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RESUMO: Este estudo objetivou investigar a acepgao da vivéncia do processo educacional da crianca hospitalizada com doenca crénica,
sob a ética da familia. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, realizada na clinica pediatrica de um hospital universitario. Participaram
do estudo dez familias de criangas hospitalizadas com faixa etdria entre sete e 16 anos. Utilizou-se a entrevista semiestruturada e, para
andlise, os principios de interpretacdo temética. Os resultados apontaram que as familias sentem-se angustiadas com a situacao de
afastamento escolar da crianca, em virtude das periédicas internacoes, e que, ir a escola, é um desejo revelado pelas criancas. Concluiu-
se que a classe hospitalar representa uma importante estratégia de cuidado. Por meio da manutencdo do processo de escolarizagdo, a
crianga ressignifica sua vivéncia hospitalar e tem preservado seu desenvolvimento, melhorando sua autoestima e sua qualidade de vida.

DESCRITORES: Doenca cronica. Crianca hospitalizada. Ensino. Familia.

SCHOLARIZATION OF HOSPITALIZED CHILDREN FROM A FAMILY
PERSPECTIVE

ABSTRACT: This study aimed to investigate the meaning of the experience of the educational process of children hospitalized with
a chronic disease from a family perspective. It is a qualitative research, conducted at the pediatric clinic of a teaching hospital. The
study included ten families of hospitalized children between seven and 16 years of age. We used semi-structured interviews and the
principles of thematic interpretation for analysis. Results showed that families feel distressed by the situation of child” distancing from
school due to the periodic hospitalizations and they think that going to school is a desire the children reveal. It was concluded that the
hospital class represents an important care strategy. Through the maintenance of the educational process, the children reframe their
hospital experience and have preserved their development, improving their self-esteem and quality of life.

DESCRIPTORS: Chronic disease. Hospitalized children. Education. Family.

ESCOLARIZACION DE LOS NINOS HOSPITALIZADOS DESDE LA
PERSPECTIVA DE LA FAMILIA

RESUMEN: Este estudio tuvo como objetivo investigar el significado de la experiencia del proceso educativo de los nifios hospitalizados
con enfermedades crénicas desde la perspectiva de la familia. Se trata de una investigacién cualitativa, llevada a cabo en la clinica
pediatrica de un hospital universitario. El estudio incluy6 a diez familias de nifios hospitalizados con edades comprendidas entre
siete y 16 afios. Se utiliz6 una entrevista semi-estructurada y los principios tematicos de interpretacion para el analisis. Los resultados
mostraron que las familias se sienten angustiados por la situaciéon de retiro del nifio en la escuela debido a las hospitalizaciones
periddicas y asistir a la escuela es un deseo manifestado por los nifios. Se concluy6 que la clase hospital representa una estrategia de
atencion importante. Mediante el mantenimiento del proceso educativo, el nifio replantea su experiencia en el hospital, ha conservado
su desarrollo, mejorando su autoestima y su calidad de vida.

DESCRIPTORES: Enfermedad crénica. Nifios hospitalizados. Educacién. Familia.
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INTRODUCAO

A doenca e a hospitalizacao na infancia re-
presentam uma experiéncia ameagadora. Privada
de seu cotidiano, a crianca se percebe em um
ambiente diferente, tendo que se separar de sua
familia, de seus amigos, de sua escola e de seus
objetos significativos. Além disso, sujeita-se a
procedimentos invasivos e dolorosos, e sofre com
a soliddo e com o medo da morte.

Nas condig¢des cronicas, essa situacgao se
agrava, pois, nos periodos de exacerbacdao da
doenga, a crianca é submetida a periddicas e/
ou prolongadas internagdes. O hospital passa a
permear o processo de crescimento e de desen-
volvimento da crianca, muitas vezes, limitando-a
social e intelectualmente.’?

A inclusao de estratégias que busquem via-
bilizar arranjos diferenciados para os servicos de
saude, voltados para a integralidade do cuidado,
e que oportunize maior autonomia aos sujeitos,
sao0 necessdrias para a construgdo de uma logica
diferenciada de atencdo. Assim, é fundamental
reorganizar o cuidado hospitalar para que atenda
integralmente as necessidades singulares da fami-
lia que convive com esta realidade.

Refletir sobre o processo de cuidar da crianga
hospitalizada, em uma perspectiva de atencdo
integral, implica superar as praticas centradas
em intervengdes tecnicistas sobre o corpo biol6-
gico. Partindo desse principio, o cuidado precisa
estar centrado no bindémio crianca-familia, in-
centivando a coparticipacdo desses sujeitos nas
tomadas de decisao, por meio do estabelecimento
de uma relacdo horizontal, mantendo o foco nas
necessidades ampliadas em satde. Além disso, o
cuidado centrado no binémio integra os diversos
profissionais e respeita as diferencas culturais dos
sujeitos envolvidos.*

Nessa perspectiva, na impossibilidade de fre-
quentar a escola durante o periodo de hospitaliza-
¢do, as criangas necessitam de formas alternativas
de organizacdo e de oferta de ensino, de modo a
garantir o cumprimento dos direitos universais a
educacao e a saude.!

