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AMARAL, Emilia Karla de Araujo. Narrativas sobre o afastamento da escola:
percepcdo de criancas hospitalizadas e de méaes acompanhantes. Tese
(Doutorado). Programa de Pdés-Graduagdo em Educacdo e Contemporaneidade,
Universidade do Estado da Bahia, Salvador, 2025.

RESUMO

O adoecer faz parte da vida! Em algum momento, todos nos ja nos defrontamos com
essa experiéncia, as vezes passageira, sem grandes sofrimentos, outras vezes
demorada, trauméatica. De qualquer modo, a enfermidade atinge ndo somente o
corpo, mas a identidade da pessoa, causando rupturas no cotidiano e, muitas vezes,
desestruturando toda a rotina familiar. Em se tratando de criancas em idade escolar,
gue necessitam de uma internacdo hospitalar prolongada, essa quebra da rotina
implica também na perda do vinculo com a escola regular, quando a instituicdo de
salude nédo dispde de classe hospitalar. A centralidade da pesquisa realizada foi a
crianca em tratamento, 0 que ela pensa, sente e narra a respeito da sua
escolarizacdo interrompida. Ouvir a crianga, conhecer seus medos, suas
expectativas e tudo o que ela quiser expressar € legitimar a sua palavra e
reconhecé-la como sujeito de direitos. Participou também o/a familiar
acompanhante, pela sua importancia no tratamento e na recuperacéo da crianca. O
objetivo desse estudo foi compreender sentidos que as criangas e seus
acompanhantes em situagdo de hospitalizacdo prolongada dao a escolar regular e
ao afastamento desta instituicdo, por ocasido do adoecimento. Para tanto, objetivou-
se, de modo mais especifico, conhecer as percep¢des e sentimentos das criangas
sobre o adoecimento; captar os sentimentos destas em relacdo ao afastamento das
atividades escolares e como a experiéncia da escolarizagdo interrompida repercute
em seus horizontes de vida e ainda analisar percep¢des de acompanhantes sobre
esse afastamento da escola no periodo da internacdo. A pesquisa foi realizada na
Clinica Pediatrica do Hospital do Oeste - HO, localizado na cidade de Barreiras,
oeste da Bahia e contou com a participacéo de duas criangcas (uma de 11 e a outra
de 14 anos) e de suas maes, acompanhantes no percurso da hospitalizacao.
Ancorou-se na abordagem biografico-narrativa, tendo como base epistémico-
metodoldgica a Fenomenologia, devido ao interesse nos processos de individuagéao
e de socializagdo humana, no universo dos significados, das aspiracdes, dos valores
e das atitudes do/das participante/s. Além das entrevistas narrativas, foram
utilizados como dispositivos o desenho infantil e o diario de campo. Vale destacar a
importancia politica do presente estudo, que evidencia a auséncia de atendimento
ao direito basico que todo cidadao tem a educacao, uma vez que inexiste na regiao
gualquer atividade educacional formal para estudantes que perdem o contato com a
escola regular por motivo de enfermidade e internag&o prolongada.

Palavras-chave: Narrativas; Adoecimento; Afastamento escolar; Infancia;
Hospitalizacéo.



AMARAL, Emilia Karla de Araujo. Narratives about school absence: perceptions
of hospitalized children and accompanying mothers. Thesis (Doctorate).
Postgraduate Program in Education and Contemporaneity, State University of Bahia,
Salvador, 2025.

ABSTRACT

Getting sick is part of life! At some point, we have all faced this experience,
sometimes fleeting, without great suffering, other times long and traumatic. In any
case, the disease affects not only the body, but the person's identity, causing
disruptions in daily life and, often, disrupting the entire family routine. In the case of
school-age children, who require a prolonged hospital stay, this break in routine also
implies the loss of ties with regular school, when the health institution does not have
a hospital class. The centrality of the research carried out was the child undergoing
treatment, what they think, feel and narrate about their interrupted schooling.
Listening to the child, knowing their fears, their expectations and everything they
want to express is legitimizing their word and recognizing them as a subject of rights.
The accompanying family member also participated, due to their importance in the
child's treatment and recovery. The objective of this study was to understand the
meanings that children and their companions in situations of prolonged
hospitalization give to regular schooling and to being away from this institution when
they become ill. To this end, the objective was, more specifically, to understand
children’s perceptions and feelings about illness; capture their feelings regarding the
absence from school activities and how the experience of interrupted schooling
impacts on their life horizons and also analyze the perceptions of companions about
this absence from school during the period of hospitalization. The research was
carried out at the Pediatric Clinic of Hospital do Oeste - HO, located in the city of
Barreiras, western Bahia and included the participation of two children (one aged 11
and the other 14 years old) and their mothers, companions during the hospitalization.
It was anchored in the biographical-narrative approach, with Phenomenology as its
epistemic-methodological basis, due to the interest in the processes of individuation
and human socialization, in the universe of meanings, aspirations, values and
attitudes of the participant/s. In addition to narrative interviews, children's drawings
and field diaries were used as devices. It is worth highlighting the political importance
of this study, which highlights the lack of compliance with the basic right that every
citizen has to education, since there is no formal educational activity in the region for
students who lose contact with regular school due to illness and prolonged
hospitalization.

Keywords: Narratives; lllness; School absence; Infancy; Hospitalization.



AMARAL, Emilia Karla de Araujo. Narrativas sobre la ausencia de la escuela:
percepciones de niflos hospitalizados y madres acompafantes. Tesis
(Doctorado). Programa de Postgrado en Educacion y Contemporaneidad,
Universidad Estadual de Bahia, Salvador, 2025.

