š�Z�]�‹�µ�����]�v�À�]�š���v�š�������h se 

reprendre » à « re-vivre » et dont la visée est de réinscrire �o�����u���o�����]���������v�•���o�[�Z�}�Œ�]�Ì�}�v��
���š�������v�•���o�[���Æ�‰� �Œ�]���v�������������o�����À�]�����~�D� �v�]�o�U���î�ì�í�í�•�X��Silke : « Je suis déçue, très déçue mais 

pas en colère. Au commencement, la déception était très forte, mais au fil du temps, 

elle a ���]�u�]�v�µ� �X���:�����À�]�•�����À�����������o���������‰�µ�]�•���š���o�o���u���v�š���o�}�v�P�š���u�‰�•���‹�µ�����i�[���]�����‰�‰�Œ�]�•�������o�[���������‰�š���Œ��
���š���‹�µ�����i�����u�[���Œ�Œ���v�P�������À�����������o���X���D���]�•���i�������}�v�š�]�v�µ�����š�}�µ�š���������u�!�u���������u�[�]�v�(�}�Œ�u���Œ�U���������‹�µ�]��
���•�š�� �µ�v���� �•�}�Œ�š���� ������ �o�µ�š�š���� �����v�•�� �µ�v�� �•���v�•�� �‰�}�•�]�š�]�(�U�� ���À������ �o�[���•�‰�}�]�Œ�� �‹�µ�[�}�v�� �š�Œ�}�µ�À���Œ���� �‹�µ���o�‹�µ����
chose et q�µ�����o�����•���]���v�������•���Œ���������‰�����o�����������u�[���]�����Œ�����[�]���]���‹�µ���o�‹�µ���•�����v�v� ���•�X » Anna : « Je 

���}�]�•���À�]�À�Œ�������À�����������o���X�����v���š�}�µ�š�������•�U���i�[���]����� ���]��� �����[���Œ�Œ�!�š���Œ�����š�����[���š�š���v���Œ�����‹�µ�[�]�o���Ç�����]�š�����[���µ�š�Œ���•��
�‰�Œ�}���µ�]�š�•�� �•�µ�Œ�� �o���� �u���Œ���Z� �� �‹�µ���� �i���� �v�[���µ�Œ���]�•�� �‰���•�� ���� �‰�Œ���v���Œ���� �š�Œ�}�‰�� �•�}�µ�À���v�š�X�� ���µ�� ���}�µ�‰�U�� �i�[���]��
décidé de vivre une vie très saine, je fais beaucoup de sport pour développer le 

volume de mes poumons. » 

Nous terminerons en laissant la parole à Erwin qui, entre sérieux et ironie, développe sa 

« philosophie de la vie » non pas contre mais avec la maladie : « Je cherche à faire ma vie (das 

�>�������v���P���•�š���o�š���v�•���������(�����}�v������ �À�]�À�Œ�������À�������€�o���� �u���o�����]���•�X���W�}�µ�Œ���o���� �u�}�u���v�š�U���i�[���]�������µ�Æ�����o�š���Œ�v���š�]�À���•��
�~�•�]���•�X��� �̂}�]�š���i�����À���]�•���Z�����]�š���Œ�����µ�����}�Œ�����������o�����u���Œ�U���i�����o�}�µ�����µ�v�������Z���u���Œ���U���u���]�•�����[���•�š�������‹�µ���Œ���v�š��-cinq 

�u�]�v�µ�š���•���������o�[��� �Œ�}�‰�}�Œ�š���}�µ���������o�����P���Œ���X��� �̂}�]�š���i�����u�����(�]���������������‹�µ�����‹�µ���o�‹�µ�[�µ�v���‹�µ�����i�[���]���Œ���v���}�v�š�Œ� ���u�[����
dit : quand tu es contre quelque chose que tu ne veux pas reconnaître, ça reste accroché, mais 

quand tu embrasses ce qui te dérange, ça disparaît �J�� ���v�� �š���v�š�� �‹�µ�[�]�v�P� �v�]���µ�Œ�U�� �i���� �š�Œ�}�µ�À���� ������
naturellement idiot�X�� �:���� ���}�]�•�� �‰�Œ���u�]���Œ���u���v�š�� �o�[���������‰�š���Œ�� �]�v�š���o�o�����š�µ���o�o���u���v�š�U�� �‰�µ�]�•�� �o�[���������‰�š���Œ�� ���š��
�o�[�]�v�š� �P�Œ���Œ��� �u�}�š�]�}�v�v���o�o���u���v�š�X���:�����•�µ�]�•���µ�v�����Z�Œ� �š�]���v�����Œ�}�Ç���v�š�����š���}�v�����]�š�������v�•���o�������]���o�� : Avec la foi on 

déplace les montagnes ! Alors ça devrait être possible avec la foi de déplacer une petite chose 

comme un rhume des foins ! Je crois que je vais essayer pour voir si ça donne un résultat mais 

�i�����v�[���]���‰���•�����v���}�Œ�����‰�Œ�]�•���u������� ���]�•�]�}�v�X�����[���•�š���‰�o�µ�•�����]�(�(�]���]�o�����‹�µ�����������•�[�]�v�•�š���o�o���Œ�����µ�����}�Œ�����������o�����u���Œ�U�����[���•�š��
une décision au niveau mental. �&���]�Œ���� �‹�µ���� �o�[�]�u�‰�}�•sible soit possible, il faut beaucoup de 

���}�v�(�]���v���������v���•�}�]���‰�}�µ�Œ���•�[���v�P���P���Œ���o��-dedans. »!

CO N CL U SI O N !

Quels que soient les souffrances, les empêchements, les amertumes provoqués par leur 

état, les malades ne sont pas passifs devant la maladie. Dans le cas de la rhinite allergique 

�š�}�µ�š�� ���µ�š���v�š�� �‹�µ���� �����v�•�� �����o�µ�]�� ���[���µ�š�Œ���•�� ���(�(�����š�]�}�v�•�� ���Z�Œ�}�v�]�‹�µ���•�U�� �]�o�•�� ���P�]�•�•���v�š�U�� ���Z���Œ���Z���v�š�U��
expérimentent, tant sur le plan du traitement que sur celui de leurs propres conditions 

et habitudes de vie, déployant ainsi à leur propre endroit comme à celui de leur 

environnement physique et social une activité destinée à les maintenir !"  vie et à les 

maintenir #$"% la vie. Ils apprennent ainsi à « braconner » et à faire leur choix dans la 

panoplie des outils et des traitements, rejoignant ainsi les manières de « faire avec », 

mixtes de rite et de bricolage, décrites par Michel de Certeau (1990). Dans le découpage 

���š���o�����Œ� � �À���o�µ���š�]�}�v���������o�[���•�‰�����������š�����µ���š���u�‰�•���~���Z�Œ�}�v�}�o�}�P�]�‹�µ�������š���u� �š� �}�Œ�}�o�}�P�]�‹�µ���•�����µ�Æ�‹�µ���o�•��
les amène leur affection, ils mettent en place un nouveau système de normes qui leur 

�‰���Œ�u���š���������(���]�Œ�����•�]�P�v�]�(�]���Œ���o���µ�Œ�����Æ�‰� �Œ�]���v�������������o�����u���o�����]�������š�����[�]�v�š� �P�Œ���Œ���o�[� �‰�Œ�}�µ�À� �����µ���u�}�v������
auquel elle les contraint dans un horizon recomposé de la vie. Cet ajustement au monde 
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être très éloignées les unes des autres. Certaines activités humaines sont décrétées 
���}�u�u���� � �š���v�š�� �u���v�µ���o�o���•�U�� ���[���µ�š�Œ���•�� �]�v�š���o�o�����š�µ���o�o���•�U�� ���[���µ�š�Œ���•�� ���v���}�Œ���� �•�}�v�š�� �‹�µ���o�]�(�]� ���•�� ������
féminines ou de masculines. De fait, les activités que nous conduisons tous les jours 
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division du travail plus ou moins bien partagée, distribuée ou consentie. Ce qui est le 
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�š�Œ���À���]�o�� �‹�µ�[�}�v�� �v�[�����}�Œ������ �i���u���]�•�� ���v�� �š���v�š�� �‹�µ���� �š���o�o���X�� �E�}�µ�•�� �À�}�µ�o�}�v�•�� �‰���Œ�o���Œ�� �����•�� �����š�]�À�]�š� �•��
conduites par les personnes malades au service de leur « maintien de soi en vie » 
(Tourette-Turgis, 2013). 

