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RESUMO

Pesquisa qualitativa que objetivou compre-
ender a percepg¢do da familia de criangas
hospitalizadas com doenga cronica acerca
do afastamento do processo de escolariza-
¢do. O material empirico foi produzido por
meio de entrevistas com familias de crian-
¢as hospitalizadas com doenga cronica. Os
dados foram analisados a partir dos princi-
pios da analise temdtica. Dentre outros as-
pectos, revelaram a auséncia de agdes pe-
dagdgicas sistematizadas, no hospital em
estudo, de modo que as atividades educa-
cionais desenvolvidas eram compreendidas
como um momento de recreagdo. Conside-
ramos que a classe hospitalar vem se cons-
tituindo em uma importante tecnologia de
cuidado na assisténcia as criangas hospita-
lizadas. Para tanto, precisa de apoio, princi-
palmente, das Secretarias de Educagdo, no
que concerne a provisdo de recursos huma-
nos, financeiros e materiais. Esse é um tra-
balho pioneiro, capaz de auxiliar a crianga
com doenga crénica a ter uma melhor qua-
lidade de vida.

DESCRITORES

Crianga hospitalizada
Educagdo especial

Familia

Assisténcia integral a saude

ABSTRACT

The objective of this qualitative study was
to understand the perception that families
of hospitalized children with chronic illness
about their being away from the process of
education. The empirical material was pro-
duced by means of interviews performed
with families of hospitalized children with
chronicillness. The data was analyzed based
on the principles of thematic analysis.
Among other aspects, the data showed the
lack of systematized pedagogical actions in
the studied hospital, in a way that the edu-
cational activities that were developed were
seen as a moment of leisure. We under-
stand that the hospital class is becoming an
important health care technology for hos-
pitalized children. Therefore, it requires sup-
port, especially from the Departments of
Education, in terms of providing the neces-
sary human resources, funding and materi-
als. This is a pioneer study, capable of help-
ing improve the quality of life of children
with chronic illness.
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RESUMEN

Investigacion cualitativa que objetivo com-
prender la percepcion de la familia de ni-
flos hospitalizados con enfermedad créni-
ca respecto al alejamiento del proceso de
escolarizacion. El material empirico se pro-
dujo mediante entrevistas con familias de
nifios hospitalizados con enfermedad cré-
nica. Los datos fueron analizados a partir de
los principios del analisis tematico. Entre los
aspectos, se reveld la ausencia de acciones
pedagdgicas sistematizadas en el hospital
estudiado, de modo que las actividades
educativas desarrolladas eran entendidas
como momentos recreativos. Consideramos
que las clases hospitalarias estan constitu-
yéndose en una importante tecnologia de
cuidado en la tecnologia de cuidado en la
atencion de los nifios hospitalizados. En con-
secuencia, la misma necesita de apoyo,
principalmente por parte de las Secretarias
de Educacion, en lo concerniente a la pro-
vision de recursos humanos, financieros y
materiales. Este es un trabajo pionero, ca-
paz de ayudar al nifio con enfermedad cré-
nica a tener una mejor calidad de vida.

DESCRIPTORES

Nifio hospitalizado
Educacién especial
Familia

Atencién integral de salud
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INTRODUCAO

A hospitalizagcdo é uma realidade na vida de uma par-
cela significativa da populacdo infantil. Aceitar e cuidar da
crianga com doenga crénica é uma experiéncia muito difi-
cil para a familia, ainda mais quando a doenga tem um prog-
néstico fechado ou uma baixa expectativa de vida, porque
além de proporcionar a falta de controle da situagao, cau-
sa, ainda, ansiedade sobre as reais perspectivas de futuro
da crianca®.

Agravando esse quadro, ha o predominio do atendimen-
to clinico, curativo e com tecnologia altamente intervenci-
onista, na assisténcia a crianc¢a hospitalizada. Regras pau-
tadas na disciplina, eficiéncia e hierarquizacdo de saberes
produzem rotinas que, geralmente, deixam pouco aos usu-
arios para expressarem sua singularidade e autonomia. Na
organizagdo do processo de trabalho das unidades pedia-
tricas que seguem esses padrdes, os profissionais de sau-
de encontram-se preparados para o tratamento da doen-
¢a relegando as emogGes e a subjetividade do bindmio cri-
anca-familia®.

No entanto, esse modelo tem se mostra-
do insuficiente e vem sofrendo transforma-
¢Oes. Assim, em uma perspectiva mais atual,
deve-se buscar a integralidade da crianga,
atendendo as prerrogativas de diagndsticos
e terapéutica a partir de suas necessidades®.

A integralidade ndo deve ser entendida
apenas como um conceito definido constitu-
cionalmente, ou apenas como uma diretriz
do Sistema Unico de Saude (SUS). Ao contra-
rio, trata-se de um principio polissémico, cu-
jos sentidos sdo concomitantemente corre-
latos, distintos e articulados entre si. Defen-
der a integralidade é defender que a oferta de a¢des de
saude deve estar sintonizada com o contexto especifico de
cada encontro, por meio de praticas intersubjetivas e de
uma dimensdo dialdgica, nas quais os profissionais de sau-
de se relacionam com sujeitos e ndo com objetos'®.