RESUMEN

iEnfermarse es parte de la vida! Todos en algiin momento nos hemos enfrentado a
esta experiencia, a veces pasajera, sin gran sufrimiento, otras veces larga y
traumatica. En cualquier caso, la enfermedad afecta no sélo al cuerpo, sino a la
identidad de la persona, provocando perturbaciones en la vida cotidiana y, muchas
veces, alterando toda la rutina familiar. En el caso de los nifios en edad escolar, que
requieren una hospitalizacion prolongada, esta ruptura de la rutina implica también la
pérdida de vinculo con la escuela regular, cuando la institucion de salud no cuenta
con una clase hospitalaria. La centralidad de la investigacion realizada fue el nifio
en tratamiento, lo que piensa, siente y narra sobre su escolarizacion interrumpida.
Escuchar al nifio, conocer sus miedos, sus expectativas y todo lo que quiere
expresar es legitimar su palabra y reconocerlo como sujeto de derechos. También
participd0 el familiar acompafante, por su importancia en el tratamiento y
recuperacion del nifio. El objetivo de este estudio fue comprender los significados
gue los nifios y sus acomparfiantes en situacion de hospitalizacion prolongada dan a
la escolarizacion regular y a la ausencia de esa institucion cuando enferman. Para
ello, el objetivo fue, mas especificamente, comprender las percepciones Yy
sentimientos de los nifios sobre la enfermedad; capturar sus sentimientos respecto
de la ausencia de las actividades escolares y como la experiencia de escolaridad
interrumpida impacta en sus horizontes de vida y también analizar las percepciones
de los acomparfiantes sobre esa ausencia de la escuela durante el periodo de
hospitalizacion. La investigacion fue realizada en la Clinica Pediatrica del Hospital do
Oeste - HO, ubicada en la ciudad de Barreiras, oeste de Bahia, y conté con la
participacion de dos nifios (uno de 11 afios y otro de 14 afios) y sus madres,
acompafantes durante la internacién. Se ancl6 en el enfoque biografico-narrativo,
teniendo como base epistémico-metodolégica la Fenomenologia, debido al interés
en los procesos de individuacién y socializacion humana, en el universo de
significados, aspiraciones, valores y actitudes de los participantes. Ademas de las
entrevistas narrativas, se utilizaron como dispositivos dibujos de nifios y diarios de
campo. Cabe resaltar la importancia politica de este estudio, que resalta el
incumplimiento del derecho basico que tiene todo ciudadano a la educacién, ya que
no existe una actividad educativa formal en la region para los estudiantes que
pierden el contacto con la escuela regular debido a enfermedades vy
hospitalizaciones prolongadas.

Palabras clave: Narrativas; Enfermedad; Ausencia escolar; infancia;
Hospitalizacion.
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|. INTRODUCAO

A DOENCA ¢ o lado sombrio da vida, uma espécie de cidadania
mais onerosa. Todas as pessoas vivas tém dupla cidadania, uma no
reino da salude e outra no reino da doenga. Embora todos prefiram
usar somente o bom passaporte, mais cedo ou mais tarde cada um
de nos sera obrigado, pelo menos por um curto periodo, a identificar-
se como cidadao do outro pais. (Sontag, 1984, p. 03)



O preceito constitucional de que a educacédo é um direito de todos’ nos leva,
obviamente, a entender que esse direito deve ser garantido a qualquer tempo e em
guaisquer circunstancias a todas as pessoas! Na mesma direcdo, a Lei de Diretrizes
e Bases da Educagdo Nacional?, no seu artigo 3°, inciso I, destaca a “igualdade de
condi¢cdes para 0 acesso e permanéncia na escola”, como um dos principios e fins
da Educacdo Nacional, o que s6 vem a confirmar que todos devem ter essas
condicGes garantidas, inclusive aqueles que estejam em situacdo de hospitalizacao
prolongada.

Na década de 1990, o Conselho Nacional de Direitos da Crianca e do
Adolescente aprova, na integra, o texto da Sociedade Brasileira de Pediatria, que
ficou conhecido como a Lei dos Direitos das Criancas e Adolescentes Hospitalizados
(Resolucéo n° 41 de 13 de outubro de 1995), a qual garante o direito a programas de
educacdo para a saude e acompanhamento do curriculo escolar, durante sua
permanéncia hospitalar. Em 1994, a Secretaria de Educacdo Especial (SEESP) do
Ministério da Educacédo (MEC), lanca a Politica Nacional de Educacdo Especial, na
qual a classe hospitalar € descrita como “[...] ambiente hospitalar que possibilita o
atendimento educacional de criangcas e jovens internados que necessitam de
educagao especial e que estejam em tratamento de saude” (Brasil, 1994, p. 20).

Em 2001, a Resolucdo n° 2, de 11 de setembro institui as Diretrizes Nacionais
para a Educacdo Especial na Educacdo Basica®, que em seu artigo 13 prevé uma
acdo integrada entre os sistemas de ensino e os sistemas de salde, com vistas a
‘organizar o atendimento educacional especializado a alunos impossibilitados de
frequentar as aulas em razdo de tratamento de saude que implique internacdo
hospitalar, atendimento ambulatorial ou permanéncia prolongada em domicilio”.

No ano seguinte, o Ministério da Educacao lancou uma cartilha intitulada
“Classe hospitalar e atendimento pedagogico domiciliar: estratégias e orientagdes”
(Brasil, 2002), a qual traz uma série de orientacdes referentes ao atendimento da
crianca em classes hospitalares, bem como sobre a articulacdo necessaria desta
classe com a escola regular.

Mais recentemente, a Lei de n°® 13.716, de 24 de setembro de 2018, altera a

LDB (9.394/96) assegurando o atendimento educacional ao aluno da educacéo

1 Constituicdo Federal (1988), Titulo VIII — Da Ordem Social, Capitulo Il — Da Educac&o, da Cultura e
do Desporto, Secéo I, artigo 205.

2 LDBEN n° 9.394, de 20 de dezembro de 1996.

3 http://portal.mec.gov.br/cne/arquivos/pdf/CEB0201.pdf



basica internado por tempo prolongado para tratamento de saude, em regime
hospitalar ou domiciliar.

Todo esse apanhado legal tem como finalidade evidenciar que essas
garantias ndo estdo sendo cumpridas, considerando a realidade local-regional do
oeste baiano. Nossa regido conta com um hospital de grande porte, que atende a
todos os municipios do territério de identidade da Bacia do Rio Grande? como
também a alguns municipios dos estados do Piaui, Maranh&o, Goias, Tocantins e do
Vale do Séo Francisco.

Localizada em Barreiras, que é a principal cidade da regido, essa unidade de
saude foi fundada no ano de 2006 e € administrada pelas Obras Sociais Irma Dulce
(OSID). Além dos procedimentos de emergéncia, ambulatoriais e cirurgias, o
Hospital do Oeste faz atendimento de alta complexidade, reunindo em seu quadro
de atendimento mais de vinte especialidades®.

Em se tratando de criancas que necessitam de uma internacédo prolongada,
esta é feita, a depender da gravidade do quadro, na Clinica pediatrica ou na Unidade
de Terapia Intensiva do Hospital. Estando estas em idade escolar, ocorre uma perda
do vinculo com a escola regular, uma vez que a unidade nao dispde de classe
hospitalar ou de qualquer outra agdo que promova atividades sistematicas de
educacdo. Entende-se aqui vinculo no seu sentido material, uma vez que o vinculo
sentimental dessa crianca com a escola ndo se perde com o afastamento, uma vez
gue esta instituicdo é um potente espaco de construcao de relacdes afetivas.

A pesquisa realizada® toma como centralidade a criangca em tratamento
hospitalar e a sua educacao escolar. Interessou-me saber o que ela pensa, sente e
relata, em especial no tocante a sua vida escolar interrompida, sendo a narrativa o
principio organizador das experiéncias vivenciadas (Bruner, 1997). Em um processo
dialégico, colocando-me no lugar de escuta dessa crianga, aqui entendida como
sujeito de direitos, a pergunta de partida dessa pesquisa foi: quais sentidos as
criancas e seus acompanhantes em situacdo de internacdo prolongada dao a

escolar regular e ao afastamento desta instituicdo, em decorréncia do adoecimento?