Les humains ont inventé des outils de plus en plus performants pour se conserver 
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performance de plateaux techniques hospitaliers, de technologies sophistiquées, 
���[�]�v�•�š�Œ�µ�u���v�š�•�� ���š�� ������ �u� ���]�����u���v�š�•�� ���(�(�]���������•�X�� �����š�š���� �À�}�o�}�v�š� �� ���� conservation de soi dans 
la durée est à mettre en lien avec ce que la médecine appelle une transition 
épidémiologique et avec ce que, dans le langage courant, on sous-entend quand on 
� �À�}�‹�µ���� �o�[���o�o�}�v�P���u���v�š�� ������ �o�[���•�‰� �Œ���v������ ������ �À�]���U�� �‹�µ�]�� �À���� ������ �‰���]�Œ�� ���À������ �µ�v���� �u�µ�š��tion 
�‰�•�Ç���Z�}�o�}�P�]�‹�µ���� ���v���}�Œ���� �‰���µ�� ���Æ�‰�o�}�Œ� ���� �•�}�µ�•�� �o�[���v�P�o���� �����•�� ���}�v���]�š�]�}�v�•�� ���š�� �����•�� �•�}�o�µ�š�]�}�v�•��
�v� �����•�•���]�Œ���•�� ���� �µ�v���� �o�}�v�P� �À�]�š� �� �����š�]�À���X�� �>���•�� �!�š�Œ���•�� �Z�µ�u���]�v�•�� �v�[�}�v�š�� �‰���•�������•�}�]�v�� ������ �i�µ�•�š�]�(�]�����š�]�}�v��
pour expliquer leur désir de durer, ils appartiennent au règne humain inscrit dans la 
���}�v�š�]�v�µ�]�š� �� ������ �o�[� �À�}�o�µ�š�]�}�v�� ���š�U�� ���v�� ������ �•���v�•�U�� �h�� �}�v�� �À�]�š�� �i�� ���š�� �h�� �}�v�� ���µ�Œ���� �i�� �‰���Œ������ �‹�µ���� �o���� �À�]���� ���•�š��
dans son essence conservatrice. 

R E CO N N AI TR E  L E  TR AV AI L  D U  M AL AD E  D AN S  UNE AP P R O CH E  

NON M AR CH A N D E  D U  TR AV AI L !

Dominique Lhuillier évoque les activités qui ne sont pas reconnues comme travail :  

�E�}�u���Œ���� ���[�����š�]�À�]�š� �•�� ������ �š�Œ���À���]�o�� �v���� ���}�v�v���v�š�� �‰���•�� �o�]���µ�� ���� �µ�v�� � ���Z���v�P���� �u���Œ���Z���v���U�� �u���]�•��

���}�u�‰�}�Œ�š���v�š�� �µ�v���� �(�}�Œ�š���� �À���o���µ�Œ�� ���[�µ�•���P���U�� �v�}�š���u�u���v�š�� �����v�•�� �o�[���•�‰�������� �(���u�]�o�]���o�� �}�µ��

communautaire. Nos tr���À���µ�Æ���o���]�•�•���v�š�� �o���� �‰�o�µ�•�� �•�}�µ�À���v�š�������v�•�� �o�[�}�u���Œ���� �v�}�u���Œ���� ���[�����š�]�À�]�š� �•�U��

où se joue aussi centralement la question du rapport à soi, à autrui et au réel. Les 

�����š�]�À�]�š� �•�� ���}�u���•�š�]�‹�µ���•�U�� � ���µ�����š�]�À���•�U�� �•�Ç�v���]�����o���•�U�� �‰�}�o�]�š�]�‹�µ���•�U�� ���•�•�}���]���š�]�À���•�U�� ���o���v�����•�š�]�v���•�Y��

appartiennent aussi à la catégorie du travail. (Lhuillier, 2010, p. 209)  

�>�[���‰�‰�Œ�}���Z���� �u���Œ���Z���v������ ���µ�� �š�Œ���À���]�o�� ���� �u�]�•�� ���� �o�[� �����Œ�š�U�� ���µ�� �š�Œ���À���Œ�•�� ���[�µ�v���� ��� �À���o�}�Œ�]�•���š�]�}�v��
progressive, des activités qui étaient importantes pour la survie ou le maintien du 
vivant au profit des activités conduites  

au service du maintien des richesses produites par une société. Le travail du maintien 

de soi en vie a été enlevé de la liste des activités productives. Quand vivre exigeait la 
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���}�v���µ�]�š���� ���[�µ�v�� �����Œ�š���]�v�� �v�}�u���Œ���� ���[�����š�]�À�]�š� �•�� ���µ�� �•���Œ�À�]������ ������ �o���� ���}�v�•���Œ�À���š�]�}�v�� ������2345! 672!

���}�u�u�µ�v���µ�š� �•�� ���[�!�š�Œ���•�� �À�]�À���v�š�•�� �š�Œ���À���]�o�o���]���v�š�� �(�}�Œ��� �u���v�š�� ���� �š�Œ���v�•�(�}�Œ�u���Œ�� ���š�� ���� �•�[�������‰�š���Œ�� ����

�o�[���v�À�]�Œ�}�v�v���u���v�š�X��8(9:46647;5!<=>=5!?@!<=AB!!