E, tais sujeitos, tém modos de andar a vida que emer-
gem do proprio modo como a vida se reproduz coletiva-
mente e das singularidades inerentes de cada pessoa®.
Dessa compreensao resulta a consecugdo de um cuidar pro-
fissional mais humano, que ndo pode ser fragmentado,
tecnicista ou sem didlogo e que deve se preocupar com
uma visdo mais abrangente das necessidades de ag¢Ges de
salide. Quando pensamos no cuidado a crianga hospitali-
zada em uma perspectiva de atencao integral, ndo pode-
mos nos limitar as intervengdes medicamentosas ou as téc-
nicas de reabilitagao.

O hospital ndo pode ser compreendido pela crianga ou
pelo adolescente enfermo como um ambiente apenas de
dor e sofrimento. Nele sempre é preciso encontrar um es-
pago que possa ser aproveitado para o desenvolvimento de
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...0 cuidado a saude
do Ser-crianga precisa jovens passam meses, quem sabe anos, sem
abranger suas
necessidades
ampliadas em saude,
sejam elas:
emocionais, sociais,
familiares, culturais ou
ambientais.

atividades ludicas, pedagdgicas e recreacionais, pois a inter-
nacdo n3o deve interromper o desenvolvimento infantil®@,

A literatura aponta que, na hospitalizagao infantil, a prin-
cipal fonte de estimulo para a crianca se desenvolver esta

na pessoa que a envolve, diariamente, em seus cuidados,
seja para a alimentacéo, para a higiene, para o brincar,
para um procedimento técnico de enfermagem. O envolvi-
mento pessoal de quem cuida transmite a crianca doente a
experiéncia essencial, o contato humano®.

A partir desse entendimento, o cuidado a saude do ser-
crianga precisa abranger suas necessidades ampliadas em
salde, sejam elas: emocionais, sociais, familiares, cultu-
rais ou ambientais. Portanto, torna-se fundamental a in-
clusdo de uma proposta de assisténcia capaz de compre-
ender a¢des pedagodgicas e educacionais, durante o perio-
do da hospitalizagdo.

A escola é um espaco no qual a crianga, além de apren-
der as habilidades cognitivas, desenvolve e estabelece elos
sociais diversos. Ficar a margem desse espacgo de vivéncias
pode ser penoso para a crian¢a ou adolescente hospitali-
zado, que precisa perceber-se produtivo e
com atividades semelhantes aos demais da
sua idade. No caso de doengas crbnicas, os

frequentar a escola, longe do processo de
escolarizacdo. Destarte, o jovem abandona a
escola e a escola abandona o jovem®.

Desse modo, com o intuito de evitar a in-
terrupcdo da escolaridade dessas criancas em
fungdo das internagdes, a partir da década de
1990, o Estatuto da Crianca e do Adolescente
— ECA® e a Resolugdo 41/95 dos Direitos das
Criancas e dos Adolescentes Hospitalizados™®,
comegaram a conceber as criangas e adoles-
centes hospitalizados como sujeitos de direitos, iniciando um
processo de debate de politicas publicas para esses cidadaos.

Assim, em 1994, o Ministério da Educagao e Cultura
(MEC), por intermédio da Secretaria Nacional de Educacgdo
Especial, definiu responsabilidades quanto a execugdo do
direito das criancas e adolescentes hospitalizados a educa-
¢do, por meio da formulagdo da Politica Nacional de Edu-
cacdo Especial™, que instituiu legalmente o servico de clas-
ses hospitalares.

A classe hospitalar surge como uma modalidade de en-
sino da Educacdo Especial, regulamentada por legislagdo
especifica, que visa atender pedagdgico-educacionalmen-
te criangas e adolescentes hospitalizados. Portanto, parte
do reconhecimento de que esses jovens pacientes, uma
vez afastados da rotina académica e privados da convivén-
cia em comunidade, vivem sob risco de fracasso escolar e
de possiveis transtornos ao desenvolvimento. Nela os pro-
fessores procuram adequar a programacgdo ao contetdo
em andamento nas classes originais dos alunos, a fim de
ajuda-los na reintegracdo escolar apds a alta hospitalar*,
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Pensar a crianca como um ser-cidaddo, com direitos e
deveres, foi uma conquista construida histérica e social-
mente. A infancia adquiriu novos sentidos, a partir de de-
terminagdes culturais, econdmicas, politicas e mudangas
estruturais na sociedade ao longo dos séculos. No entan-
to, no que concerne a classe hospitalar, apesar da existén-
cia de toda uma legislacdo, o desconhecimento dessa mo-
dalidade de atendimento ainda é muito grande em diver-
sas instituicdes hospitalares brasileiras.

Nesse sentido, a questdo problematizadora do nosso
artigo emergiu da reflexdo de que a assisténcia oferecida
as criancas hospitalizadas com patologia cronica na Clinica
Pediatrica de um hospital escola federal, em Jodo Pessoa-
PB, ndo contava com ag0es sistematicas e reconhecidas,
oficialmente, como pedagdgico-educacionais.