4 Localizado no Extremo Oeste Baiano, este Territério é formado por 14 municipios, que sdo: Angical,
Baiandpolis, Barreiras, Buritirama, Catolandia, Cotegipe, Cristépolis, Formosa do Rio Preto, Luis
Eduardo Magalhdes, Mansiddo, Riachdo das Neves, Santa Rita de Cassia, Sdo Desidério e
Wanderley.

5 https://www.irmadulce.org.br/portugues/saude/centro-e-unidade/hospital-do-oeste

6 Pesquisa vinculada a Linha 2 do Programa de Pds Graduacdo e Contemporaneidade, da
Universidade do Estado da Bahia e a Linha 4 do Grupo de Pesquisa Autobiografia, Formacéo e
Hist6ria Oral — GRAFHOI (http://www.grafho.uneb.br/novo/).
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Outras questdes que emergiram desta questdo inicial foram: como esses sujeitos
integram a experiéncia da escolarizacdo interrompida em seus horizontes de vida?
De que modos o adoecimento e, 0 consequente distanciamento da escola, impacta
nos processos de individuagéo e de socializacdo dessas criangas? Ouvir a crianga a
respeito dessa questdo, saber como essa experiéncia de ruptura toma parte em sua
biografia, € reconhecé-la “como ser capaz de refletir e de projetar-se em devir’ é
legitimar a sua palavra como fonte viva de investigacéo cientifica (Passeggi, 2014, p.
135). A crianca que foi invisibilizada e silenciada por séculos ao longo da historia e
dos estudos cientificos, precisa ser ouvida e atendida em seus direitos, ser
reconhecida como sujeito histérico, social e politico. Destaca-se que esse
apagamento somente no século XX comeca a ser vencido, quando se constata o
aumento do interesse pelas infancias, suas linguagens e culturas, especialmente
nos campos da Sociologia, da Antropologia e da Educacéo (Sarmento, 2011). Como
resultado desse interesse crescente, o autor citado destaca que nunca se registrou
uma geracdo com indicadores tao altos de excluséo e de abandono.

Em novembro de 1989, a Convencdo da Organizacdo das Nacdes Unidas
(ONU), ratificada por 196 paises, assegura a crianca “o direito de expressar suas
opinides livremente sobre todos os assuntos relacionados a ela” (Art 12), incluindo “a
liberdade de procurar, receber e divulgar informacdes e ideias [...] seja verbalmente,
por escrito ou por meio impresso, por meio das artes ou por qualquer outro meio
escolhido pela crianga (Art. 13).

No Brasil, em 2010, o Plano Decenal dos Direitos Humanos de Criangas e
Adolescentes, em sua diretriz de numero 05, estabelece o “Fomento de estratégias e
mecanismos que facilitem a expressao livre de criancas e adolescentes sobre o0s
assuntos a eles relacionados e sua participagcdo organizada, considerando sua
condicdo peculiar de pessoas em desenvolvimento” (Brasil, 2010).

Para Passeggi e Rocha (2012), considerar as narrativas das criangcas sobre
suas experiéncias como fonte de pesquisa, é romper com 0s conceitos de crianca e
de infancia historicamente dominantes e reconhecer a validade dessas fontes para a
pesquisa educacional. “Essa dupla ruptura se opde a saberes cientificos, pautados
na invisibilidade dos individuos e, por conseguinte, da crianga como sujeito. (p. 37)

Assim, o objetivo desse estudo esta diretamente relacionado aos direitos de
todas as criancas, em especial daquelas que estdo passando por alguma

enfermidade. Buscamos compreender os sentidos que as criangas em situacao de
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by

hospitalizagéo prolongada e seus acompanhantes dao a escolar regular e ao
afastamento desta instituicdo por ocasido do adoecimento.

Os objetivos especificos foram: conhecer as percep¢cdes e sentimentos das
criancas sobre o adoecimento; captar os sentimentos destas em relacdo ao
afastamento das atividades escolares e como a experiéncia da escolarizacao
interrompida repercute em seus horizontes de vida e ainda analisar percep¢des de
acompanhantes sobre esse afastamento da escola no periodo da internacao.
Participaram da pesquisa duas criancas em idade escolar, em situacdo de
internacéo hospitalar por mais de um més (Kikinho, 12 anos e Kemely, 14 anos) e
também suas maes/acompanhantes (Bela, 35 anos e Ruth, 34 anos)’.

Em termos metodoldgicos, a pesquisa realizada se caracteriza como sendo
de natureza qualitativa e biografico-narrativa, ancorada numa visdo hermenéutica e
fenomenoldgica, devido ao seu interesse pelos processos de individuacdo e de
socializacdo humana. A pesquisa qualitativa, segundo Minayo (2009, p. 21),
“trabalha com o universo dos significados, dos motivos, das aspiragbes, das
crencas, dos valores e das atitudes”, o que também se aplica as pesquisas
biogréafico-narrativas.

Para Delory-Momberger (2016), o sujeito apropria-se de instrumentos
semioticos para narrar suas experiéncias, como por exemplo a linguagem, o
desenho, os gestos etc. “E nesse processo de biografizagdo, a pessoa que narra,
embora ndo possa mudar os acontecimentos, pode reinterpreta-los dentro de um
novo enredo, reinventando-se com ele” (p. 08), em um percurso de permanente
aprendizagem “e de constituicdo sociohistdrica da pessoa que narra” (p. 09).

A andlise qualitativa, neste caso, nos permitiu ir aléem da informacao, pois
buscou capturar as percep¢des do entrevistado, suas reflexdes sobre sua condicéo,
dificuldades encontradas na experiéncia vivenciada, suas reagdes, dentre outros.
Nessa perspectiva, a aposta é que a reflexividade autobiogréfica, que envolve tanto
aguele que narra quanto o que escuta, vai permitir a elaboracdo de estratégias de
emancipacdo e empoderamento que permitam superar visdes culturais excludentes
e opressoras (Delory-Momberger, 2016).

A relevancia dessa pesquisa esta tanto no seu ineditismo na regido oeste

guanto no seu carater politico. Por um lado, vemos alguns poucos estudos sobre

" Nomes ficticios, escolhidos pelos/as préprios participantes.
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pedagogia em espacos hospitalares realizados por estudantes concluintes de
graduacdo, inclusive alguns por mim orientados, mas nenhum com foco nas
percepcbes e narrativas da crianca hospitalizada e de seus familiares. Por outro,
constatamos a auséncia do atendimento a esse direito que todo cidaddo tem a
educacéo, que estd sendo negligenciado na nossa regido, quando ocorre a perda de
contato com a escola regular por motivo de enfermidade e situacdo de internacéo
prolongada.