Para evitar que a escolarizacao dessas crian-
cas seja sistematicamente interrompida ou que
estas sejam prejudicadas na conclusdao de seus
estudos, o Ministério de Educacao, por intermé-
dio da Secretaria Nacional de Educagdo Especial,
formalizou, em 1994, o atendimento educacional
em classe hospitalar. Esta é definida como “o
atendimento pedagogico-educacional que ocorre

em ambientes de tratamento de satide, seja na cir-
cunstancia de internacdo, como tradicionalmente
conhecida, seja na circunstancia do atendimento
em hospital-dia e hospital-semana ou em servicos
de atencao integral a saide mental” >*?

Cumpre as classes hospitalares elaborar
acoes que ajudem no acompanhamento do
processo de escolarizagao de criangas e de ado-
lescentes matriculados ou ndo nos sistemas de
ensino regular, no ambito da educacao basica, e
que se encontram impossibilitados de frequentar
a escola, em virtude da situacdo de internamento
hospitalar. Tais agdes visam garantir a manutencao
do vinculo com as escolas, por meio de um curri-
culo flexibilizado e/ou adaptado, favorecendo o
ingresso, o retorno ou a adequada integracao ao
grupo escolar correspondente.

Além disso, tal estratégia também diz respei-
to ao paradigma de inclusao social e contribui para
a humanizagao da atengdo hospitalar. Conviver
com a diversidade humana, valorizar cada pessoa
e aprender por meio da cooperacgao sao principios
basicos da inclusdo social, na qual o direito a cida-
dania é entendido como direito a igualdade, com
respeito as diferengas, inerentes a qualquer ser
humano. Sob esta 6tica, a educacdo se configura
como um instrumento para a construcdo de uma
prética social, em que se pode reconhecer, em cada
ser, talentos proprios a serem desenvolvidos.®

Quando a crianga possui uma condicdo
cronica, muitas vezes, o convivio com o hospi-
tal comega antes mesmo de ela ir a escola pela
primeira vez. Frequentemente, seu processo de
escolarizacdo ndo é iniciado ou é interrompido
temporariamente ou abandonado. Dai a impor-
tancia de proporcionar um suporte que permita a
crianga continuar participando do processo edu-
cativo, aprendendo e se desenvolvendo, ja que,
apos a alta hospitalar, sua vida social continuard
em permanente interagao.’

A estratégia da classe hospitalar representa
esse suporte. A ndo interrup¢do dos processos
educativos promovida pelo atendimento pedago-
gico hospitalar tem ajudado a reverter o quadro
clinico de criangas hospitalizadas, fato que eleva
sua autoestima e sua vontade de se recuperar.
A hospitalizacao dessas criangas ndo deve com-
prometer o seu desenvolvimento cognitivo e sua
escolarizacao.?

No entanto, pesquisas®*’’ tém apontado
uma baixa frequéncia na escola entre criangas
com condigdes cronicas e com dificuldades para
acompanhar o curso regular durante o trata-
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mento. Nesse sentido, esta pesquisa se justifica
pela necessidade de maior compreensao sobre as
limitagOes e as possibilidades da escolarizagao da
crianca hospitalizada e, com isso, contribuir para
a producao do corpo de conhecimentos em Enfer-
magem. Justifica-se, ainda, pela possibilidade de
refletir sobre a importancia da classe hospitalar
e de apontar a grande lacuna cientifica existente
nessa tematica.

Diante do exposto, este estudo teve por obje-
tivo investigar a acepgao da vivéncia do processo
educacional da crianga hospitalizada com doenga
cronica sob a 6tica da familia.

METODO

Trata-se de pesquisa exploratério-descritiva,
de natureza qualitativa, a qual se preocupa em
entender a realidade, de forma a ultrapassar os
fendmenos percebidos pelos sentidos, sendo capaz
de trazer, para o interior da andlise, o subjetivo e
o0 objetivo, os atores sociais e 0 meio em que estdo
inseridos."

A pesquisa de campo foi realizada em uma
clinica pediatrica, composta por 32 leitos, de um
hospital universitario do Estado da Paraiba. Esta
clinica é centro de referéncia para todo o Estado
no tratamento clinico e/ou cirtargico de doengas
cronicas e raras, atendendo criangas e adolescentes
na faixa etaria de zero a 19 anos, em regime de
internamento para as diversas especialidades. A
questdo problematizadora deste artigo emergiu da
reflexao de que a assisténcia oferecida nao conta-
va com o atendimento pedagégico-educacional,
legalmente instituido no Brasil desde 1994.