OBJETIVO

De acordo com o contexto apresentado, este estudo
teve por objetivo compreender a percepg¢do da familia de
criancgas hospitalizadas com doenca cronica acerca do afas-
tamento do processo de escolarizagao.

METODO

Optamos pela pesquisa exploratério-descritiva, de na-
tureza qualitativa, que se preocupa em entender a realida-
de de forma a ultrapassar os fenémenos percebidos pelos
sentidos, sendo capaz de trazer, para o interior da analise,
o subjetivo e o objetivo, os atores sociais e 0 meio em que
estdo inseridos™*?,

A pesquisa de campo foi realizada na Clinica Pediatrica
de um hospital escola publico de Jodo Pessoa-PB, compos-
ta por 32 leitos distribuidos em 08 enfermarias. Esta clini-
ca é centro de referéncia para todo o Estado da Paraiba no
tratamento clinico e/ou cirdrgico de doencas crbnicas e
raras, atendendo pacientes pediatricos, na faixa etdria de
0a 19 anos, em regime de internamento e para as diversas
especialidades.

O projeto desta pesquisa foi avaliado e aprovado pelo
Comité de Etica da instituicdo onde os dados foram
coletados, sob protocolo N2 140/07, em observancia a Re-
solugdo N2 196/96"3), que trata das normas regulamenta-
doras de pesquisa envolvendo seres humanos. Todos os
sujeitos da pesquisa, antes da coleta dos dados, foram con-
sultados quanto ao seu desejo de participacdo e assina-
ram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Os critérios de inclusdo dos sujeitos da pesquisa foram:
ser acompanhante/familia de crianca ou adolescente hos-
pitalizado com doenga crénica cujo filho deveria estar em
faixa etdria escolar obrigatdria da educagdo basica; aceitar
participar da pesquisa. A identificagao dessas familias ocor-
reu pela indicagdo da equipe de salde e consulta ao livro
de registro de paciente da unidade em estudo.
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Portanto, participaram 10 (dez) familias e os dados fo-
ram coletados no periodo de janeiro a maio de 2008. A
técnica utilizada para a producdo do material empirico foi
a entrevista semi-estruturada cujo roteiro contemplava
aspectos de identificacdo dos sujeitos e uma questdo
norteadora que abordava a percepgdo do familiar sobre o
afastamento das atividades escolares da criangca em virtu-
de da internacgdo hospitalar. Para o encerramento da cole-
ta utilizamos o critério de saturagao dos dados que consis-
te no conhecimento formado pelo pesquisador, no campo,
de que conseguiu compreender a légica do grupo ou da
coletividade em estudo*?.

Para assegurar o anonimato dos participantes, na apre-
sentacdo dos depoimentos, substituindo seus nomes pela
seguinte especificagdo: (EN?), ou seja, a letra E, acompa-
nhada da numeragdo de 1 a 10, referindo-se ao familiar
pela ordem em que foi feita a entrevista.

Como recurso linguistico, utilizaremos, de maneira ge-
neralizada, os termos crianga hospitalizada, escolar doen-
te ou paciente para designar criangas e/ou adolescentes
hospitalizados na faixa etaria escolar, aqui adotada, ou seja,
dos 07 aos 18 anos de idade.

A andlise do material empirico seguiu os principios da
interpretacdo tematica, com os seguintes passos metodo-
|6gicos: ordenacdo, classificagdo e analise final dos dados®?.
Na ordenagdo dos dados, organizamos o material produzi-
do durante o trabalho de campo, realizando a transcrigao
e leituras repetidas das entrevistas colocando-os em uma
determinada ordem. A fase da classificagdo dos dados foi
construida a partir de questionamentos realizados sobre
estes dados, baseado na fundamentacdo tedrica e releitura
do material coletado iniciando um agrupamento por te-
mas o que permitiu construirmos as categorias empiricas
do estudo. A andlise final constituiu-se no estabelecimen-
to de articulagGes entre o material empirico da pesquisa, a
interpretacdo tematica e o referencial tedrico. De posse
do material coletado, passamos, no momento, a realizar a
apresentacdo e analise de parte das informagdes obtidas
junto aos atores sociais do estudo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizando, sumariamente, o perfil das familias
participantes da pesquisa, observamos que os usudrios da
clinica pediatrica do HULW sdo, em sua maioria, proveni-
entes de classes sociais menos favorecidas. Quanto a rela-
¢do de parentesco, verificamos que a maioria, 06 entrevis-
tados, eram maes, e os demais eram respectivamente: pai,
irm3, tia e avd, sendo 09 do sexo feminino e apenas 01 do
sexo masculino. A idade do familiar variou entre 18 e 55
anos, tendo uma predominancia na faixa etaria de 41 anos.
Dos 10 acompanhantes, 06 residiam na zona rural e os de-
mais na zona urbana, sendo que 07 entrevistados residiam
em pequenas cidades, do interior do Estado da Paraiba, e
apenas 03 eram residentes de Jodo Pessoa-PB.
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As criangas, cujos familiares participaram desta pesqui-
sa, eram compostas por 05 meninos e 05 meninas, que
frequentavam escolas publicas, Municipais ou Estaduais,
exceto uma que nao estava estudando. A duracgdo da inter-
nacdo na clinica foi bastante variavel, mas, no geral, a que
permaneceu maior tempo passou 09 meses internada e a
que teve uma temporada minima passou 05 dias. A média
de hospitalizagdo dessas criangas foi de 15 a 30 dias, com
excec¢do daquelas que eram internadas todo més (no caso
da talassemia) que passam uma média 8 dias hospitaliza-
das. As criangas eram portadoras das seguintes doengas
crénicas: hematoldgicas: purpura trombocitopénica idio-
patica (01), talassemia (03), leucemia linféide aguda (01);
reumatoldgicas: febre reumatica (02), artrite reumatdide
juvenil (01); nefroldgicas: sindrome nefrética (01) e endo-
crinoldgicas: feocromocitoma (01). Tratam-se de quadros
cronicos que implicam em reinternacgOes periddicas e, as
vezes, prolongadas, todavia, ndo sdo impeditivas ao ato de
estudar.