Assim, este estudo tem uma acentuada importancia social e politica, pois o
seu resultado podera chamar a atencéo para a urgente necessidade da implantacao
de uma classe hospitalar no Hospital do Oeste e, quic¢d, incidir em a¢des concretas
para que isso ocorra, a partir de uma possivel parceria com a Universidade do
Estado da Bahia.

Apds o capitulo introdutério que apresenta a pesquisa e sua relevancia para a
regido oeste da Bahia, o segundo, Caminhos que me trouxeram aqui: entre histérias
e trajetdrias, passeia pelos caminhos que trilhei até chegar ao doutorado, esbocando
historias que compuseram as minhas trajetérias formativas e profissionais e o
processo que me constitui professora. Também destaca as aproximacfes dessas
experiéncias com o objeto de estudo proposto.

O capitulo Ill, Apontamentos e diadlogos sobre saude-doenca, apresenta
conceituacdes histéricas e o tradicional embate entre o naturalismo e o normativismo
para, em seguida, destacar a compreensdo fenomenolégica do adoecimento, que
agrega outras dimensdes da existéncia humana a este didlogo, como a linguagem,
as afeicdes, os significados e percepcdes da pessoa enferma.

O capitulo IV, intitulado Educacéo e saude: interfaces necessarias destaca a
importancia de uma atencdo humanizada e integral a pessoa em tratamento de
saude. Para tanto, discute desafios das politicas educacionais e de saude no Brasil
atual e os caminhos historicos da educacdo escolar para criancas hospitalizadas,
dando destaque para a Pedagogia Hospitalar.

O capitulo V, “Pesquisa Biografico-narrativa: didlogos metodoldgicos entre
adoecer, afastar e aprender” apresenta questdes epistémico-metodoldgicas, que se
relacionam com o0 objeto de estudo, evidenciando a estreita relacdo entre
reflexividade autobiografica, aprendizado e ressignificacbes da vida frente ao
adoecimento. Para tanto, descreve como se deu o processo de ouvir as histérias de

vida das criancas e de suas maes, acompanhantes da internacdo, quais dispositivos
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utilizados na pesquisa e também a dimensdo hermenéutica de andlise das
narrativas.

Ja o capitulo VI descreve as vivéncias no Hospital durante a realizacdo da
pesquisa, os vinculos criados, desde o contato inicial, até a finalizagdo do processo
das narrativas. Apresenta o perfil do protagonista e das protagonistas da pesquisa, o
perfil socioeconémico de suas familias e, principalmente, destaca os impactos do
adoecimento no corpo e na vida desses sujeitos e ainda as suas perspectivas de
futuro e de retorno a escola. Neste capitulo, figura uma importante discusséao sobre
0 “ndo dizer’ nas pesquisas narrativas e como o desenho pode significar nesse
processo.

Por fim, destaco, com base nos que nos adverte Pineau e Le Grand (2012),
gue o reconhecimento da palavra do outro constitui o fundamento de uma postura
epistemo-politica, que reconhece esse outro como dotado de uma consciéncia que
foi/é e esta sendo construida e reconstruida a partir de reflexdes sobre as condicdes
materiais/sociais da sua existéncia. E essas condicfes materiais ndo podem ser
negligenciadas quando, na letra da lei as garantias ja estdo postas, mas falta
sensibilidade e compromisso politico para que sejam cumpridas na prética.

Assim, espera-se ampliar o debate sobre a necessidade da implantacdo de
uma classe hospitalar no Hospital do Oeste, l6cus da pesquisa realizada, e fomentar
acOes concretas que viabilizem a pareceria desta instituicdo com a Universidade do
Estado da Bahia, com vistas a materializar a garantia da continuidade da

escolarizacéo para criancas e adolescentes em situacéo de internagéo prolongada.
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CAMINHOS QUE ME TROUXERAM AQUI: entre historias e trajetérias

N&o facas de ti um sonho a realizar. Vai!
Sem caminho marcado. Tu é o de todos os caminhos

(MEIRELES, 1982. In: Céantico 23)



15

Fazer uma analise critica e uma avaliacdo da propria pratica €, segundo carta
apresentada pela ASIHVIF®, imprescindivel ao pesquisador, formador, ou pratico,
gue trabalha com narrativas de vida. Assim, a experiéncia de um procedimento
autobiogréfico precisa ser vivenciada, antes de qualquer coisa.

E o processo de (auto)biografar-me me fez voltar a década de 1980, no
municipio de Cristopolis-BA, onde cheguei aos 03 anos, vinda com minha familia da
cidade de Goiania, onde nasci. Em Cantinho, povoado de Cristopolis vivi até os
meus 16 anos. L&, construi amizades que estdo na minha vida até hoje! L& fui uma
crianca feliz, que brincava na rua todos os dias até o motor de luz ser desligado, as
22 horas. la para a escola de manha e brincava o resto do dia: de balanco, de
macaco (como chamavamos amarelinha), de pular elastico, de bandeirinha, de roda,
dentre outras brincadeiras tipicas da minha infancia. Esperavamos os carros de boi
passarem ao final do dia, quando os cortadores jogavam cana para a gente!

A minha casa era grudada na casa dos meus avos e a casa dos meus avos
era sempre cheia e animada. Quantos jovens, vindos da zona rural, passaram
temporadas por ali para estudar! No quintal da minha avo tinha varios tipos de frutas!
Muita sombra para brincar. Minha avo tinha uma casa de costura, construida nos
fundos da casa. Me lembro que também passava muito tempo ali com ela,
separando retalhos, dando ideias, ajudando-a a pensar na proxima colcha (pois ela
se prop0ds a fazer uma para cada neta). O nome dela era Donita, mas o de batismo,
Maria Carolina, a mulher mais incrivel que ja conheci! O meu avé, S. Antoizinho,
também foi um homem admiravel, principalmente pela sua capacidade de agregar
pessoas a sua volta. Quanta saudade!

Sempre brinquei de escolinha. Utilizava a porta do banheiro da casa dos
meus avés como quadro. Minha mae sempre me trazia giz, livros didaticos e
cadernos e, assim, eu mantinha minha escolinha! Tinha trés alunos bem frequentes,
um deles meu primo, que ndo conseguiu se alfabetizar na escola, na idade
esperada. Repetiu algumas vezes o primeiro ano e ali, brincando, ele gostava das
letras, ele rabiscava algumas palavras e lia, bem devagar, algumas frases.

Minha vida escolar foi construida em instituicbes publicas de ensino, a Unica
opcdo na época e lugar em que moravamos. Ao término do ensino fundamental,

tomei uma decisao que acredito ter influenciado toda a minha profissionalizagéo: a

8 Association Internacionale des Histoires de Vie em Formation.
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escolha pelo curso de Magistério. Hoje, tenho clareza de que o fato de ser neta,
filha e sobrinha de professoras influenciou, mesmo que inconscientemente, nessa
“decisao”.