Os sujeitos da pesquisa foram dez familias,
representadas pelo acompanhante, de criancas ou
de adolescentes entre sete e 16 anos, internados por
patologias cronicas. A selecdo das familias ocorreu,
inicialmente, mediante indicagdo da equipe de
satde e consulta ao livro de registro de paciente
da clinica em estudo. O critério de inclusdo foi
ser familiar acompanhante no hospital de crianca
ou de adolescente em condic¢do cronica e na faixa
etdria escolar obrigatdria.

Os dados foram coletados no periodo de
janeiro a maio de 2008, por meio de entrevista
semiestruturada, utilizando um roteiro que con-
templava, inicialmente, aspectos de identificagcao
dos sujeitos e, posteriormente, uma questao norte-
adora, que investigava a acepgao do familiar sobre
o afastamento das atividades escolares da crianca,
em virtude da internacao hospitalar.

Ap6s autorizacao dos sujeitos da pesquisa,
a entrevista foi gravada, a fim de assegurar a fi-
dedignidade dos dados a partir da apreensao das
falas dos sujeitos. Para o encerramento da coleta,
utilizamos o critério de saturagdo dos dados, que
consiste no conhecimento formado pelo pesqui-
sador, no campo, de que conseguiu compreender
alogica do grupo ou da coletividade em estudo.™

As entrevistas foram transcritas na integra e
o material empirico foi analisado a partir dos prin-
cipios da anélise temética, que se fundamenta nos
seguintes passos metodoldgicos: ordenacao, clas-
sificacdo e analise final dos dados.!® Procedemos
a leitura exaustiva e repetida dos depoimentos,
fazendo uma relacao interrogativa com eles para
apreendermos as estruturas de relevancia. Em
seguida, para realizarmos a andlise final, processa-
mos o reagrupamento dos temas mais relevantes, o
que permitiu construirmos as categorias empiricas
do estudo. Neste recorte, objetivamos abordar o
seguinte ntcleo de sentido: acepcao da vivéncia
educacional da crianca hospitalizada sob a 6tica
da familia.

Em observancia a Resolugédo n° 196/96 do
Conselho Nacional de Satide, a pesquisa foi apro-
vada pelo Comité de Etica da instituicdo onde os
dados foram coletados, sob protocolon®140/07, e
todos os sujeitos entrevistados foram consultados
quanto ao seu desejo de participagdo e assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Para garantir o anonimato, a identificacao dos
participantes foi procedida da seguinte forma:
entrevistado 1 (E1), entrevistado 2 (E2), e, assim,
sucessivamente, até o entrevistado 10 (E10).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Apresentacdo dos sujeitos

Os familiares acompanhantes que foram
entrevistados eram, em sua maioria, provenientes
de classes sociais menos favorecidas e possuiam
baixo grau de escolaridade. Quanto a relagao de
parentesco, verificamos que seis deles eram maes
de criangas, e, os demais, eram respectivamente:
pai, irma3, tia e avo, sendo nove do sexo feminino
e um do sexo masculino. Quanto a faixa etaria, va-
riou entre 18 e 55 anos, tendo uma predominancia
nos 40 anos. Dos dez acompanhantes, seis residiam
na zona rural e, os demais, na zona urbana, sendo
que sete entrevistados residiam em pequenas cida-
des localizadas no interior do Estado da Paraiba,
e, apenas trés, eram residentes da capital.
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As criangas, cujos representantes familiares
participaram desta pesquisa, eram compostas por
cinco meninos e cinco meninas, que frequentavam
escolas publicas, municipais ou estaduais, exceto
uma, que nao estava estudando. A duracao da
internacdo na clinica foi bastante variavel, mas,
no geral, a que permaneceu maior tempo passou
nove meses internada e a que teve uma temporada
minima passou cinco dias. A média de hospitaliza-
¢do dessas criangas foi de quinze a trinta dias, com
excecao daquelas que eram internadas uma vez ao
més (no caso da talassemia), as quais passavam
uma média de oito dias hospitalizadas.

Os diagndsticos das criancas foram: parpura
trombocitopénica idiopatica, talassemia, leucemia
linféide aguda; febre reumatica, artrite reumatoi-
de juvenil; sindrome nefrética e feocromocitoma.
Todas representam condigdes cronicas que im-
plicam em reinternagdes periddicas e, as vezes,
prolongadas. Todavia, ndo sdo impeditivas ao ato
de estudar.