Considerando-se a idade da crianca, a idade em que foi
diagnosticada sua doencga e o nivel escolar em curso, das
10 criangas, 06 encontram-se defasadas quanto a sua es-
colaridade, ou seja, estavam em série inadequada para a
sua faixa etaria, conforme os parametros preconizados pelo
MEC consoante a Lei 9.394/1996, que estabelece as dire-
trizes e bases da educagdo nacional®. As demais criangas,
ou descobriram o diagndstico/doencga recentemente, ou
tém uma frequéncia e duragdo de internagdao minima, ou
seja, por enquanto, estavam conseguindo controlar e con-
viver bem com as limitagdes e implicagdes impostas pela
doenga cronica.

Mesmo ofertando atendimento as doencas, por vezes
incuraveis, numa relagdo profunda de conexdao com a vida,
a equipe de saude tem a possibilidade de recompor, além
do organismo, a subjetividade esquecida da crianga, a
medida que empreende condutas integrais de cuidado™.

Dessa forma, para promover a humanizagdo na assis-
téncia a crianga hospitalizada, precisamos percorrer um
caminho de mudanga de condutas, rompendo com as re-
lagGes de poder entre os profissionais de saude e com o
modelo biomédico e tecnicista, que desprestigiam estra-
tégias de cuidado integral a crianga, tal como atividades
pedagdgicas no ambiente hospitalar.

De acordo com os relatos das familias, percebemos
que o hospital ndo estd preparado para acolher as neces-
sidades intelectivas e educacionais da crianga com doen-
¢a crbnica.

Olhe minha filha, 18 anos que eu t6 aqui dentro desse hos-
pital, [...] toda vida aqui so teve sé esses brinquedinhos
mesmo, pintar, desenhar, festinhas, essas coisas... Nunca
teve professor mesmo para ensinar outras coisas que vé
na escola (E2).

Seria bom, se o tempo que ele tivesse internado aqui, pu-
desse estudar porque aqui ele esta parado de estudar! (E5).
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Tem gente que ja esta ha 4 meses aqui! 4 meses! E cadé
aula? Imagina 4 meses de aula perdida! Termina perdendo
0 ano porque perde muita coisa! [...] Eu acho que aqui de-
veria ter uma salinha de aula, onde desse pelo menos o
necessario porque quando elas saem daqui que chegam la
[na escola] fica uma dificuldade e um montédo de tarefas
acumuladas (E9).

Desde 2001, na clinica pediatrica onde foram coletados
os dados empiricos desta pesquisa, tem sido desenvolvido
um projeto de extensdao que conta com a participagao de
alunos universitarios dos cursos de Pedagogia, Letras, Psi-
cologia e Enfermagem. Seu objetivo principal é oferecer
aos pacientes infantis oportunidades de vivenciar experi-
éncias escolares e ludicas, durante o periodo de interna-
¢do, bem como proporcionar aos alunos de Pedagogia e
Licenciaturas uma alternativa de trabalho em espacgos ndo
formais de Educacéo.

Mas, embora exista esse trabalho, coordenado por pro-
fissionais da area da Educacdo, as familias entrevistadas
ndo conseguem percebé-lo como uma atividade de pro-
mocdo do acompanhamento do curriculo escolar. Apreen-
demos, pelos depoimentos, que tais praticas tém priorizado
o aspecto ludico nas suas agGes, o que é significativo para
as criangas e adolescentes internados, mas insuficiente para
atender as necessidades destes quanto aos objetivos da
escolarizagcdo e socializagdo.

Assim, os depoimentos apontam que inexiste, de for-
ma sistematizada, conforme recomendac¢des organizacio-
nais e de funcionamento administrativo, preconizadas pelo
MEC, o atendimento pedagdgico no campo em estudo, de
modo que as atividades ora desenvolvidas sdo esporadicas
e os professores/pedagogos que |a estdo inseridos, em
geral, sdo vistos como recreadores.