���µ�i�}�µ�Œ���[�Z�µ�]�� �����•�� ���Z���u�‰�•�� ���v�š�]���Œ�•�� ������ �‰�Œ���š�]�‹�µ���•�U�� ���}�u�u���� �����o�o���•�� �‹�µ�]�� ���}�u�‰�Œ���v�v���v�š�� �µ�v����
C4D7E243E! F3;?3;7667! G! H42I7! J;KE2L3;DKJ4H���U�� �o�[���µ�š�}�•�µ�Œ�À���]�o�o���v������ �‹�µ�}�š�]���]���v�v���� �����•��
�(�}�v���š�]�}�v�•�� ���]�}�o�}�P�]�‹�µ���•�U�� �o���� �•�}�]�v�� �����•�š�]�v� �� ���µ�Æ�� ���v�(���v�š�•�� �}�µ�� �o�[���•�•�]�•�š���v������ ���µ�Æ�� �‰���Œ�•�}�v�v���•��
��� �‰���v�����v�š���•�U�� �v���� ��� �v� �(�]���]���v�š�� �‰���•�U�� ���}�u�u���� �š�}�µ�š���� ���µ�š�Œ���� �����š�]�À�]�š� �� �‰�Œ�}�(���•�•�]�}�v�v���o�o���U�� ���[�µ�v����
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���µ�� �‰�}�]�v�š�� �‹�µ���� �u�!�u���� �o���•�� �‰�Œ�}�(���•�•�]�}�v�v���o�•�� �‹�µ�]�� �•���� ��� ���]���v�š�� ���µ�Æ�� �u� �š�]���Œ�•�� ������ �o�[�Z�µ�u���]�v�U�� ���µ�Æ��
�u� �š�]���Œ�•�����[�]�v�š���Œ�À���v�š�]�}�v���•�µ�Œ���o���•�������š�]�À�]�š� �•�����[���µ�š�Œ�µ�]����� �v� �(�]���]���v�š�����[�µ�v���•�š���š�µ�š���‰���µ���À���o�}�Œ�]�•� �������v�•��
�v�}�•�� �•�}���]� �š� �•�X�� �K�v�� ���}�v�•�š���š���� �µ�v���� �š���v�š���š�]�À���� ���[�]�v�À�]�•�]���]�o�]�•���š�]�}�v�� �����•�� �����š�]�À�]�š� �•�� ������ �����Œ���� ���š�� �µ�v��
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�>���•�� �u� �š�Z�}�����•�� ���[���v���o�Ç�•���� ���µ�� �š�Œ���À���]�o�� �}�µ�� ���[���v���o�Ç�•���� �������o�[�����š�]�À�]�š� �� �}�v�š�������‰�µ�]�•�� �o���µ�Œ�����‰�‰���Œ�]�š�]�}�v��
�����v�•�� �o���� ���Z���u�‰�� ������ �o�[���Œ�P�}�v�}�u�]���� �}�µ�� ������ �o���� �‰�•�Ç���Z�}�o�}�P�]���� ���µ�� �š�Œ���À���]�o�U�� � �š� ��D3S4642I72! ?3:;!
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���}�v�•�]��� �Œ� ���•�� ���}�u�u���� �‰�Œ�}�(���•�•�]�}�v�v���o�o���•�� �‰���Œ�� ���Æ���u�‰�o���U�� �o���� �•�}�]�v�� ������ �•�}�]�� �‹�µ���� �o�[�}�v�� �•���� ��élivre à 

soi-même quand on est malade. 

�>���•���u� �š�Z�}�����•�����[���v���o�Ç�•�������µ���š�Œ���À���]�o���‰���Œ�š���v�š�����µ���‰�Œ�]�v���]�‰�����‹�µ�[�]�o���(���µ�š�����]�•�š�]�v�P�µ���Œ���o�����š�Œ���À���]�o��
�š���o�� �‹�µ�[�]�o�� ���•�š�� �‰�Œ���•���Œ�]�š�� ���š�� �����o�µ�]�� �š���o�� �‹�µ�[�]�o�� ���•�š�� �Œ� ���o�o���u���v�š�� �u�]�•�� ���v�� �i���µ�� �‰���Œ�� �o���•�� ���P���v�š�•�X�� �����o�µ�]-ci 

comporte en effet une part irréductib�o�����������•�]�v�P�µ�o���Œ�]�š� ���}�¶���o�����•�µ���i�����š�]�À�]�š� ���������o�[�����š���µ�Œ���š�]���v�š��
un rôle déterminant. 

���µ�•�•�]�� �]�o�� �•�[���À���Œ���� ��� �š���Œ�u�]�v���v�š�� ������ �‰���Œ�À���v�]�Œ�� ���� ���v���o�Ç�•���Œ�� �o���•�� �����š�]�À�]�š� �•�� �Œ� ���o�o���u���v�š��
���}�v���µ�]�š���•�� �‰���Œ���o���•�� �����š���µ�Œ�•�U�� �u���]�•�� � �P���o���u���v�š�� �����o�o���•�� �‹�µ�]�� �•�}�v�š�� �]�v�Z�]��� ���•�U�� ������ �‹�µ���� �o���� �•�µ�i���š�� �v�[����
pas pu faire et ������ �‹�µ�]�� �Œ���o���À���� ���µ�� �Œ� ���o�� ������ �•�}�v�� �����š�]�À�]�š� �X�� �/�o�� �•�[���P�]�š�� �‰�}�µ�Œ�� �o���� ���Z���Œ���Z���µ�Œ�� ������
�‰���Œ�À���v�]�Œ�������µ�v�������}�u�‰�Œ� �Z���v�•�]�}�v���(�]�v�����������o�����u���v�]���Œ�������}�v�š���o�[�����š���µ�Œ���}�Œ�P���v�]�•�����•�}�v�������š�]�À�]�š� �����š��
�����•�� �Œ���•�•�}�µ�Œ�����•�� �‹�µ�[�]�o�� �u�}���]�o�]�•���� ���� �����š�š���� �}�������•�]�}�v�X�� �E�}�µ�•�� ���À�}�v�•�� �(���]�š�� �o���� ���}�v�•�š���š�� �‹�µ�[���µ���µ�v����
approche méth�}���}�o�}�P�]�‹�µ���� ������ ������ �š�Ç�‰���� �v�[���� � �š� �� �u�}���]�o�]�•� ���� �‰�}�µ�Œ�� �o�[� �š�µ������ ������ ������ �‹�µ���� �v�}�µ�•��
�v�}�u�u�}�v�•�� �o���� �h�� �š�Œ���À���]�o�� ���µ�� �‰���š�]���v�š�� �i�� ���š�� �‹�µ���� �v�}�µ�•�� ��� �(�]�v�]�•�•�}�v�•�� ���}�u�u���� �o�[���v�•���u���o���� �����•��
activités conduites au service du « maintien de soi en vie ». 

�E�}�µ�•�� �š���v�š�}�v�•�� ������ �š�Œ���v�•�‰�}�•���Œ�� ���µ�� ���}�u���]�v���� ������ �o�[���Æ�‰� rience vécue de la personne 

�u���o�������� ���Z�Œ�}�v�]�‹�µ���U�� �����•�� ���}�v�����‰�š�•�� ���Æ�š�Œ���]�š�•�� �����•�� �u� �š�Z�}�����•�� ���[���v���o�Ç�•���� ���µ�� �š�Œ���À���]�o�� ���š�� ������
�o�[���v���o�Ç�•���� ������ �o�[�����š�]�À�]�š� �U�� ���v�� �‰�}�•���v�š�� �o�[�]�v���]�À�]���µ�� �u���o�������� ���Z�Œ�}�v�]�‹�µ���� ���}�u�u���� �µ�v�� �•�µ�i���š�� �‹�µ�]�U�� ������
fait, pour se maintenir en vie et en santé conduit un ensemble ���[�����š�]�À�]�š� �•���‹�µ�[���o�o�������•�•���]����
�����������Œ�����š� �Œ�]�•���Œ�U�����[�]�����v�š�]�(�]���Œ�U����������� �(�]�v�]�Œ�X�����}�u�u�������]�•���µ�š� �����]-dessus, dans la hiérarchisation 

des activités humaines, celles qui sont destinées au maintien de soi en vie ne sont pas 

reconnues ou valorisées socialement. Nous tentons de combiner dans nos travaux une 

���‰�‰�Œ�}���Z���� �‰���Œ�� �o�[���v���o�Ç�•���� ���µ�� �š�Œ���À���]�o�� ���š�� �µ�v���� ���‰�‰�Œ�}���Z���� �]�•�•�µ���� �����•�� ���}�µ�Œ���v�š�•�� ���µ�� �����Œ���� �����v�•�� �o����
mesure où les théoriciens du care sont les premiers à avoir remis en questions la 

hiérarchisation des activités humaines et avoir critiqué les visées développementalistes 

���µ���•�µ�i���š���Z�µ�u���]�v���‹�µ�]���•�}�v�š�������o�‹�µ� ���•���•�µ�Œ���µ�v���u�}�����o�������[� ���}�v�}�u�]�����v� �}�o�]��� �Œ���o���X 
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�E�}�µ�•�����Z�}�]�•�]�•�•�}�v�•���������‰���Œ�o���Œ���������o�[�h�������š�]�À�]�š� ���i�����µ���u���o�����������µ���•�]�v�P�µ�o�]���Œ�� 

�‰�}�µ�Œ�� ��� �•�]�P�v���Œ�� �o�[���v�•���u���o���� �����•�� �š�Œ���v�•��ctions situées que le sujet établit avec son 

���v�À�]�Œ�}�v�v���u���v�š�� �š�}�µ�š�� ���µ�� �o�}�v�P�� ������ �•�}�v�� ���Æ�]�•�š���v������ �~�•�}�µ���]�� ������ �•�}�]�U�� ���[���µ�š�Œ�µ�]�U�� ������ �u���]�v�š�]���v�� ���µ��

monde) et de transformation que celui-ci opère à cette occasion sur son environnement 

et sur soi. (Tourette- Turgis & Thievenaz, 2013, p. 70).  