Considerando-se a idade atual da crianca,
a idade em que foi diagnosticada sua doenga e o
nivel escolar em curso, das dez, seis encontram-se
atrasadas quanto a sua escolaridade, ou seja, esta-
vam cursando série inadequada para a sua faixa
etaria, conforme os pardmetros preconizados pelo
MEC, consoante a Lein®9.394/1996, que estabelece
as diretrizes e as bases da educacao nacional.'?
Constatou-se que esses atrasos escolares ocorriam
devido a perda de contetidos e de afastamentos
regulares da escola, motivados pelas frequentes
internacdes. As demais criangas, ou descobriram o
diagndstico/ doenca recentemente, ou tinham uma
frequéncia e uma duracdo de internagdo minima,
ou seja, por enquanto, estavam conseguindo con-
trolar e conviver com as limitagcdes impostas pela
condigdo cronica.

Acepcao da vivéncia educacional da crianca
hospitalizada sob a 6tica da familia

Em conjunto com a familia, a escola exerce
um papel importantissimo na formacao da iden-
tidade pessoal e social da crian¢a.”® Em especial,
para a crianga cronicamente enferma, a manu-
tencao de atividades que resgatem a rotina de
sua vida anterior a doenca, como as escolares,
representa possibilidades concretas de que ela
cultive acesa a esperanca de sobreviver, por meio
da construgao do seu proéprio futuro.

Ao falar da escolarizagdo da crianga hospita-
lizada, ndo nos referimos unicamente ao sentido

tradicional da produgdo do conhecimento sistema-
tizado, mas a escola como um lugar representativo
da infancia. No entanto, de acordo com os relatos,
percebemos que nem sempre a familia da crianca
valorizava essa experiéncia: [...] ela sempre foi muito
esforcada para estudar. Mas eu estava até dizendo para
ela essa semana: ‘oh minha filha, se eu fosse vocé, eu
s0 estudava esse ano!” E ela disse assim: ‘oh made, eu
ndo sei para qué, né? As vezes, me dd vontade de s6
estudar esse ano mesmo!’ (E2); Eu s6 pego a Deus que
cure minha filha. Eu estou so preocupado é com a satide
dela, mas sei que ela estd perdendo aula (E4). Esses de-
poimentos apontam a concepcao que alguns pais
tém sobre a participa¢do da crianga com doenca
cronica na vida escolar. As vezes, eles dizem: ‘eu
até jd tive vontade de tirar ele e ndo colocar mais no
colégio! Estudar ndo adianta!” (E3).

Sabe-se que a capacidade materna de cuidar
adequadamente do filho depende, dentre outros
fatores, de escolaridade da mae.>* Como as crian-
cas estdao sob o cuidado e o acompanhamento
dos pais, esse fato intensifica a importancia das
caracteristicas familiares em relacdo ao atraso
escolar. O atraso escolar corresponde a diferenca
entre o ano que a crianca estd cursando ou que
tem concluida e o ano que deveria pertencer sem
nenhuma reprovagao. Estar fora do esperado e do
preconizado acarreta prejuizos que comprometem
aqualidade da aprendizagem, o desenvolvimento
da crianga, criam graves problemas relacionados
a autoestima e a propria trajetoria escolar e pro-
tissional do individuo."*

O sistema educacional brasileiro apresenta
graves déficits qualitativos, de modo que, muitas
vezes, naturaliza os elevados indices de repeténcia
ou o pobre rendimento escolar, principalmente,
entre os alunos de baixa renda. Este quadro retrata
a desvalorizagdo da educagdo em alguns Estados
do Brasil.

Dessa maneira, a crianga que passa por
peridédicas hospitalizacoes tera dificuldades na
volta as aulas. Faz-se necessario que, durante o
seu tratamento, haja, por parte dos hospitais e das
escolas, uma maior preocupagdo com o aspecto
do acompanhamento escolar. A escola é parte
integrante da vida da crianca e, especialmente,
para a enferma, podera ajudé-la a perceber-se
mais incluida.

Embora alguns familiares acompanhantes
tenham expressado dtividas com relacao a impor-
tancia da escolarizacdo, diante de uma condicao
cronica na infancia, a maioria apresentou-se angus-
tiada com a situacao escolar da crianga, em virtude
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das frequentes internagoes, conforme identificado
nos seguintes depoimentos: olhe, uma coisa que eu
sempre falo muito com meus filhos é sobre a importancia
dos estudos! A pessoa, para ter as coisas, tem que lutar!
(E6); Dou muito valor aos estudos porque, sem estudos,
a pessoa ndo é ninguém! Hoje, até para trabalhar de gari,
vocé precisa ter terminado os estudos! [...] eu costumo
dizer que o estudo nunca acaba! Nunca, nunca... nio
tem como acabar (E9).

E importante ressaltar que esse estimulo
dado pela familia a escolarizacdo pode tornar-se
fragilizado quando esta ndo encontra, no contexto
hospitalar, na escola e na sociedade, uma rede de
apoio e de incentivo a ambientes de estudo.”” Nesse
sentido, a insercao da classe hospitalar nas unida-
des de internagao pediatrica promovera a parceria
e a mediagdo dialdgica entre os profissionais que
vem designados para a funcao pedagdgica e os
profissionais de saide que auxiliam na viabiliza-
¢do dessas atividades no hospital.