Diante disso, cientes de que a atengdo integral a saude
da crianga/adolescente implica o atendimento de suas in-
dissociaveis necessidades — fisica, psiquica, social e de
aprendizagem, sugerimos a estratégia educacional, torna-
da a efeito nas classes hospitalares, conforme os parame-
tros para elas determinados pela Politica Nacional de Edu-
cacdo Especial®,

Neste trabalho, optamos pela denominagdo classe hos-
pitalar, assim como disseminada pelo MEC*Y, ao mesmo
tempo em que se reconhece a legitimidade de outros mo-
dos de nomear essa modalidade de atendimento, como,
por exemplo, pedagogia hospitalar, escola no hospital, in-
tervengdo escolar em hospitais ou escuta pedagdgica. Tal
opgao foi arbitrdria e pautada, talvez, por certa tradigdo
no uso, mas nao tem fundamento ideolégico e, portanto,
nao endossa filiagdo tedrica necessaria e exclusiva a ne-
nhuma das possiveis vertentes de estudo da tematica.

O convénio entre o hospital e as escolas deve ser firma-
do por meio das Secretarias de Educag¢do, Municipal ou
Estadual, e a de Saude. Embora seja previsto por lei que as
criancas e adolescentes hospitalizados precisam ter acom-
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panhamento pedagdgico, os érgdos publicos, os educado-
res, os hospitais e a sociedade, em geral, ainda pouco co-
nhecem sobre esses espagos educativos como uma moda-
lidade oficial de ensino em nosso pais. Sdo raras as Secre-
tarias de Educacdo que implantam essas praticas educativas
nos hospitais, garantindo-lhes apoio e assisténcia*®,

Infelizmente, o projeto de extensdo, acima referido, ndo
dispde de incentivo do poder politico e institucional local,
trabalhando sem financiamento ou parcerias e com mate-
rial didatico doado, tampouco possui reconhecimento for-
mal como classe hospitalar por parte das Secretarias de
Educacdo.

As familias demonstraram percepg¢do da auséncia de
acbes pedagdgico-educacionais no ambiente hospitalar
estudado, mostrando-se preocupadas com a continuidade
dos estudos da crianca durante a estadia hospitalar. Dian-
te disso, as proprias familias apontaram proposi¢cdes em
relacdo as estratégias que poderiam ser usadas para ga-
rantir o acesso da crianca a escolarizagdo, dentro do hospi-
tal. O relato que transcrevemos a seguir é esclarecedor a
esse respeito:

O hospital poderia montar uma salinha de aula para com-
plementar essa perda de aula que as criancas internadas
tém. Por exemplo, essas pinturas, tudo bem é importante,
mas, que juntasse a pintura com aula normal, entendeu!
Porque s6 pintando, pintando num chega a lugar também!
Eu acho que seria importante se tivesse uma salinha de
aula aqui, porque do jeito que faz pintura poderia fazer ou-
tras coisas também! Num é isso? Assim, tal dia € o dia de
pintura, e dois dias na semana fosse dia de aula, sobre
portugués, matematica. [...] Se a crian¢a t& com soro, colo-
ca num braginho que ela ndo escreve para ficar o outro
livre ou entdo deixa ela participar verbalmente, responder
perguntas (E9).

A luta por mais cognig¢do, qualidade de vida e saude
sdo tragos associados ao papel do trabalho pedagdgico em
hospitais. Representa uma iniciativa impar para a humani-
zagdo e integralidade do atendimento prestado as crian-
¢as e jovens hospitalizados. No entanto, esta estratégia ndo
deve se restringir as demandas de acompanhamento do
curriculo académico com vistas, exclusivamente, ao alcan-
ce da aprovacdo do ano letivo, que sofreu concorréncia
com a internagdo hospitalar. Extrapola esse objetivo, ad-
quirindo uma dimensdo terapéutica por desvinculad-los das
questdes relativas a doenca.

Aintervencdo escolar representa, sobretudo, um recur-
so a recuperac¢do da auto-estima do paciente pediatrico
por meio de uma pedagogia socializadora capaz de reco-
nhecer o potencial humano dos individuos®.

Assim, as praticas das classes hospitalares devem estar
centradas em agoOes pedagdgico-educacionais, que nao
deixem de incluir programacdes ludico-educativas para o
fomento do conhecimento. Constitui-se num |dcus de aju-
da para dirimir as inconformidades dos pacientes,
instrumentalizando-os a uma melhor qualidade de vida
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intelectiva e sécio-interativa. Esses ganhos, por sua vez,
podem favorecer tanto a eficacia dos tratamentos médi-
cos empreendidos, bem como ajudar no enfrentamento
do estresse da hospitalizacdo™”.

A atividade pedagdgica, nesse espaco, exige dos profes-
sores envolvidos maior flexibilidade, por se tratar de uma
clientela que se encontra em constante modificagdo, tanto
em relagdo a quantidade, faixa etdria e duragdo da interna-
¢do, quanto ao fato de serem criancas e jovens com diferen-
tes patologias, requisitando diferentes intervengGes. Logo,
ndo existe uma receita pronta, mas sim um desafio de se
tragar percursos individualizados"®). Para tanto, é preciso uma
prética pedagdgica emancipatdria, com principios, métodos
e avaliagBes diferenciadas da escola tradicional.