Minha mae, professora de Lingua Portuguesa, sempre me incentivou a ler e a
escrever. Tive livros incriveis, alguns que vinham acompanhados com discos
coloridos (LP), nos quais os classicos dos contos de fadas eram contados da forma
mais envolvente que ja ouvi. Meu pai, gostava tanto de geografia que tinha um Mapa
Mundi colado na parede da sala. Aprendi com ele a “viajar” por aquele mapa. Cantor
de banda de baile na juventude, tentou me ensinar a tocar algumas masicas no
violdo. De todas elas, aprendi uma so: “Meu pequeno Cachoeiro”, de Roberto
Carlos, mas varias outras marcaram minha infancia, como “Serafim e seus filhos” de
Renato Teixeira e algumas musicas italianas que ele tocava na época dos bailes.

O magistério foi a primeira oportunidade real de pensar a minha
profissionalizacdo e que me propiciou 0 contato com 0s primeiros conhecimentos
necessarios a tarefa educativa.

A conclusédo do Magistério me direcionou para uma questdo essencial: que a
formacao para exercer a docéncia estava apenas iniciada. Aos 17 anos decidi algar
novos voos, mas me vi, diante das circunstancias familiares da época, limitada a
apenas duas opcoes: fazer o curso de Ciéncias Contabeis ou o curso de Pedagogia,
0s unicos oferecidos na regido oeste, onde eu residia e ainda resido atualmente.
Para uma menina que sempre brincou de “escolinha” parecia ndo haver duvidas
entre essas duas opcoes.

No ano de 1994 ingressei no curso de Pedagogia da Universidade do Estado
da Bahia. Era a cacula da turma e as inter-relacdes estabelecidas com colegas mais
experientes, a maioria ja atuando na area de educacdo, foram de extrema
importancia nessa trajetoria de formacgao.

Nesse percurso duas convicgdes me acompanharam e foram decisivas em
guase todas as escolhas que fiz: a conviccdo na educabilidade e na importancia de
uma postura aberta a interlocugdo com o outro. Outra postura que veio a se somar a
estas foi a de engajamento profissional. Hoje vejo que é na simbiose dessas
convicgcbes e posturas que me constituo professora, agregando ainda a
disponibilidade ao risco, um dos saberes fundamentais para uma pratica educativo-

critica.
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As experiéncias praticas promovidas no curso de Pedagogia, a exemplo dos
Estagios Supervisionados, foram de grande importancia no meu processo formativo.
A insercdo na realidade educacional local foi realmente o ponto de partida da minha
profissionalizagdo. Ainda como aluna do curso de Pedagogia, iniciei minha carreira
docente. Ja licenciada, fui contratada para ser coordenadora pedagdgica no
municipio de Cristopolis. A cidade de Cristo que me acolheu quando tinha apenas 03
anos de idade mais uma vez me abrigava, agora oportunizando desenvolvimento
profissional.

Os desafios e responsabilidades inerentes a atuacdo como coordenadora
levaram-me a buscar um curso de especializacdo. Fiz o curso de Psicopedagogia,
na cidade paulista de Amparo, oferecido em regime intensivo. Um grupo de mais de
20 pessoas também embarcou nessa experiéncia.

Em 2000 tive a oportunidade de dar continuidade ao trabalho que vinha
desenvolvendo como coordenadora pedagogica, s6 que agora atuando junto a
Secretaria Municipal de Educacéo da cidade de Barreiras, local em que trabalhei até
0 ano de 2002.

E importante ressaltar que nesse periodo procurei participar efetivamente dos
eventos locais que abordavam questdes educacionais, o que alimentava a minha
consciéncia profissional e sociopolitica. Passei a ampliar, qualitativamente, minha
pratica, organizando encontros para capacitacdo e discussdo, participando de
reunibes nas quais pudéssemos aprofundar as discussdes para uma melhor
compreensao das questdes relacionadas aos processos educativos e a praxis
pedagdgica.

Em 2003 me inseri profissionalmente no contexto da educacdo superior, em
uma instituicdo privada, na qual atuei como professora, coordenadora de curso,
coordenadora do Comité de Etica em Pesquisas com Seres Humanos e também
como coordenadora do setor de Pesquisa e Extens&o. A insercado em um grupo de
estudos nessa instituicdo, no mesmo ano, como parte de um Programa de
Formacdo Continuada, se constituiu em uma oportunidade de formacéo
complementar, uma vez que o0 ingresso em um programa de Mestrado ainda teria
gue esperar, devido as circunstancias familiares naquele momento.

Em 2008, depois de alcancar objetivos importantes, tanto profissionais quanto

pessoais, me inscrevi no processo seletivo do Mestrado em Educacdo da
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Universidade Catdlica de Brasilia. Afastei-me das atividades profissionais para me
dedicar as disciplinas que me propus cursar nesse periodo.

Cursar o mestrado me trouxe importantes mudancas intelectuais. Foi uma
experiéncia que me fez sistematizar, com mais rigor conceitual e metodoldgico, a
minha atuagdo como pesquisadora e também como docente. A interdisciplinaridade
no curso de Pedagogia do Campus IX da UNEB foi o objeto de estudo a época,
motivada pela desafiadora experiéncia de ter assumido, enquanto professora
substituta nesta instituicdo, a condugcédo dos Trabalhos Interdisciplinares do Eixo
(TIES), um componente que passou a fazer parte da estrutura curricular deste curso,

com vistas a promover a interdisciplinaridade.

2.1 O processo que me constitui professora: experiéncias na educacao basica

A minha identidade profissional vem se construindo com base nas vivéncias,
nas escolhas, nas praticas, nas continuidades e descontinuidades, bem como nas
representacdes que elaboro destas experiéncias.

Esse processo tem sua origem na minha infancia, nas constantes
brincadeiras de escolinha, passando também pelo exercicio da docéncia numa
turma de 32 série, durante o estagio supervisionado do curso de Magistério. Porém,
minha primeira experiéncia formal, ocorreu em 1996, ainda como aluna do curso de
Pedagogia, quando assumi a disciplina de Geografia em um curso Técnico da
Escola Agrotécnica Geraldo Rocha, em Barreiras-BA. Muitos dos meus alunos do
curso técnico tinham a minha idade e a preocupacéo inicial era estabelecer uma
relacao de respeito. Essa foi uma experiéncia de grandes desafios e aprendizados!

Posso afirmar que foi esse movimento dinamico e dialético entre o fazer e o
pensar sobre o fazer, que se iniciou ainda enquanto aluna do curso de Pedagogia,
gue me levou a ser uma profissional com uma afiada capacidade de autocritica. Isso
sempre se constituiu em algo positivo na minha trajetoria profissional.