Dentre membros de uma mesma familia hou-
ve visOes contrarias em relacdo a escolarizacdo do
filho doente, e isso ndo estava relacionado apenas
com a doenga, mas, com a percepgao do pai sobre
a necessidade de todos os membros trabalharem
na agricultura para poderem sobreviver economi-
camente. Pelo pai dela mesmo, ld em casa, ninguém
estudava mais! Era para tudo trabalhar! S6 que ninguém
sabe, daqui para frente, qual é o valor que a agricultura
vai ter. E a pessoa tendo os estudos é outra coisa! Sei
la, eu ndo me sinto bem porque... se eu ndo consegui o
melhor para mim, ndo é por isso que eu nao vou querer o
melhor para meus filho também, né?! Se eles tém chance
de estudar, eu acho que o correto é estudar (E7).

Os familiares acompanhantes evidencia-
ram sentimentos de preocupagdo em relagao as
inquietacdes que a propria crianca demonstrava
por ocasido do afastamento dos estudos. Ah, eu me
sinto assim... ndo culpada, porque eu ndo sou culpada
da doenga dela, né? Mas eu sinto uma fragilidade muito
grande, porque ela fica o tempo inteiro: ‘mainha e minha
aula? Mainha e como é que estd a escola?’. Ai, com isso,
eu me sinto um pouco mal, sabe?! Ela perqunta muito,
ela gosta muito de estudar! (E9).

Um familiar, cuja crianga ndo estava matricu-
lada em nenhum ano do ensino regular, também
demonstrou essa mesma preocupacao. Eu nunca
fui para escola, minha filha! Quem me criou ndo botou
eu naescola! E eu queria que ela estudasse, para ela ndo
sofrer o que eu sofro! (E10).

Nesse caso, apesar de a acompanhante nao
ter tido a oportunidade de estudar, ela reconhece,
por experiéncia propria, os maleficios que essa

privagdo trouxe para si. Isso corrobora a ideia de
que a experiéncia e os “modos de andar a vida”
interferem diretamente na transmissao das heran-
cas culturais e nos padrdes de comportamento,
tais como: maior comprometimento nos estudos,
habitos de leitura, contato com musica e com
artes. Desse modo, a crianca que recebe, desde
os primeiros anos de vida, recursos, estimulos e
cuidados adequados para o seu desenvolvimento
obtera melhor formacdo cognitiva e emocional.™*

A compreensdo do familiar acompanhante
sobre a importancia da escolaridade é fundamen-
tal no momento do retorno as aulas ap6s a alta. A
familia, em parceria com o hospital, deve fornecer
a escola todas as informagdes necessarias para
facilitar o processo de reinsercdo escolar, a fim
de que a crianga seja vista como aluno, ndo como
paciente. Do mesmo modo, a escola pode fazer os
contatos com o hospital para a manutengdo do que
a crianga aprendeu na classe hospitalar.

Nesse sentido, a valorizac¢do ou a ndo valori-
zac¢do dada aos estudos pela crianga hospitalizada,
em muito decorre dos estimulos proporcionados
pela familia. Os relatos, a seguir, ilustram, na 6tica
dos familiares acompanhantes, aspectos acerca
da nao valorizacdo dos estudos pela crianca que
estd hospitalizada. Ele é muito desligado e nio liga
de estudar ndo! [...] Eu conhego vdrias pessoas que tém
a mesma doenga dele e gosta de estudar! [siléncio pro-
longado da tia] (E3); Ele é meio preguicoso! Minha
mae fica sempre no pé dele! Ele também é meio revoltado
com a vida! Ele diz que ndo quer mais estudar e que
ndo quer fazer mais nada! Repete sempre que sabe que
vai morrer! (E8).

Essas acepgOes da familia de que a crianga
nao quer estudar, talvez perpassem pela sua sub-
jetividade, ferida com a rotina hospitalar, carente
em estimulos cognitivos e psiquicos, levando-a
a falta de motivacdo. A autoestima da crianca
hospitalizada, muitas vezes, é suprimida pela
enfermidade e pelo sentimento de impoténcia que
pode estar sendo alimentado pela prépria familia
e pela equipe de satude.

A hospitalizacao provoca no ser humano um
estado de permanente ameaca. Entender os des-
dobramentos deste temeroso evento faz com que
a crianca tenha que incorporar, em seu universo
de conhecimentos, o ndao familiar, o desconforto
da dor, os procedimentos terapéuticos instituidos
e a inseguranca da possivel finitude.’