Limitagbes impostas pela doenga a escolarizagdo

Para a crianga hospitalizada ficar afastada da escola
possui um significado muito maior do que o mero prejuizo
académico. A doenga crdnica altera o ritmo de vida da cri-
anca, de modo que esta se vé privada de muitas atividades
proprias do cotidiano infantil. Isso torna sua participagdo
social limitada e interfere em sua auto-estima®,

Devido as frequentes hospitalizagdes, a sintomatologia
gerada pela doenga, ao tratamento e as limitagdes fisicas e
emocionais, as criangas necessitam se ausentar da escola,
0 que acarreta atraso e prejuizo ao seu aprendizado. Os
relatos transcritos a seguir confirmam essa afirmacao:

a) LimitacOes fisicas da crianca a escolarizagdo impos-
tas pela doenga crénica:

S0 tirei ela da escola, também, na 42 série porque ela ndo
podia levar sol, porque ela ficava se cogando toda, com
aqguela agonia no corpo, principalmente, depois que toma-
va sangue (E2).

Quando ele chegava na sala [da escola), j& se sentava se
jogando e ai, as vezes, o caderno caia no chdo. Ai ele ficava
s6 assistindo a aula mesmo! Fazia prova oral porque ele ndo
tinha condi¢cdes de escrever [...] Pegava no lapis e ficava
assim, ai num tinha condi¢des de ir para o colégio! (E6).

As patologias que acometem esses jovens, muitas vezes,
representam implicagdes fisicas significativas. E importante,
nesse sentido, refletir sobre o carater da complexidade que
permeia o processo de escolarizacdo desses pacientes. Pe-
los discursos, percebemos limitagdes fisicas reais, advindas
da doenca, tais como: dificuldade em manipular objetos;
comprometimento dos membros superiores impedindo a
escrita; dificuldades na fala e na deambulagdo; astenia.

Desse modo, durante a realizagdo de préticas educativas,
dependendo da doenga e do tratamento da crianga, alguns
cuidados especiais podem ser necessarios, como repouso
mais prolongado, pausa nas atividades para medica¢do, ou
mesmo atendimento isolado. Todavia, excetuando esses
momentos criticos, na ha duvida de que ela pode e deve
estar integrada em programas educacionais.
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b) Limitagdes emocionais da crianga a escolarizagdo
impostas pela doenca croénica:

Ele se irrita facil, quando ndo consegue fazer alguma coi-
sa, ele chora muito, diz que é “burro”, ele nao quer fazer a
tarefa mais, ele rasga a folha e diz que ndo quer mais fazer.

Ele acha que n&o tem capacidade de aprender (E1).

Ele se sentia rejeitado! Na época ele chorava, dizia que
n&o queria ir mais para o colégio. Era uma luta pra leva-lo,
dizia que os coleguinhas s6 iam mangar dele (E6).

Ele diz que n&o quer mais estudar e que néo quer fazer mais
nada! Que sabe que vai morrer! Ele sé fala isso: que vai
morrer! A gente fica também preocupada, que ele bote isso
na cabeca! Ele ja ndo queria mais nem vir aqui pra se inter-
nar! [...] Ele fica s6 deitado, ele nédo se acha mais capaz (E8).

A qualidade da vida escolar da crianga doente esta,
dentre outros aspectos, intimamente relacionada ao seu
bem-estar fisico e emocional. Sdo estes que irdo exercer
influéncia positiva ou negativa sobre sua disponibilidade
em ir para a escola, alterando seu desempenho académico
e sua motivagdo. Assim, é comum que a crianga enferma
expresse essa ansiedade ao voltar para a escola. Dai a im-
portancia de encoraja-la a dar continuidade aos estudos
por meio de estratégias como a da classe hospitalar.

c) LimitacGes a escolarizagdo impostas pelas prolon-
gadas e frequentes internagdes:

Ele era pra estar na 52 série, mas teve varios internamentos,
ai perdeu! (E3).

E a 22 vez que ele reprova! E foi porque ele precisou se
internar e néo teve mais condigdes de acompanhar, ainda
por cima, foi em periodos de prova e ele n&do tinha mais
condices de alcangar as metas, as notas (E6).

Ela todo més fica internada, minha filha. A bichinha desde
pequena ja ficava aqui. Ai, eu num botei ela mais na escola
porque ela s6 vive mais aqui. Na verdade, esse ano ela
num estudou ainda (E10).

Os depoimentos acima denotam a idéia unanime das
familias do grau de implicagdo entre os recorrentes even-
tos de internagdo hospitalar, com a evasdo e repeténcia
das criangas com doengas cronicas. Nesse sentido, o aten-
dimento na classe hospitalar ajuda a proporcionar o retor-
no e a reintegragdo da crianga ao seu grupo escolar por
incentiva-la, juntamente com a familia, a buscarem a esco-
la regular apds a alta do hospital”.

d) LimitagOes a escolarizagdo impostas pela auto-ima-
gem prejudicada da crianga:

Ela sentia vergonha por causa da barriga! S6 usava blusinha
bem folgadinha porque disfarcava mais. [...] Quando ia pra
escola, ela pegava o livrinho e colocava assim oh: em cima
da barriga! Ela tinha vergonha de passar na rua por causa
do povo (E2).

Ele esta se achando assim como um jovem que €, sei la...
ele esta assim com algum complexo da doenca, porque ele
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vé os outros colegas dele brincando, tendo atividade e ele
néo (E6).