No ano de 1997 assumi uma turma de quarta série do ensino fundamental
numa escola particular de Barreiras-BA e logo em seguida fui convidada a assumir
uma turma de educacéo infantil numa escola de referéncia neste nivel de educacéo,
na mesma cidade. Essas duas experiéncias me levaram a constatar a importancia
do respeito a crianca, a sua subjetividade, ao seu direito de brincar, de se expressar

e de ter acesso ao saber histérica e socialmente elaborado. Essas experiéncias
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profissionais sempre refletiram positivamente na minha atuagédo como professora da
educacdo superior, funcdo que exerco atualmente, principalmente enquanto
orientadora de Praticas Pedagogicas e Estagios Supervisionados do curso de
Pedagogia.

Concluido o curso de Pedagogia, um novo desafio se colocava a minha
frente: assumir a coordenacdo pedagodgica de algumas escolas do campo da rede
municipal de Cristépolis, de onde eu havia saido em 1994. Foi um trabalho
realmente exaustivo, mas gratificante. Estava novamente em contato com muitos
dos meus amigos de infancia, agora também profissionais da educagéo, como eu.

Outra experiéncia com coordenacdo pedagogica se deu no ambito da
Secretaria Municipal de Educacdo de Barreiras, junto ao Centro de Estudos e
Reorientagdo da Aprendizagem Escolar (CEPRAE). Neste Centro atuava uma
equipe multidisciplinar, que atendia em turno oposto ao da escola formal, os alunos
que apresentavam alguma dificuldade no seu processo de aprendizagem. Foi neste
espaco que tive a oportunidade de colocar em pratica, efetivamente, o que havia
estudado na especializacdo em Psicopedagogia. Como neste Centro atendiamos a
alunos de todas as escolas de Barreiras, estabelecemos uma rotina de visita a essas
instituicdes, com o objetivo de investigar o contexto daquelas criangas. Foi uma
experiéncia que me possibilitou construir uma visdo bastante ampla das condi¢cbes
sociais, educacionais e culturais nas quais estdvamos inseridos, bem como enxergar

a importancia de uma atuacao profissional comprometida, politizada e critica.

2.2 Insercdo na educacao superior: aprendendo com as atividades de ensino,

pesquisa e extensdo

Em 2000, recebo um convite de um ex (e sempre) professor, da minha
graduacdo na Universidade do Estado da Bahia, para trabalhar numa Faculdade
recém autorizada a funcionar na cidade de Barreiras. Inicialmente assumi a funcéo
de assessorar, pedagogicamente, as coordenacgdes de curso.

A grande oportunidade veio com a autorizagdo do Curso Normal Superior em
2003. A decisado de me submeter ao processo de selecdo docente para este curso
ocorreu, principalmente, pelas seguintes razdes: (i) interesse em desenvolver um

trabalho diretamente ligado a formacéao de professores; (ii) possibilidade de vivenciar



20

a articulacdo entre as atividades de ensino, pesquisa e extensdo; (i) maior
possibilidade de cursar uma Pés-Graduacéo Stricto-Sensu.

Candidatei-me a uma vaga para a disciplina de “Didatica”. Ao ser aprovada,
passei a vivenciar as especificidades da docéncia nesse nivel educacional. A partir
de entdo, passaram a fazer parte também das minhas atividades como docente, 0s
componentes curriculares de Pesquisa e Prética Pedagogica, Estagio
Supervisionado e Processos de Alfabetizacdo. Paralelo ao trabalho de sala de aula,
em 2005 me engajei na coordenagcdo do Nuacleo de Préticas e Estadgio e nas
orientagdes de trabalhos de conclusé&o de curso.

A partir do ano de 2006, uma forte discussao passou a fazer parte do contexto
do curso de Pedagogia, em decorréncia da publicacdo das Diretrizes Curriculares
Nacionais, em maio daquele ano®. Ganhava destaque a possibilidade de ampliacdo
da atuacdo do pedagogo em espacos ndo-escolares. Até entdo, a atuacdo deste
profissional ficava bastante restrita a escola. Nesse contexto, assumi 0 componente
curricular Estagio em Espacos N&o-Formais, quando acompanhei algumas
experiéncias de estagio desenvolvidas em ambiente hospitalar, no formato de
oficinas de contacéo de histérias. Foi uma oportunidade de ampliacdo também das
leituras a respeito da educacdo, da pedagogia e da identidade e atuacdo do
pedagogo.

Vale destacar que, a ampliacdo do debate sobre a possibilidade de atuacao
do pedagogo em outros contextos para além da escola, fez com se evidenciasse a
necessidade de modificacdes no curriculo do curso de Pedagogia, de modo que este
passasse a contemplar as especificidades da atuacdo do profissional pedagogo em
espacos como o hospital, por exemplo. Ocorre que, na pratica, essas alteracées nao
ocorreram, ou seja, nao sairam do campo do discurso.

Associando as atividades de ensino-pesquisa e extensao, elaborei no ano de
2010 o projeto de extensdo Pedagogia Hospitalar, com o objetivo de desenvolver
oficinas educativas para criancas em situacdo de internacdo hospitalar no Hospital
do Oeste. A partir dessa rica e inesquecivel experiéncia, dois concluintes do curso

optaram por pesquisar a pedagogia hospitalar, um com o objetivo de discutir a

® Resolugdo CNE/CP N° 1, de 15 de maio de 2006.
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classe hospitalar como um campo de atuagao formal para o pedagogo e outra de

investigar a importancia de atividades ludicas no contexto da internacédo hospitalar®.
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Projeto Pedagogia Hospitalar. Foto do acervo da pesquisadora.

De |4 para c4 ndo consegui avancar muito no aprofundamento de pesquisas a
respeito dessa tematica, o que sempre se configurou para mim como uma lacuna na
minha trajetoria, considerando a importancia que teve esse projeto, ndo s6 para
mim, mas para todas as pessoas que nele se envolveram.

Outras experiéncias marcantes no ambito da educacdo superior, ou
decorrentes desta atuacdo, também merecem destaque pela importancia que
exercem na minha formagao-atuacao profissional. No ano de 2005 fui convidada a
assumir a funcdo de Conselheira representante dos professores do Ensino Superior
no Conselho Municipal de Educacédo de Barreiras, atividade que exerci até o ano de
2007. Em 2006 assumi o cargo de vice-diretora desta instituicdo, atuando nessa
funcdo até 2009. Retornando as atividades em 2010, apés o afastamento para
cursar o mestrado, passei a coordenar o curso de Pedagogia e a fazer parte da
Comissao Propria de Avaliacao (CPA) da instituicao.