�>�[�����š�]�À�]�š� �� ���µ�� �u���o�������� �•�[���v�š���v���� �h�� ���}�u�u���� �o�[���(�(�}�Œ�š�� ���}�v�•�]�•�š���v�š�� ���� �•���� �u���]�v�š���v�]�Œ�� �����v�•�� �o����
continuum des êtres vivants, des différentes " activités " qui la composent et qui 

participent à ce processus ». (Tourette- Turgis & Thievenaz, 2013, p. 70). Nous utilisons 

�o�[���Æ�‰�Œ���•�•�]�}�v���h���o���•�������š�]�À�]�š� �•�����µ���u���o���������i���‰�}�µ�Œ����� �•�]�P�v���Œ���h���o�[���v�•���u���o�����������‰�Œ�}�����•�•�µ�•���u�]�•�����v��
�ˆ�µ�À�Œ�����‰���Œ���o�����•�µ�i���š�����µ���•���Œ�À�]���������µ���u���]�v�š�]���v���������•�}�]�����v���À�]���X���i���~�d�}�µ�Œ���š�š��-Turgis & Thievenaz, 

2013, p. 71). Ces activités, possèdent « une unité qui leur est propre et sont 

�����Œ�����š� �Œ�]�•�����o���•�� ���v�� �(�}�v���š�]�}�v�� ���µ�� �š�Ç�‰���� ������ �u���š� �Œ�]���µ�Æ�� �‹�µ�[���o�o���•�� �u�}���]�o�]�•���v�š�U�� �����•�� ���(�(�}�Œ�š�•��
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H;IDH<?!DC;?!A:L=?! :;G:LO!?8BHCLOE!<JI8=HML:?! :<! I>H?<I98A8KHML:?E!B899:!B:LO!CPC;<!
<=CH<!Q!AC!DI@H;H<H8;!D:?!B89>I<:;B:?!H;DH?>:;?CFA:?!CLO!9CACD:?!>8L=!?L=NHN=:E!Q!A:L=?!
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identitárias, face aos modos como os sujeitos forjam, enfrentam, reorganizam a vida e 

suas identidades para viver e aprender a viver com o adoecimento, a cronicidade e os 

estigmas relacionados a epidemia do HIV/Aids. 

Outra ação importante que se inscreve nas discussões sobre aprendizagem com a 

doença vincula-se à experiência formativa desenvolvida pela Universidade dos Pacientes, 

da Universidade Pierre et Marie Curie (UPMC)-Sorbonne Universités, especialmente por 

considerar o conceito de Educação Terapêutica do Paciente (ETP), como proposto por 

Tourette-Turgis (2013, 2015). A noção de ETP, problematiza questões relacionadas às 

políticas de democratização da saúde, às formas organizativas dos sistemas de saúde, 

com ênfase no conhecimento experiencial dos sujeitos sobre suas aprendizagens com o 

adoecimento e seus quadros clínicos, através de narrativas sobre a doença e de modos 

como ressignificam a vida, face à cronicidade. Um dos princípios mobilizadores da ETP 

instala-se na noção do indivíduo como ator-autor de sua própria vida, de atitudes 

construídas sobre aprendizagens com o adoecimento e de dispositivos educativos para 

viverem com a doença, marcadamente por inscrições objetivas e subjetivas com a 

doença como uma experiência vital e sociocultural, o que implica, muitas vezes, na 

condição de pacientes experts, processos de refiguração identitária através das 

narrativas sobre a própria vida, a doença e a cronicidade. 

Postas estas questões introdutórias, o texto parte de princípios epistemológicos e 

teórico-metodológicos da pesquisa (auto)biográfica, compreendendo-o como método 

de investigação e, como fonte, narrativas de experiência dos sujeitos com o 

adoecimento, considerando-as como dispositivo de subjetivação, ao discutir processos 

de criação, produção e recepção da Revista Saber Viver, questões teóricas sobre imagens 

e estigmas da epidemia do HIV/Aids e dimensões formativas das narrativas dos 

colaboradores da revista, p�µ���o�]���������•�� �v���� �•�������}�� �Z���}�v�š���� �•�µ���� �Z�]�•�š�•�Œ�]���[�U�� �v�}�� �‹�µ���� �•���� �Œ���(���Œ������ ����
refiguração identitária  e as aprendizagens com a cronicidade da Aids. 

O efeito formador da narrativa e suas implicações com os processos de 

reconstrução identitárias implicam modos diversos como os doentes crônicos 

constroem representações pessoais e sociais sobre a doença �t Aids �t, sobre imagens, 

estigmas, preconceitos, discriminações, julgamentos morais que estão vinculados ao 

segredo e ao silêncio como forma de preservação da identidade e dos seus processos 

de refiguração, na medida em que tais representações voltam-se também para as 

formas de transmissão, para as relações estabelecidas entre médico-paciente, para as 

relações sociais, familiares e a inserção profissional, além das políticas públicas de 

saúde, acolhimento e cuidado, implicando em modos como os doentes forjam e 

recompõem uma identidade pessoal e social deteriorada (Goffman, 1988) implicada 

com a doença e a cronicidade.  

O texto discute questões voltadas ao processo de produção, circulação e recepção 

da Revista Saber Viver e dimensões relacionadas as narrativas e experiências, no 

contexto das aprendizagens biográficas com doenças crônicas, especialmente o 

HIV/Aids, ao tomar como corpus de análise narrativas biográficas publicadas na seção 

�^���}�v�š���� �•�µ���� �Z�]�•�š�•�Œ�]���_�U�� �v�}�� �‹�µ���� �•���� �Œ���(���Œ���� ���� ���•�š�]�P�u���š�]�Ì�������}�U�� ���]�•���Œ�]�u�]�v�������}�� ���� �‰�Œ�����}�v�����]�š�}�•��
relacionados a epidemia do HIV/Aids. Tematiza-se também aspectos teóricos sobre 

estigma, conforme desenvolvida por Goffman (1988) e estigma e discriminação sobre 

HIV/Aids (Parker, 2013; Parker & Aggleton, 2001), ao tomar como centralidade narrativas 

dos colaboradores da Revista Saber Viver sobre suas experiências com o adoecimento, 

internalizações de autoestigmatização, contidas nas narrativas publicadas na revista. A 
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“Acho que eu não aguentaria uma reação de preconceito”. Na dúvida, ele permanece 
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EBD9A=!C:?ores positivos que conseguiu tirar da doença: “A vida passou a ter uma meta pra 
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seu depoimento e falando de sua vida. “As pessoas me param para dizer que não sabiam 
;<7! ;<76! ?76! $98=! W! :==96)! >AD6:@3! `<:>8A! 9=?A! :FA>?7F7)! 67! =9>?A! E9?AD9A=o”. Ele 
reconhece, no entanto, que esta opção é pessoal. “Acho que o melhor caminho é a 
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vivemos, ainda é muito complicado”. Entretanto, o militante afirma que o isolamento >KA!