As familias deste estudo revelam a preocupacdo dos
jovens pacientes com a auto-imagem modificada pela do-
enca. A crianca e ao adolescente n3o agradam comentari-
os sobre sua aparéncia fisica e problemas de saude, pois
eles desejam ser vistos como pessoas “normais”, ndo com
o estigma de doente. O estar doente é negativo e compre-
ende ser nocivo, indesejavel e socialmente desvalorizado.
Nessa situagdo surgem, usualmente, comparagdes que pro-
vocam diminuicdo da auto-estima e discriminagdo®.

Considerando os sentimentos e situagdes complexas,
vivenciados no cotidiano da doenga cronica, é importante
que a equipe multiprofissional conhega essas dificuldades
e as incorporem no seu plano de cuidados, visando a uma
intervencdo mais efetiva e integral. Dessa forma, o perio-
do de hospitalizagao pode ser transformado em um tem-
po de aprendizagem e aquisi¢cdo de novos significados, ndo
sendo preenchido, apenas, pelo sofrimento e pelo vazio
do ndo desenvolvimento afetivo, psiquico e social.

Limitagdes da escola para apoiar a crianga com doeng¢a
crénica

Quando liberada para frequentar a escola regular, apds
a alta hospitalar, a criangca com doenga crdnica vai se depa-
rar com os déficits que retratam o descaso do sistema edu-
cacional brasileiro. Professores e diretores, em sua
maioria, sentem-se despreparados técnica e emocional-
mente para acolher esta crianga. A repercussdo dessa pro-
blemdtica é percebida pelas familias deste estudo cujas
proposi¢cdes a seguir sdo esclarecedoras:

a) Relagdo com os professores e/ou dire¢do da escola
Por elas, ele ia repetir outra vez de ano, de novo... (E1).

A gente levou o atestado médico, mas as professoras ndo
acreditaram, pensaram que era mentira e que ele podia
escrever com a outra méo! Como era que ele podia escre-
ver com a outra mao, a esquerda? (E8).

Nesses depoimentos as familias apontam que os pro-
fessores desconsideraram as necessidades da crianga cro-
nicamente enferma, colocando-a em posi¢do diferencia-
da, de modo que a escola funcionou como um mecanismo
de exclusdo social. Além de ndo ajudar a crianga, prejudi-
caram sua situacdo académica.

Em geral, por falta de informacgéo acerca da doenca e
tratamento ou por ndo saber como trabalhar com a crian-
¢a doente e o restante da turma, os professores sdo alvos
de limitagdes pessoais e técnicas que impedem o compro-
misso inclusivo. Sob essa dtica, é necessario trabalhar ndo
apenas com a crianga, mas também ajudar os professores
no que diz respeito as suas inquieta¢des diante da doenca
de seu aluno™,

O despreparo do corpo docente e atitudes preconcei-
tuosas, quando percebido pelos pais, fazem com que eles
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afastem a crianga da escola dificultando ainda mais sua
reinsercdo escolar.

Quando ele voltava do hospital, |4 aonde ele estudava néo
dava espaco de ajuda para ele (E1).

Quando perde as provas elas fazem depois com ele. E as
aulas?... Fica por isso mesmo... num repde néo! (E3).

Elas passaram um monte de trabalhos para ele fazer, sem
ele ter estudado nada! (E8).

Outro aspecto relevando ressaltado pelas familias de
criancas com doencga cronica foi a indisponibilidade dos
professores com relagdo a exigéncias burocraticas, realiza-
¢do de provas ou entrega de trabalhos, sem que o aluno
tenha tido acesso real ao assunto ministrado. Esse rigor da
administracdo de ensino representa um entrave que
obstaculiza o processo da reintegracdo na carreira acadé-
mica da crianga hospitalizada.

E importante que a escola redirecione seu fazer, garan-
tindo a flexibilizagdo, como um meio de priorizar o desem-
penho da escolaridade em detrimento de suas rotinas or-
ganizacionais. Tanto a equipe médica, quanto a educativa,
acham-se, peculiarmente, investidas no cuidado ao aluno,
sistematizando uma nova assisténcia fundamentada pela
relagdo saude-educacdo®,

Um contato da equipe do hospital com a escola antes
do retorno da crianga doente as suas atividades académi-
cas, é considerado essencial para o sucesso do seu acolhi-
mento e inclusdo na sala de aula. O envio de folhetos/
livretos as escolas, exibicdo de videos informativos, semi-
narios didaticos dirigidos a equipe escolar e palestras com
professores e alunos sdo estratégias que podem contribuir
para este processo.

b) Relagdo com os colegas da turma

Na 42 série foi quando ele teve a coréia! [...] Os colegui-
nhas mangavam dele na escola! Ele num conseguia pegar
nos livros e ai ele jogava os livros e saia (E6).