No intuito de retornar a Universidade em que me licenciei, agora como
professora, me inscrevi na seletiva para professor substituto do curso de Pedagogia

do Campus IX. ApGs aprovacdo em 2005, ministrei o componente curricular Pratica

19 UANA CRISTINA SANTOS DA SILVA. Brinquedoteca hospitalar: uma intervencdo pedagégica
para a crianga hospitalizada. 2014 e MARCUS VINICIUS ANDRADE DA SILVA. A pedagogia em
espaco hospitalar: perspectivas de um novo campo de atuacdo para o pedagogo. 2012. Curso
de Pedagogia da Faculdade S&o Francisco de Barreiras.
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Pedagdgica, tanto no curso de Pedagogia quanto no curso de Letras. Juntamente
com este componente, coordenei os trabalhos interdisciplinares em ambos os
Cursos.

Em 2010 retorno a UNEB, agora como Professora Pesquisadora da
Plataforma Freire, ministrando no curso de Pedagogia oferecido no municipio de
Cristopolis, o componente curricular Fundamentos da Alfabetizagéo.

No ano de 2011, por meio de concurso publico, ingressei na Universidade do
Estado. A aluna estudiosa passa a ser professora efetiva na instituicdo que a
formou. De |4 para ca foram muitos os aprendizados. Atualmente sou professora
supervisora de Estagio na Educacao Infantil e também de Estagio em Espacos N&o
Formais de Educacdo. Na extensdo, sempre participei ativamente de projetos
importantes para a Universidade, como nos da Ill, IV e V Semana Cientifica do
Departamento, | e Il Simpésio Internacional, Il e 1l Semana de Pedagogia, nos quais
atuei como organizadora e também coordenadora do comité cientifico.

Em 2013 assumi o desafio de coordenar o polo Barreiras no Programa Pacto
Nacional Pela Alfabetizacdo na ldade Certa (PNAIC), um processo de intenso
trabalho coletivo, que foi realizado com o apoio da UNEB, tendo como eixo principal
a formacdo continuada de professores alfabetizadores. Além dos encontros
formativos, foram realizados seminarios regionais para socializacdo das
experiéncias, com a participacdo de profissionais da educacdo dos quatorze
municipios participantes do programa.

Com o objetivo de ampliar as experiéncias de pesquisa no ambito do curso
de Pedagogia, fui membro do projeto intitulado “Tecendo saberes: a relagao da
UNEB — Campus Barreiras e as praticas de educacdo do campo no Territério da
Bacia do Rio Grande-BA, realizado nos anos de 2017, 2018 e 2019. Neste mesmo
periodo fui membro de um outro projeto de pesquisa intitulado “Universidade e
Escola: construgcdo coletiva de pesquisa, ensino e extensao”. Das discussdes
coletivas a respeito dessa triade e também da minha participacdo como membro da
Comissdo de Curricularizagcdo da Extensdo no curso de Pedagogia, nasceu um
capitulo de livro, publicado em 2019, tratando dos desafios e possibilidades ético-
cientificos desta curricularizagao.

Em 2017 e 2018 vivenciei uma rica experiéncia junto ao Programa
Institucional de Bolsa de Iniciacdo a Docéncia (PIBID). Os objetivos eram promover

a articulacdo dos saberes da formacao inicial com as préaticas educacionais do
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espaco escolar, bem como fortalecer as relagbes entre Escola e a Universidade.
Dessa experiéncia resultou a publicacdo de um capitulo de livro versando sobre as
contribuicdes do Programa para o fortalecimento das licenciaturas no Campus IX da
UNEB™.

No ano seguinte (2019), foi a vez de colaborar para o fortalecimento da
relacdo Universidade-Escola, ao assumir a orientacdo do Programa Residéncia
Pedagogica, promovendo a imersdo sistematizada dos preceptores no ambiente
escolar. O meu trabalho neste programa sempre se pautou em promover reflexdes
sobre a relacado teoria e prética, a partir das experiéncias vivenciadas na Residéncia,
bem como em proposicdes de intervencbes didaticas na sala de aula. Foi uma
experiéncia riquissima e de resultados muito positivos nessa trajetéria unebiana.

Nesses dez anos de atuacdo no Departamento de Ciéncias Humanas da
Universidade do Estado da Bahia, orientei diversos trabalhos de concluséao de curso,
alguns deles versando sobre pedagogia hospitalar e classe hospitalar!?. Atualmente
faco parte do Nuacleo Docente Estruturante do curso de Pedagogia, no qual
constantemente nos colocamos a repensar 0 curso e as questdes emergentes
relacionadas a formacdo do pedagogo. Ressalta-se que estd em curso uma
proposta de reformulacdo curricular, na qual estamos propondo a ampliagdo dos
estudos acerca da atuacdo do pedagogo em espacos ndo-escolares, incluindo-se ai
a atuacao deste profissional em classes hospitalares, que se caracteriza como um
espaco formal de educacéao.

Hoje represento a Universidade no Observatorio do Plano Nacional de
Educacdo no Territorio de Identidade Bacia do Rio Grande, instancia de suma
importancia para acompanhamento do cumprimento das metas estabelecidas nos
Planos Municipais de Educacao, de modo a garantir os direitos de todas as criancas
e jovens a uma educacao de qualidade.

Trilhar novamente estes caminhos por meio da escrita, me faz constatar a
importancia que o trabalho com o componente curricular Estagio em Espacos Nao-

Formais teve para a delimitacdo do objeto de estudo dessa pesquisa! Apesar de nao

11 AMARAL, Emilia; ANUNCIACAO, D. O PIBID e suas contribuicdes para o fortalecimento das
Licenciaturas no Campus IX da UNEB In: PIBID: Saberes e didlogos formativos. 12 Ed. Curitiba:
CRV, 2018, v.1, p. 79-93.

12 CRISTIANE NERY LUNA. A formacdo do pedagogo para atuagcdo em classes hospitalares.
2018; NATALI BORGES DE OLIVEIRA BELEM. A contribuicdo da classe hospitalar para o
desenvolvimento das criancas e adolescentes hospitalizados. 2013. Curso de Pedagogia da
Universidade do Estado da Bahia.
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terem se caracterizado como experiéncias de educacao formal como eu gostaria, as
vivéncias educativas no ambiente hospitalar me oportunizaram ampliar leituras e
olhares e, a partir dai, foi que nasceu o projeto de extensao realizado no Hospital
gue foi o l6cus dessa pesquisa de doutoramento.

Sempre compreendi 0S espacgos da extensao universitaria como riquissimos
em oportunidades de pesquisa e de formacao dos alunos do curso de Pedagogia. E
ai estava instaurado o desejo de ir mais a fundo na exploracdo dessa tematica,
especialmente pelo fato de que as criangcas ali internadas por tempo mais
prolongado, ndo estavam sendo atendidas no seu direito a educacdo. Meu
posicionamento politico, enquanto educadora e cidada que luta pela justica social e
pela garantia de direitos falou mais alto e me trouxe até aqui!