Nesse sentido, faz-se necessério instrumenta-
liza-la para que vivencie a experiéncia da hospita-
lizacao com maior aceitabilidade, possibilitando-a
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oportunidade de crescimento pessoal.’ Para tanto,
é preciso ressignificar a concepcao das funcoes
do hospital e ampliar seu conceito para o de um
ambiente que pretende auxiliar na recuperacdo, na
reabilitacdo, na cura ou na morte com dignidade,
vislumbrando “[...] um espaco onde a vida aconte-
ce, onde é aceito tudo o que faz parte da vida”."!

A educacao, no ambiente hospitalar, pode as-
sumir uma proposta recriadora na busca por cami-
nhos novos, que influam positivamente na resposta
ahospitalizacdo, ja que “[...] resgata a possibilidade
de a crianca levitar com a opgdo de brincar com o
conhecimento e fazé-lo um instrumento de autono-
mia e reconstrucdo de sua vida”.'%72

No entanto, nem sempre a condicdo cronica
na infancia é apreendida, pela crianca, como um
impedimento para seu processo de escolarizacao.
A familia percebe esses sentimentos e os explicita,
na medida em que ir a escola é um desejo revela-
do pela crianga. Eu pensava que ele ndo ia gostar de
estudar, mas, ele chora para ir para escola e sempre me
pede o material escolar (E1); Ela fica sempre dizendo:
‘painho, eu quero ficar boa para poder voltar logo a
estudar!’(E4); Ele ndo gosta de perder uma aula, ele
gosta de se fazer presente na sala de aula, se vocé per-
quntasse aos professores dele vocé ia ver (E6); Ela diz:
‘mainha, eu num quero perder esse ano ndo! A senhora
acha que é s6 a senhora que trabalha? Eu acordo cedo
para ir para a aula, vou todo dia e volto a pé, pois fica
um pouquinho distante e isso é um ano de servico! Eu
nao posso perder aula nio!” (E9).

Nesses depoimentos, ficaram evidentes
os pedidos das criangas para suas familias em
continuar a frequentar a escola e ter consigo seus
amigos. Elas demonstraram vivenciar esse afas-
tamento dos estudos de maneira negativa, reco-
nhecendo os longos periodos de internagdo como
limite a sua escolarizacdo e a sua socializacao.
Estar fora da escola simbolizou estar excluido de
um espago de troca e de aprendizado, causando
saudade e ansiedade.

O tema escolarizacao representa o resgate da
autoestima para aqueles que estdo hospitalizados
e aparece como uma referéncia a vida normal
e a identidade daqueles que sao saudaveis e,
portanto, estdo fora do hospital. Assim, nédo é o
contetido académico que a crianga busca quando
solicita o material escolar para a mae, mas, sim, o
sentimento de pertencimento no grupo social de
sua faixa etaria.’

Uma mae, em especial, relatou a conversa da
crianga, por telefone, com a sua escola de origem.
Nesta, é possivel perceber a importancia dada

pela crianca aos estudos, mesmo em detrimento
das dificuldades impostas pela doenca. Ainda
essa semana ele ligou ld para escola procurando pelos
colegas dele, para saber como era que estavam as aulas,
se estavam boas, e eu vi ele dizendo: ‘se Deus quiser,
esse ano ndo, eu estou perdendo, mas, ano que entra
nos estamos juntos de novo!” Isso era dizendo para os
colegas dele de ld! (E5).

Quando a crianga hospitalizada pede para ir
aescola e ter de volta os amigos é porque necessita
da vida em sociedade, entre seus pares, relutan-
do contra a dimensao vivencial de adoecer e ser
hospitalizada.”” Mas, a experiéncia da dimensao
vivencial do adoecimento nao pode ser diagnosti-
cada, pode apenas ser sentida, junto com a crianga,
quando nos permitimos escutar seus processos
afetivos e cognitivos, observando suas interagoes
e colaborando com suas construgdes.

Diante desse contexto, a classe hospitalar
representa uma experiéncia vital impar, no que
diz respeito a possibilidade de recodifica¢do sim-
bolica do contexto e da vivéncia hospitalar, pois
ndo sao os remédios apenas que curam. Apesar das
limitagdes desencadeadas pelos seus problemas
de satide, estamos falando de criangas vivas e que
precisam de estimulos multiplos para desenvolver
suas potencialidades.’

A possibilidade de a crianca estudar no
hospital evita a defasagem de contetidos e uma
possivel exclusdo/evasao escolar. Faltam informa-
cdo e esclarecimento as familias e as escolas sobre
o direito legal do acompanhamento pedagégico-
-educacional durante o periodo de hospitalizacao.
Algumas escolas chegam a estimular que a crianca
desista daquele ano e que s6 recomece os estudos
quando liberada do tratamento clinico, acreditan-
do que, assim, estardo facilitando seu processo de
melhora em busca da satde.’