Teve uma vez que ela me disse: Mainha, eu num vou pra
escola mais nédo! Ela toma o comprimidinho de &cido félico,
a vitamina que ela toma todo dia. [...] Ai ela dizia que ndo ia
levar o comprimido pra escola mais ndo porque 0s meninos
14 diziam que ela estava tomando remédio pra evitar familia
e ficavam mangando dela. Ela ja tinha uma barriguinha bem
crescida, ai diziam que ela estava gravida. Isso ela num ti-
nha nem 11 anos ainda, devia ter uns 9 anos (E7).

Esses depoimentos revelam a situacdo de exclusdo
movida por preconceitos e falta de solidariedade dos cole-
gas frente ao adoecer, confirmando, assim, a inferéncia que
0 maior entrave para a inclusdo escolar de criangas pods-
hospitalizadas ndo lhes sdo impostos unicamente pelas li-
mitagdes fisicas da doenga, mas pela descrenga de uma
sociedade, ainda bastante conservadora e desinformada.

As familias também salientaram a falta de ag¢des inter-
setoriais e integrais de apoio a reinsergao escolar da crian-
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¢a com doenga cronica. Desse modo, nem o hospital, nem
tampouco a escola, isoladamente, conseguirdo recuperar
os conteudos perdidos, sendo premente uma parceria en-
tre saude e educacgdo.

Eu mandava pra la as medicagdes tudinha, (...) ai elas [as
professoras] ndo queriam, tinham medo, de dar as medica-
¢Oes para ele, na hora do lanche (E1).

Ninguém da escola vem aqui ver ele. Ninguém! (E8).

Eu acho que as professoras [da escola] ja fazem até o im-
possivel, porque ndo tem como recompensar todos esses
dias de aula. Num tem mesmo! E como se fosse uma noite
de sono perdida que vocé ndo encontra nunca mais! (E9).

As familias deste estudo conferem énfase a necessida-
de de solugdes urgentes para essa situagao, no sentido de
que todos os esforgos precisam ser direcionados para uma
acdo coletiva, que envolva a familia, a escola, o hospital e a
sociedade na construcdo de estratégias pedagdgico-edu-
cacionais que, efetivamente, preservem os direitos da cri-
anca e do adolescente nesse momento de fragilidade que
é ocasionado pela doenca.

A histéria da educacdo hospitalar brasileira estd sendo
construida com muitos percalgos e desafios. Ela precisa ser
conhecida, para que possa ser compreendida como uma
questdo social emergente, a fim de contemplar os direitos
das criancas e adolescentes hospitalizados, na sua globali-
dade, promovendo-lhes o direito a vida e a saude®,

E um empreendimento inspirado na crenca de que o
paciente-aluno, instrumentalizado pelo conhecimento de
si e da realidade, redescubra o seu papel e possa desenhar,
com maos proéprias, as suas competéncias e possibilidades
futuras. Assim, a crianga com doenga cronica pode e deve
frequentar a escola, pois continua tendo potencial para
crescer e se desenvolver como qualquer outra.

CONCLUSAO

Acreditamos que o trabalho pedagdgico no hospital
minimiza os efeitos negativos advindos da hospitalizagdo,
instrumentaliza a crianga para melhor qualidade de vida e
contribui para a busca da integralidade na atencdo a saude.

No entanto, sdo inumeras as dificuldades enfrentadas,
quando se fala em escolarizagao da crianga com doenca
cronica; dentre elas temos a falta de informacgdo na escola
sobre a doenga, a indiferenga por parte dos hospitais com
a situacdo académica dos seus pacientes, a falta de comu-
nicagdo entre escola e hospital, o desleixo das dire¢des es-
colares que ndo se empenham em melhorar a integragao
do seu aluno doente, a dificuldade de professoras em como
trabalhar com o aluno que estd ou esteve hospitalizado, a
impoténcia da crianga diante de tantos obstaculos, enfim,
a falta de compromisso de gestores com o desenvolvimen-
to e implementagdo de politicas publicas efetivas que ga-
rantam o direito de continuidade do processo de escolari-
zacdo de criangas e adolescentes hospitalizados.
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Pensar no acompanhamento escolar dessas criangas cons-
titui-se em algo desafiador, uma vez que envolve a colabora-
¢do direta de dois setores extremamente fragilizados no Bra-
sil: Saude e Educacdo. No entanto, torna-se viavel quando
profissionais de diferentes areas conseguem fazer da
intersetorialidade uma ferramenta no seu cotidiano de traba-
Iho a fim de visualizar a crianga integralmente, e detectar as
possibilidades de atuagdo das partes envolvidas nesse pro-
cesso, a saber: gestores publicos, hospital, familia e escola.

Pudemos verificar o quanto as graduacdes de cursos
da area de saude tém ficado a margem de informacses
sobre essa pratica. Nessa perspectiva, apontamos a neces-
sidade de pds-graduagdes no nivel de especializagdo, em
classes hospitalares, a realizacdo local de féruns sobre aten-
dimento pedagodgico hospitalar, bem como estudos que
subsidiem a formulagdo de diretrizes curriculares e meto-
dologias de ensino-aprendizagem, a serem desenvolvidas
junto as criangas e adolescentes que se encontram em si-
tuacdo de internamento.

Atualmente, um brilhante trabalho de extensdo que se
preocupa com as criangas e adolescentes afastados da es-
cola, por motivo de internagdo hospitalar, é desenvolvido
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