é a melhor forma de se proteger. “É fundamental ter um amigo com o qual se possa 
conversar. É muito importante dividir os problemas com as outras pessoas”.!
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Cazu. Ele afirma que assumir publicamente é uma opção individual. “Eu nunca diria a uma 
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transtornos à pessoa”. !
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causar até depressão. “Procure uma pessoa, um amigo, alguém em que possa confiar. Ou 
IDAF<D7! <6! GD<IA! 87! :IA9A3! '7=?7! @AF:@! EAFU! 7>FA>?D:DB! I7==A:=! ;<7! I:==:6! I7@A=!

mesmos problemas que você”. (O medo..., 1999, pI 3!cR5b!!!
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Encarando o preconceito 
Atitudes que discriminam devem ser denunciadas!
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The teacher of Elementary and Middle School can not always overcome the challenges in the daily life of the work, 

with this it undergoes greater physical and psychic effort, which can cause in diverse health problems. The present 

study aims to understand the meanings alluded by teachers to the process of illness related to the exercise of 

teaching in the public school of Elementary and Middle School in the city of São Miguel das Matas, Bahia, Brazil. 

This is a qualitative approach with narrative interviews whose analysis uses the theory of hermeneutics described 

by Paul Ricouer. Four thematic categories are highlighted: Chronic pain, teacher's voice, psychic complaints and 

interferences of health problems in personal and social life. The intersubjectivity related to illness confirms suffering 

and losses in the personal life of these professionals. They feel without recovery and tell about the need to overcome 

these obstacles daily to continue teaching, even sick. 
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teaching work; health problems; intersubjectivity; illness. 
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sendo vividos e experimentados pelos homens e mulheres daquela época como pelo 
investimento do Estado na idéia de modernizar o país. Tal concepção de modernidade, 
desde o fim dos anos 40, atrelou-se ao processo de reajustamento dos Estados Nacionais 
no pós-guerra e, nesse sentido, o Brasil passou a orientar-se, nas esferas do político, 
econômico e cultural, segundo as concepções de vida dos EUA ou American Way Of Life. 
(Tota, 2000). 

Os anos 50 foram propulsores de um processo de reordenação do Estado brasileiro 
após quinze anos do governo de Getúlio Vargas, abrindo vertentes democráticas como 
no caso da eleição do presidente Eurico Gaspar Dutra, apoiado por Vargas e eleito em 
1945 num processo eleitoral realizado de maneira direta. Dando prosseguimento a essa 
rápida pintura do quadro político, social e cultural da época, em 1951 o país, sob nova 
constituição, viu o retorno de Getúlio Vargas ao poder e, três anos mais tarde lamentaria 
o seu suicídio. Tal fenômeno, cujo alcance não é tarefa simples de precisar, imbricou-se 
também nas idéias de caráter moderno e civilizador propostas por Juscelino Kubitschek 
ao assumir o país, também de maneira democrática em 1955, procurando dar uma nova 
ênfase à urbanização e industrialização cujo lema era alcançar cinquenta anos de 
desenvolvimento em cinco anos de governo (Ferreira, 2006).  

O discurso veiculado em manuais de civilidade na década de 1950 no Brasil está 
relacionado, portanto, à instituição da ordem pública em um momento em que se 
investiu na modernização associada à industrialização, gerando um crescimento 
vertiginoso das grandes cidades do país. A idéia de internalizar em cada indivíduo um 
mundo ordenado, visando enquadrar o cidadão no cumprimento de suas obrigações, 
muitas vezes consideradas como um caráter cívico em relação à família, ao trabalho e ao 
cuidado com a saúde física e moral visando a construção de uma sociedade dita racional 
e civilizada, é visível nos manuais pesquisados.  

Numerosos exemplos referem-se ao hábito do jogo e das apostas, dos hábitos de 
fumar e de beber considerados como vícios prejudiciais à saúde física e moral e, nessa 
perspectiva, as prescrições do manual de Marta Betânia são bastante significativas:  

O jogo, como simples divertimento, a titulo de distração para o espírito fatigado, não 
causa prejuízo algum; desde que, porém, não se transforme em paixão e passe a dominar 
as faculdades morais. Sua ação nefasta desmoraliza o jogador e compromete o bem-estar 
dos que compartilham de sua vida íntima, quando não o destrói completamente. Quantas 
desgraças se acumulam nos lares, devido ao jogo desregrado, constrangendo as famílias 
a sofrer humilhações de tôda a espécie e a suportarem os reveses da sorte que lhes impõe 
�}�� �^���Ì���Œ�_�X���D���v�š���o�]���������•�����}���v�š�]���•�U�������•�‰�Œ�}�À�]�����•�������� ���Œ�]�š� �Œ�]�}�� �•ujeitam-se ao capricho desta 
tentação diabólica. (Betânia, 1951, p. 226) 

Conter os comportamentos, civilizar os hábitos e abrandar as pulsões espontâneas são 
imperativos colocados na construção de uma sociedade que se representa como 
civilizada, onde os seus indivíduos são conscientes dos seus papéis sociais e da sua 
relação de interdependência. À medida que esse processo de civilização se institui e exige 
cada vez mais um autocontrole das condutas ou ainda uma dominação de si em relação 
aos outros, constrói-se, paulatinamente, a esfera dos comportamentos socialmente 
aceitáveis, entre os quais o hábito cotidiano de apostar em jogos de azar que, de acordo 
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com o manual investigado, não era bem visto, podendo levar os indivíduos à perda de 
sua moralidade e a sofrer vexames e humilhações não só na esfera pública como também 
no âmbito familiar e privado. Aqueles indivíduos considerados desequilibrados são 
considerados como doentes que não conseguem regular o seu próprio instinto 
reprimindo os seus impulsos são descritos como possuidores de mentalidades doentias, 
desprovidas do critério fundamental que rege as normas de civilidade: pensar duas vezes 
antes de agir e, assim, estar seguro em seu autocontrole cotidiano. 

Em relação ao hábito de fumar cigarros e/ou charutos as prescrições de civilidade no 
mesmo manual dos anos 50 evidenciam uma interface com o discurso médico acerca da 
boa atitude com o corpo e a mente, sinalizadores da saúde desejada: 

Os fumantes costumam alegar que fumam durante o trabalho porque o fumo lhes dá bôa 
disposição e aclara as idéias. Puro engano: o fumo diminui a capacidade de produção, 
prejudica a memória e tem ação nociva sôbre a inteligência. O principal agente tóxico do 
fumo é a nicotina que, como veneno, pode ser comparada ao ácido cianídrico. A 
quantidade de nicotina existente em um cigarro é insuficiente para causar a morte, mas 
sua contínua absorção, com o tempo, acarretará os maiores malefícios do indivíduo. O 
fumo não ataca o organismo rapidamente, mas o faz aos poucos, sorrateiramente, sem 
que o fumante o perceba. Assim sendo, o fumo atua como um verdadeiro agente da 
�^�‹�µ�]�v�š��-���}�o�µ�v���_�����}�v�š�Œ���������•���·�����X�����u���u�����]���]�v���U�����}�v�•idera-se toxicômano o indivíduo que 
se habitua de tal maneira a um tóxico, que não pode depois passar sem êle. O fumante 
é, por isso, um toxicômano. (Betânia, 1951, pp. 230-231) 