A continuidade do processo de escolari-
zagdo, mais do que ajudar a crianga enferma a
enfrentar esse periodo, contribui para que ela se
sinta incluida socialmente e que ndo esta sendo
penalizada por estar com uma condicao cronica.

Entretanto, devido a uma longa trajetéria de
exclusao e do ndo entendimento de que criangas
hospitalizadas sdo detentoras do direito de acom-
panhamento do curriculo escolar, durante sua
permanéncia hospitalar,’ ainda é bastante comum,
na sociedade, a pratica de, apenas, visualizar suas
restricdes. Esta representa uma visdo profunda-
mente segregacionista que precisa ser superada.

As escolas precisam respeitar as diferencas,
acolher a todos, promover aprendizagens e aten-
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der as necessidades de cada um. Considerando
este contexto, a parceria educagao/satide se reafir-
ma como meta indispensavel ao cuidado integral
e humanizado a crianca.

Outro aspecto importante, revelado nas
entrevistas, consiste na percepcao de que alguns
familiares acompanhantes tinham sobre a segu-
ranca legal proporcionada pelos atestados médicos
quanto a aprovacao escolar, devido as faltas por eles
abonadas. Tais familiares consideravam o atestado
médico um resolutivo instrumento reparador das
aulas perdidas durante o periodo de hospitalizagao
da crianca, conforme segue: ah, agora td bom demais!
Essa escola do Estado ajuda demais ele! Toda vez quando
a gentevolta elas dizem: "Traga o atestado’, ai, eu levo. Ele
teve 25 faltas no ano passado e a professora e a diretora
dele ajeitou tudinho, ai fez as provas (E3).

No entanto, esses mesmos familiares ndo
demonstraram compreensdo acerca do prejuizo
qualitativo dos assuntos trabalhados em sala de
aula, trazido pelo afastamento escolar nem, tam-
pouco, uma percepgdo dos direitos a educagdo
legalmente garantidos “[...] a alunos impossibilita-
dos de frequentar as aulas em razao de tratamento
de satde”.*

Em contrapartida, outros entrevistados ex-
pressaram a consciéncia da ndo reparagao qualita-
tiva do aprendizado perdido, por meio do atestado
médico, durante o periodo de hospitalizagdo da
crianga: mesmo a gente levando atestado e tudo, mas
é como os professores dizem, né?Ele ndo tinha como
conseguir acompanhar. Mesmo fazendo prova, mesmo
fazendo trabalho, mas ficava dificil (E6); A vantagem
do atestado é so para ele ndo ter as faltas, pois, vocé sabe
que as faltas reprovam. Serve pelo menos para saber que,
realmente, ele ndo estava faltando a escola por brinca-
deira, mas, sim por internamento. Mas, infelizmente, as
aulas da escola ele perde (E8). Os familiares sabiam
que, se precisassem, podiam contar com o amparo
legal para aprovacao da crianca; mas, na pratica,
entendiam que o contetido perdido precisava ser
reposto ou aprendido de alguma forma para que
elas pudessem ter éxito nos anos futuros.

Os pais, geralmente, sdo absorvidos pelas
necessidades concretas da problematica do filho e
necessitam de tempo para reorganizar seu cotidia-
no e, ai sim, aterem-se a questao da escolaridade da
crianga. Contudo, hé familias que, em uma atitude
superprotetora, tentando poupar a crianca de qual-
quer situacdo que envolva algum tipo de esforco,
seja fisico, intelectual ou social, impedem-na de
frequentar a escola apds a alta, mesmo quando
esta se sente bem fisicamente para tal.”®

As preocupagdes com as questdes organicas
e com as hospitalizacdes assumem tanta impor-
tancia que os pais, muitas vezes, ndo encontram
alternativas capazes de reinserir a crianga nas
aulas, resultando no abandono escolar. Isto pode
ocorrer pelos mais diversos motivos apreendidos
nos depoimentos dos entrevistados:

Por acreditar que a crianca tornou-se limita-
da intelectualmente devido a doenga: ele vai fazer a
alfabetizacdo. Mas para isso ele vai ter uma dificuldade
muito grande, porque ele ndo sabe de nada! [...] ele
gosta e tem vontade de aprender, mas assim, com todas
as medicagoes que tomou, e com muitas outras coisas
que jd passou também, ai complica, para ele e para mim
também [...]. Ele num vai conseguir e eu sei que ele vai
sofrer muito! (E1).

Por inseguranga com relacdo a condicao
fisica da crianca: sempre que ela saia para escola eu
ficava preocupada [...]. Eu num deixava ela ir! Eu num
deixava porque, para onde é que essa menina podia ir
quando ficava pdlida da cor de um papel? Como é que
elaia ter condigdo de estudar assim? Foi por isso que ela
atrasou mais um ano na escola (E2); Agora no comego
do ano ela perdeu aula, pois, quando estava chovendo,
eu ndo deixava ela ir, porque ela sente muitas dores nos
tornozelos (E9); Eu tenho medo de aparecer aquelas
manchas roxas nela. Acho que é melhor deixar ela ficar
maior para voltar a estudar (E10).

Pelos relatos dos sujeitos, apreendemos que,
quando a familia, por algum motivo, ndo reco-
nhece o potencial de desenvolvimento da crianca
enferma, hd uma diminuigdo das expectativas,
quanto as suas habilidades de realizacao. Diante
disto, a crianca sente a mensagem de seus pais e
responde a ela, com igual desanimo, ou manifes-
tando comportamento hostil.

Percebemos que a preocupagdo com a inte-
gridade fisica/emocional da crianca se sobressai
em relacdo a outras, como a escolaridade. Se os
pais ndo sentirem que seu filho estara bem assis-
tido, no ambiente escolar, certamente o manterao
em casa, em detrimento da vontade dele e das
recomendac0Oes dos profissionais da satide.

A insercao de classes escolares em unidades
pediatricas é resultado do reconhecimento formal
de que criangas hospitalizadas, independentemen-
te do periodo de permanéncia na instituicdo, tém
necessidades educativas e direitos de cidadania.
Estar hospitalizado sempre representara mudan-
cas no dia a dia da crianca, sendo a escolarizacdo
parte importante desse cotidiano. Além de resgatar
a autoestima da crianca enferma, as agdes pedago-
gicas no contexto hospitalar cooperam para o seu
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retorno ao universo escolar e sao essenciais para
a execugdo de um cuidado integral.

CONSIDERACOES FINAIS

A proposta principal deste estudo foi inves-
tigar a acepcao da familia acerca da vivéncia do
processo educacional da crianga hospitalizada
com doenca crénica, visto que este interfere dire-
tamente na qualidade de vida daquela. A condigéo
cronica na infdncia, a medida que progride, pode
alterar significativamente o desenvolvimento da
crianga, pois restringe suas relacdes de convivén-
cia, afastando-a da familia, dos amigos e, princi-
palmente, de sua escola.

Os resultados mostraram que, devido as
diversas preocupacdes relacionadas a satide fisica,
alguns pais nao ddo a devida importancia a con-
tinuidade dos estudos da crianca, mesmo ap6s o
tratamento, resultando no abandono da escola. No
entanto, a maioria dos familiares acompanhantes
apresentou-se angustiado com o atraso escolar da
crianga, em virtude das frequentes internagoes.
Também externaram sentimentos de preocupa-
¢do com relacdo as inquietagdes que a propria
crianca demonstrava por ocasiao do afastamento
dos estudos, na medida em que ir a escola era um
desejo por ela revelado. Outro aspecto importante
consiste na consciéncia de que alguns familiares
acompanhantes demonstraram sobre a ndo repara-
¢do qualitativa do aprendizado perdido, por meio
do atestado médico, sendo este ttil apenas para
auxiliar a seguranca legal da aprovacao escolar,
devido as faltas por ele abonadas.

Essa dualidade de interpretagdo da situacao
por parte das familias pode fragilizar processos
reivindicatérios da garantia desse direito na socie-
dade. Destaca-se que a escolarizagdo de criangas
hospitalizadas ndo tem merecido atencao suficiente,
por parte do poder publico. No Brasil, especial-
mente nas regioes Norte e Nordeste, aimplantagao
dessa modalidade de educagdo ainda é incipiente.

Nessa perspectiva, aponta-se a necessidade
de insercao de classes hospitalares em todas as
unidades de internacdo que prestam assisténcia
pediatrica, a fim de contribuir para um melhor
enfrentamento da hospitalizagao e de auxiliar no
processo de cura e de recuperacao. O fato de se
encontrar em estado de adoecimento ndo tira do
educando sua capacidade intelectual, nem o seu
senso critico.

Os resultados desta pesquisa destacaram que
a estratégia da classe hospitalar vem se constituin-

do como uma importante tecnologia de cuidado,
revelando-se como promotora da autoestima da
crianca enferma, protegendo-a no seu desenvol-
vimento; respeitando suas necessidades diante
do contexto de adoecimento; humanizando o
tratamento; resgatando o cotidiano e promovendo
encontros que dao outro significado a experiéncia
da hospitalizacdo.

A literatura nacional referente a pratica
pedagoégica em ambito pediatrico-hospitalar é
escassa. Assim, acreditamos ter contribuido para o
desbravar de novos horizontes, trazendo achados
importantes para o direcionamento de futuras
investigacoes sobre o tema. Frente ao exposto,
recomenda-se o desenvolvimento de novas pes-
quisas que tratem das lacunas aqui apontadas,
subsidiando uma pratica em satide e em educagao
baseada em evidéncias.
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