O !"#$%&'"#(& da década de 1950 veiculado nos manuais de civilidade, entretanto, partia 
do pressuposto de que os princípios básicos da )&*$"'+,*-.&  acerca dos cuidados com 
as drogas e o alcoolismo, colocados em décadas anteriores (Dessbesell, 2004) já estavam 
internalizados nos sentimentos e nas emoções dos homens e mulheres não somente em 
virtude do distanciamento temporal entre essas décadas como também através do 
progressivo processo de *)#*('*%"(/&$ '*!$ 0+1!2"!  que o processo de civilização e 
�u�}�����Œ�v�]�Ì�������}�����Æ�]�P�������}�•���]�v���]�À�_���µ�}�•�X�������•�š�����u���v���]�Œ���U���}���u���v�µ���o�����������]�À�]�o�]�����������]�v�š�]�š�µ�o�����}���^������
A�Œ�š�����������^���Œ�����}�v���������������•���_�U���������D���Œ�š���������š���v�]�����~�í�õ�ñ�í�•�U���‰�}�•�š�µ�o���À�����‹�µ���W 

O abuso de substâncias entorpecentes remonta à épocas longínquas. Foi, porém, depois 
da Grande Guerra, pela exaltação cerebral que acompanha os grandes cataclismos, que 
a tendência para o abuso dos estupefacientes tomou desenvolvimento assustador, 
porque o mal se infiltrou de um modo rápido em todas as camadas sociais. O alivio 
proporcionado pelo tóxico aos que padecem é a tentação para a sua repetição e, de dose 
em dose, se não houver um paradeiro, o indivíduo vai rapidamente se afazendo ao uso e 
abuso, e em pouco tempo a necessidade orgânica se estabelece. (Betânia, 1951, p. 229)   

É no interior desse complexo controle de condutas que aparecia, portanto, a idéia dos 
males morais que afetavam a saúde, definidos como a vagabundagem, a mendicância e o 
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Os textos dos manuais forneciam, através deste suporte escrito, um conjunto de 
idéias para a preservação da saúde e para educação moral, que, segundo os estudos de 
Jorge do Ó (2003), em Portugal, tiveram ressonância2 nas organizações escolares nas 
décadas de 1930 e 1940. O autor cita registros oficiais com prescrições para a 
�^�•�}���]���o�]�Ì�������}�� ���}�Œ�Œ���š���_�� ���}�•�� ���o�µ�v�}�•�� �o�]�������]�•�� ���� �‰�}����-se considerar tais prescrições como 
elementos estruturantes de uma dada formação pois alguns dos preceitos/vivências 
daquele passado ajudaram a configurar, no campo das possibilidades, o jovem e o 
homem que veio depois, nos termos de que  

 �^�������‹�µ�]�•�]�����}���������Œ���•�]�•�š�!�v���]���•���u�}�Œ���]�•�U�������(�}�Œ�u�������}���������À�}�v�š���������������}�������Œ���š���Œ�_�����}�v�•�š�]�š�µ�_���u������

�^���u�‰�Œ���•���_���‹�µ�������‹�µ���o�����Z�}�u���u�����������]�!�v���]�����š���Œ�]�����^�������o���À���Œ���������}�u���š���Œ�u�}�������v�š�Œ�}�����}���o�]�����µ�_ 
(p. 443)... Mas ter um bom caráter não era por si só uma garantia de êxito. A questão da 
moral aplicada ao aluno [criança] e à respectiva vida privada implicava aquisição de 
conhecimentos anteriores e mesmo uma formação profissional, sobretudo no campo da 
higiene moral. (p. 453) 

As autoras procuram alertar as mães para que eduquem seus filhos !"#$"%&'(&)*&+e+lhes+
dediquem um tratamento baseado na ternura, calma, afeto, compreensão �t 
características que distinguem e apresentam os hábitos civilizados que a época solicitava; 
mas sem nunca deixar de lembrar a autoridade paterna que se viabilizava fora do 
ambiente doméstico. Os estudos de António Gomes Ferreira (2000) para Portugal 
pontuam, desde épocas anteriores, esta prática:  

Os homens, mesmo quando pais, sentiam-se pouco inclinados a debruçarem-se sobre  
aspecto tão comezinho da lide doméstica e pouco ou nada faziam para aumentaras raras 
oportunidades de contacto com a criança (...) Aos pais, como homens e chefes de família, 
estavam reservadas as tarefas mais nobres, ou seja, aquelas que melhor se ajustavam á 
propalada superioridade física e racional do sexo masculino. (p. 277) 

Nos manuais pesquisados, percebe-se que as mães são sempre orientadas a demonstrar 
aos filhos a importância de observar o respeito à autoridade dos pais, que equivale à 
autoridade divina �t com as implicações e responsabilidades no sentido inverso que esta 
deveria tomar. Nesta perspectiva, as prescrições aos pais envolvem a preocupação 
constante de evitar que seus filhos, quando mais crescidos, mantenham 
comportamentos abusivos, bem como aludem com freqüência a conselhos sobre os 
cuidados que devem tomar em relação à saúde e higiene dos mesmos. No que se refere 
a gestos, vestuário, vocabulário, as apresentações devem ser discretas, o que parece 
garantir a educação de uma criança ,&(+&$#-"$"+&+!"#$.%&'. Ainda no que concerne à 
discrição na apresentação das crianças, estas devem estar até pelo menos até os 12 anos 

                                                           
2 Por /&!!0)1)-2"+eu quero me referir ao poder de um objeto exposto atingir um universo mais amplo, para além de suas 
fronteiras formais, o poder de evocar no expectador as forças culturais complexas e dinâmicas das quais ele emergiu e das quais 
ele é, para o expectador, o representante (Greenblatt, 1991, pp. 41-56, citado por Gonçalves, 2005). 



!

 "# $%&'%!()&)*%!*%+(,*!-.+/% !

!

!

01! 20301! 343563035! 01! 71892:15! 471;<1963035! =>7! 308?6>5@! A>B! 3! 29619CD>@!
=7>E3E1?B1961@!01!51F71F37!36268015!1!5>A23G2?203015!19671!308?6>5!1!A7239C35H!!

,!48B>!9D>!363A3!>!>7F3925B>!73=203B1961@!B35!>!43I!3>5!=>8A>5@!5>77361273B1961@!51B!

;81!>!48B3961!>!=17A1G3J!KJJJL!M>7!43E>7@!B3BD1@!9D>!B1!G12N1O!E>AP!61B!8B!QR?26>!

016156RE1?!;81!B1!71E>?63!>!156SB3F>JJJ!-Q127>!01!A2F377>JJJ!,!B15B>!=>01723B!71=1627@!

51!5>8G1551B!43?37@!35!A7239C35!A>9423035!3>5!A82030>5!03!BD1!;81!48B3@!;81!9D>!53G1!

51!0>B2937!1!A>?>A3!>!ETA2>!3A2B3!0>!01E17!53F730>!01!F3739627!3!53U01!3!5185!42?Q>5J!

KV16W923@!X"YX@!=J!Z[XL!!

,! 1\1B=?>! 10242A3961@! 3! 5>?2037210301@! >! 3B>7! 3>! =7]\2B>@! 6D>! A37>5! ^! B>73?! A7256D@!
63BG_B!5D>!=7177>F362E35!=17A1G2035!A>B!471;<P9A23!915615!61\6>5!=373!3!F3739623!01!
8B3!G>3!53U01!B>73?!1!4T52A3@!2902A390>!3!2B=>76W9A23!01!>5!=325!36196371B!̂ !A>95678CD>!
0>!A37R617!1!A>B=>763B196>!0>5!42?Q>5@!1E2019A2390>!3552B!3!862?2I3CD>!1!02E8?F3CD>!0>5!
=71A126>5!71?2F2>5>5!A>B>!38\2?230>715!93!10242A3CD>!03!5>A210301!2B3F29303!1!0151N303!
=373!>!B>B196>J!�/�u�‰�o���v�š���Œ���v�����•�µ�������o�u�����‰�µ�Œ���������(�µ�v���������•�š�����À���Œ�����������•���o�µ�š���Œ�W���^+303!=>55>!
=>7! B2B! B15B>O! 680>! =>55>! A>B! 3! F73C3! 01! `185�_�� �~�����š���v�]���U�� �í�õ�ñ�í�U! =J! XXaLJ! (325!
=715A72C:15@!A>B>!51!=>01!9>637@!3F71F3B!4890>!71?2F2>5>!1!=17B261B!A>?>A37!3! 'F71N3!
A>B>!8B3!2956W9A23!;81!51!>A8=>8!01!A2E2?2I37!1!108A37!35!A7239C35!01553!B391273!>901!
>! 529S92B>! 01! A2030D>!!"#$%&'()173! 517! 8B! A2030D>!*+,!-./0! *D>! A>95639615! 35!
?1BG739C35!=373!;81!>5!=325!989A3!A>948903B!>!027126>!01!386>720301!A>B!3!01?1F3CD>!
0>! 386>7263725B>@! 3?1F390>! ;81! 36268015! 015=]62A35! 1! 78015! F173B! 0256U7G2>5! 01!
=175>93?20301@!3?_B!01!29A2637!>!]02>!1!>867>5!A>B=>763B196>5!290151NRE125!;81!=>553B!
=7>E>A37!4U723!1!A>951;<1961!015A>967>?1!01!A>B=>763B196>!=1?>5!=325!1!93!=7]=723!
A7239C3!01=>25@!=71N802A390>!583!53U01!4T52A3!1!B>73?J!

b!c . ' *%! ` ) !%M,+(%$)+ ( , * !d '+%' * !

%B=?3B1961! 02E8?F30>5! 9>! 3BG21961! 15A>?37! >5! B398325! B>5673B@! 63BG_B@! 8B!
=17A875>! 3! 517! 51F820>@! 1B! 4>7B3! 01! 3A>951?Q3B196>5@! 9>7B35@! A>908635! 1! E3?>715!
61A20>5!1B! 9377362E35! 52B=?15@! ;8351! A>?>;82325J! M>01e51! A>95201737! ;81! >5! B398325!
A>96PB! B3=35! =373!1561! =17A875>! ;81! 156D>! B361723?2I30>5! 1B! T902A15! =>7! 355896>5@!
=RF2935!98B173035@!01519Q>5!2?8567362E>5@!1\1B=?>5!10242A39615!1!=7161901B!19732I37e
51!98B3!A8?6873!0>!F156>!1!0>!3F27!=155>3?!1!=>01B!E3?17!A>B>!=71A2>5>5!1?1B196>5!01!
���µ�Æ�_�o�]�}���‰���Œ�����^�}�����v�š���v���]�u���v�š�}���������‰�Œ���š�]�����•�����µ�o�š�µ�Œ���]�•���‹�µ�������}�v�š�Œ�]���µ�_�Œ���u���‰���Œ�����������u���Œ�P�!�v���]����
Q256]72A3!0>!2902E2083?25�u�}���u�}�����Œ�v�}�_!Kc>B15@!Zffg@!=J!XXLJ!`1553!B391273@!3!=71519C3!
0>5!B398325!01!A2E2?20301!3!=37627!035!=72B12735!0_A3035!0>!5_A8?>!hh@!A>956268T3!=37615!
01! 8B! =7>F73B3! 01! A2E2?20301@! 30>630>! =1?35! )5A>?35! +>7B325@! >901! 6325! 2B=7155>5!
2961F73E3B! 3! G2G?2>F73423! 15A>?37! 1! 629Q3B! 3! 29619CD>! 01! =?35B37! 1! 9>7B362I37!
A>B=>763B196>5! A>B! E25635! 3! =7R62A35! 01! 5>A23G2?20301! ;81! 71F8?3723B! >! ;81! 51!
���}�v�•�]�����Œ���À�����µ�u�����‰���•�•�}�����^�����u�������µ���������_�X! !



!

�^���^�W���E�d���Z���s�1���/�K�^�_�W���W"#$%"&'(#$!)*"*!*!$* +,#!-.$&%*!#!/0"*1!# /!/*23*&$!,#! %&4&1&,*,#555 67 !

!

!

%89:;<=>?<8:! @8A8! @89:B>CB8>=:! <=! ;A?D;9E>;8:F! A8<=G?<8>=:! <=! H8:BC>?:! =!
@89<CB?:!=F!H8>B?9B8F!<;ICGD?<8>=:!<=!98>A?:!<=!@;I;G;<?<=F!98:!<;J=>=9B=:!GCD?>=:!89<=!
?BC?>?AF! 8:! A?9C?;:! <=! @;I;G;<?<=! B;I=>?A! I;<?! G89D?! 9?! =<C@?KL8! =:@8G?>;M?<?5! 2?!
@89<;KL8!<=!<8@CA=9B8:!;AH>=::8:!=F!@8A8!B?;:F!B=:B=AC9N?:!<=!CA?!OH8@?F!H8<=A!
?CP;G;?>! 8! N;:B8>;?<8>! ?! QC:@?>! ?GDC9:! :=9B;<8:! =! :;D9;J;@?<8:! RC=! @89B>;QCS>?A! H?>?!
;9I=9B?>! CA! <=B=>A;9?<8! ;A?D;9E>;8! :8Q>=! ?:! @89<CB?:! @89:;<=>?<?:! ?<=RC?<?:! ?8:!
N8A=9:!=!ACGN=>=:!=!@>;?9K?:!98!@89ISI;8!:8@;?G5!0>?F!:=!8!;AH=>?B;I8!<?!<O@?<?!<=!T6UV!
=>?! ?! ;<O;?! <=! A8<=>9;<?<=! ?B>=G?<?!W! @;I;G;M?KL8F! B?;:! A?9C?;:F! @8A8! <8@CA=9B8:!
N;:BX>;@8:F! ?8! RC=! BC<8! ;9<;@?F! 8QY=B;I?I?A! ;9B=>9?G;M?>! CA! @89YC9B8! <=! >=D>?:! <=!
@8AH8>B?A=9B8!RC=!HC<=::=A!=<C@?>!8:!;9<;IS<C8:!=A!>=G?KL8!?!CA!<=I=>!!"#$%&'"#(&!
RC=!:=!@89YCD?I?!?!:=>!H8>B?<8>!<=!CA?!:?Z<=!H=>J=;B?)$

*::;AF!H8<=[:=!@89:;<=>?>!RC=!9?!@89<;KL8!<=!<8@CA=9B8!N;:BX>;@8F!CA!A?9C?G!<=!
@;I;G;<?<=F! ?8! =PH8>! :=C:! H>=@=;B8:! @89B>;QC;C! 9?! =<C@?KL8! <=! CA?! @8>>=B?! :?Z<=! <8!
@8>H8!=!<?!A=9B=F!;9:=>;9<8[:=!98!;9B=>;8>!<=!CA!@89YC9B8!<=!>=H>=:=9B?K\=:!<=!CA?!
<=B=>A;9?<?!:8@;=<?<=!=A!CA!@89B=PB8!N;:BX>;@8!=:H=@SJ;@85!*BC?GA=9B=F!AC:=?G;M?<8:F!
=:B=:! <8@CA=9B8:! ;AH>=::8:! :=! ;AH\=A! ?! 98::8:! 8GN8:! =! ?9?G;:?<8:! ?::CA=A! ?!
@89<;KL8!<=!&*+",&!$-.!,/#.0&!!RC=!D?9N?A!J8>A?!=!<=9:;<?<=!9?!A=<;<?!=A!RC=!=:BL8!
=A!<=B=>A;9?<?! :;BC?KL8!]"?A8:F!^VTV_`! :L8!B=:B=AC9N8:!=!:=>I=A!<=!;9:H;>?KL8!<=!
?B;I;<?<=:!H>8H8:B?:!=F!@8A8!B?GF!:L8!H8>B?<8>=:!<=!>=::89a9@;?:!=A!<;J=>=9B=:!:=9B;<8:!
=!;9:Ba9@;?:F!H=G8:!:CY=;B8:!N;:BX>;@8:5!

2?!A=<;<?!=A!RC=!8!H?::?<8!O!?GD8!RC=!9C9@?!H8<=>=A8:!H8::C;>F!� Ĥ8>RC=!RC?9<8!
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Cuidar e Aprender com as Crianças em 
Educação e Saúde �t Narrativas e(m) Formação 
!"#$%&'(")*%+,)-+)!"./+0)!+1&,+)2,"&.&")2,3%.)

N O TA S I N TR O D U TÓ R I AS  �t  U M A P E R SP E TI V A D E  TR AB AL H O  

QU E  ( N O S)  M O V E  

Uma vez, quando eu tinha seis anos, vi uma imagem magnífica num livro sobre a Floresta 
Virgem chamado � �̂,�]�•�š�•�Œ�]���•���s�]�À�]�����•�_�X�������P�Œ���À�µ�Œ�����u�}�•�š�Œ���À�����µ�u�����i�]���•�]�����������v�P�}�o�]�Œ���µ�u�����(���Œ���X��

Fiz-vos esta cópia. (...) 
Fui mostrar a minha obra-prima às pessoas crescidas. Perguntei-lhes se o meu desenho 
�u���š�]���� �u�����}�X�� ���•�� �‰���•�•�}���•�� ���Œ���•���]�����•�� �Œ���•�‰�}�v�����Œ���u�W�� �^�W�}�Œ�‹�µ���� � �� �‹�µ���� �µ�u�� ���Z���‰� �µ�� �Z���À�]���� ������

meter medo? (...) 
As pessoas crescidas nunca entendem nada sozinhas e uma criança acaba por se cansar 
de lhes estar sempre a explicar tudo. 
Antoine de Saint-Exupéry, 4)56&#$&7%8&#9", 2012, p. 5 

Neste artigo partilha-se uma reflexão proporcionada pelo feliz encontro entre as autoras, 
movidas pelos respectivos trabalhos com narrativas biográficas, histórias de vida e 
cuidado. Se Saint-Exupéry conta a história de um menino que vivia num asteróide, 
encontrando um amigo que depois contou a história desse menino, esta obra notável 
que o autor denominou por 4) 56&#$&7%8&#9", deu-nos o mote para encetarmos uma 
reflexão sobre como as crianças têm muito a contar aos adultos, para que estes 
aprendam. Histórias da vida que causam estranheza ou parecem enigmáticas, mas 
revelam que, como também se conta na história de Exupéry, as coisas mais importantes 
são muitas vezes invisíveis. 

As autoras deste artigo têm sido movidas por estudos e reflexões que mostram e 
ilustram como silêncios e invisibilidades podem ser fonte de aprendizagens. Para este 
texto mobilizamos a ideia de que os profissionais do humano são interventores, mais ou 
menos conscientes e críticos do seu papel social, cuja ação se desenvolve na interação 
com outras pessoas, em especial e aqui convocadas as crianças. Assim, a ação profissional 
com crianças só faz sentido se estiver fortemente impregnada de um compromisso social, 
ou seja, com as pessoas nos contextos do dia-a-dia, mas também com a sociedade e a 
cultura, em termos mais globais. Contudo, os modos de (re)configuração identitária pelos 
quais as experiências vividas são mantidas, permanecem amplamente desconhecidos e 
tantas vezes não são reconhecidos, desafiam-nos, sobretudo, porque as investigações 
que temos realizado nos têm devolvido feedbacks merecedores de reflexões profundas 
sobre o valor e a necessidade de escutar as crianças, valorizando uma ecologia dos 
saberes e também, mais amplamente, as aprendizagens e o desenvolvimento, pessoais 
e profissionais, derivados do viver e(m) interação. Colocando em diálogo as nossas 
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Em diálogo com a dimensão antropológica em tela, Waldow (2001) dedicou-se a 
estudar a história do cuidar e suas pesquisas permitem a identificação de diferentes 
concepções para o termo. Partindo da antiguidade, a autora mostra que o cuidado não 
se distinguia do ato de curar e estava ligado às práticas místicas em função de diversas 
crenças referentes à natureza, aos espíritos e aos deuses, referindo-se mesmo a uma arte 
do encontro. No início do período depois de Cristo (D.C.), o cuidado foi preenchido de 
sentidos de cunho religioso e caritativo através das práticas de apoio espiritual. Com o 
advento do Renascimento e os avanços científicos, o corpo passou a ser alvo de atenção 
e um meio de exploração para a construção de conhecimento e intervenção, momento 
em que o cuidar passa a apresentar-se muito relacionado a uma dimensão tecnicista.  

A partir desta breve incursão histórica sobre o cuidado, assentada nalguns autores, 
parece-nos poder constatar que o cuidado se mostra ora como uma arte de acolher, 
conduzir e agir, ora como fonte de onde a técnica emerge para curar, intervir e manter a 
vida. Compreende-se assim que a fronteira entre arte e técnica, colocando a centralidade 
no cuidado, se mostra repleta de nuances e facetas muitas vezes antagónicas. Para 
Roselló (2009), o cuidado refere-se a uma arte, porque integra técnica, intuição e 
sensibilidade. A técnica é compreendida como o domínio de uma determinada forma de 
fazer ou de aplicar um instrumental ou conhecimento, sendo requisito fundamental de 
qualquer criação. A intuição aponta para o domínio psíquico de refletir ou elaborar 
determinada situação ou experiência não de ordem racional, mas perceptiva, por meio 
de uma visão que reúne em si mesma, conteúdos que são conscientes e inconscientes, 
indicando uma direcção a seguir. Sem uma técnica, ou seja, um meio de expressão, a 
intuição não pode encontrar um campo de possibilidades para a sua manifestação.  

Com isso, é possível compreender que o cuidado pode expressar-se enquanto acção 
do ser no mundo, ganhando contornos em cada época e período histórico e possuindo 
diferentes significados, o que o dota de uma ampla riqueza conceitual, seja considerado 
como uma arte do encontro, do estar junto, do pertencer, seja considerado como uma 
técnica, uma acção direccionada e preenchida de intencionalidade (Roselló, 2009). 

No âmbito deste artigo, com vista a conferir contornos humanizados e 
humanizadores ao cuidado e perseguindo o enfoque do campo da formação de 
profissionais da Saúde e da Educação, em diálogo com a necessidade de escuta e a 
influência das interações mantidas com crianças, avançamos na reflexão a fim de 
estabelecer um paralelo entre o modo como a escuta das crianças foi também 
atravessada por uma perspectiva intervencionista, aspecto que terá revertido em 
desfavor de potenciais aprendizagens dos profissionais e da construção de relações de 
cuidado pautadas pela alteridade e consequente humanização dos processos educativos. 
Com consequências no campo da formação, quer em Educação quer em Saúde, este 
ponto será chave para que possamos, na sequência, apontar para o lugar que as 
narrativas podem ocupar no pensar e na formação para o cuidar. 

I N TE R V E N Ç ÃO ,  E S CU TA E  CU I D AD O  CO M  CR I A N Ç A S  

Escutar as crianças sobre suas próprias experiências e legitimar suas narrativas como 
fonte de pesquisa relacionam-se no campo cientifico a um duplo movimento de ruptura. 
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