E assim, com compromisso e muita vontade de deixar minha contribuigcéo,
vou trilhando esse caminhar na educacdo e, ao mesmo tempo, me fortalecendo
enguanto professora... em cada passo dado, em cada relacdo construida em cada
retalho de historia vivida.

Com o ingresso no PPGEduc, passei a compor o GRAFHO, o que me
permitiu conhecer pesquisadores engajados nos estudos autobiograficos e nas
narrativas de vida (de criancas, adultos e idosos). As trocas de experiéncias e as
sugestdes de leituras neste grupo foram de suma importancia na construcdo do
referencial tedrico-metodoldgico do presente trabalho.

Em setembro de 2021, a Pro-Reitoria de Pesquisa e Ensino de Poés-
Graduacéo (PPG) e Pro-Reitoria de Gestdo e Desenvolvimento de Pessoas langcam
o0 edital para o Programa de Apoio a Capacitacdo de Docentes e Técnicos
Administrativos da UNEB — (PAC-DT), o qual concorri e fui, felizmente, contemplada
com a bolsa, que tem ajudado sobremaneira nas despesas relacionadas ao

doutoramento.
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lIl. APONTAMENTOS E DIALOGOS SOBRE SAUDE-DOENCA

Sempre a doenca surge como de imprevisto; ela ndo chega, ndo se insinua,
mesmo se suas premissas sdo insidiosas, imprecisas, ainda nao
manifestadas ou negadas, ela aparece, e, de repente, ela esta ai. E o
médico que anuncia isto, e a radiografia ou outros exames médicos que o
comprovam. E a vida bascula. Também pode ser um acidente, grave, de
consequéncias ainda incertas, ou mais leve, mas que vai prejudicar o
cotidiano durante um tempo ainda indefinido. E um buraco que se abre, um
vazio que vai ter de ser preenchido, uma erréncia no sentido de uma vida
gue quer ser reencontrada. A gente se agarra, se reconforta, se preocupa,
se assusta, espera, ndo se resigna. Queremos acreditar que sera apenas
uma passagem, uma zona sem cobertura no fluxo de uma atividade que
preenche os dias, os satura, 0s sobrecarrega e da qual vamos querer por
vezes escapar. E a doenca, a deficiéncia estdo ai e tudo fica abalado
(Delory-Momberger, 2016, p. 26)
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3.1 Saude e doenca: conceituagdes histdricas

A evolucdo histérica dos conceitos de salde e de doenga evidencia uma
construcdo epistemoldgica diretamente relacionada com o contexto social, cultural,
politico e econdmico de cada época. Scliar (2007) afirma que “saude nao representa
a mesma coisa para todas as pessoas. Dependera da época, do lugar, da classe
social. Dependera de valores individuais, dependera de concepcbes cientificas,
religiosas, filosoficas. O mesmo, alias, pode ser dito das doengas” (p. 30).

As doencas, segundo Sontag (1984), carregam estere6tipos e misticismos
gue vado muito além da doenca fisica em si. Trazem uma simbologia, uma metéafora
sinistra que gera preconceitos, ao ponto de o préprio nome da enfermidade ser tido
como “possuidor de um poder magico”, capaz de acarretar o agravamento da
doenca. Por esse motivo, evita-se pronunciar! Em alguns casos, quando a doenga €
tida como sinbnimo de morte, ha todo um esforco familiar em esconder o fato, ndo
s6 das pessoas em geral, mas do proprio doente.

O pensar sobre a vida e a saude sempre esteve circunscrito as definicées do
gue é doenca, se vinculando também aos pensamentos sobre a morte. Na historia
da civilizacdo, uma escala temporal representa uma das formas de inscricdo do
homem “no fenbmeno que relaciona vida, doenca e morte, objetivadas pelas
ferramentas do progresso linear e continuo” (Costa e Bernardes, 2012, p. 826). Essa
visdo que objetiva a existéncia mediante um marcador espaco-temporal, conceitua
saude como negativo de doenca.

Reis (2016, p. 123) nos apresenta uma provocacgao interessante: esses
conceitos seriam “apenas descritivos ou em sua definicdo estaria necessariamente
implicado um elemento normativo? O normativismo é incontornavel na elucidagéo do
conceito de saude?” Retomaremos posteriormente essa discussao.

Segundo Minayo (1991), o fenbmeno saude-doenca ndo deve ser observado
apenas pelo lado biolégico, uma vez que se deve considerar a visdo de mundo,
crencas e cultura dos diferentes segmentos da sociedade. Isso significa dizer que
nenhum fenbmeno que envolve o ser humano pode ser compreendido fora do seu
contexto sociocultural.

N&o existe uma demarcacdo precisa entre saude e doenca! A saude é

silenciosa, uma experiéncia vivenciada pelo sujeito, diretamente relacionada com
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fatores biologicos, psicologicos, sociais, experienciais e com processos de
aprendizagem com a doenca.
A doenca afeta a vida, transforma o0s sujeitos pacientes, interrogando
olhares e ac¢Bes médicas, de cuidado, de acompanhamento, além de
guestionamentos sobre os vinculos familiares e sociais relacionados com as

diferentes enfermidades e suas manifestacdes na e sobre a vida (Souza e
Delory-Momberger, 2018, p. 9).

Passar a viver com a doenca implica construir mecanismos de enfrentamento
e de reconfiguragcdo da identidade afetada, uma vez que outras relagbes de
sociabilidade e de socializagdo comecam a ser elaboradas. Esse processo €
primordial para a compreensdo da nova realidade que se imp8e e para o aprender
com a experiéncia do adoecimento.

Segundo Brétas e Gamba (2006), ndo podemos deixar de considerar, que
saude-doenca-adoecimento ocorre de maneira desigual entre as classes sociais, de
acordo com a realidade historicamente produzida.

Para melhor compreendermos o percurso de construcédo e de ampliacado dos
conceitos de saude e de doenca, precisamos entender como as caracteristicas de
cada periodo influenciaram nesse constructo que faz parte da histéria da

humanidade.

Real ou imaginaria, a doenca, e sobretudo a doenga transmissivel, € um
antigo acompanhante da espécie humana, como 0 revelam pesquisas
paleontoldgicas. Assim, mumias egipcias apresentam sinais de doenga
(exemplo: a variola do farad6 Ramsés V). N&o é de admirar que desde muito
cedo a Humanidade se tenha empenhado em enfrentar essa ameaca, e de
varias formas, baseadas em diferentes conceitos do que vem a ser a
doenca (e a saude). (Scliar, 2007, p. 30)

Na Antiguidade, época em que o0s conceitos de salude e doenga perpassavam
por explicacdes magicas e sobrenaturais, o adoecer poderia ser resultante de “maus
ventos”, tempestades, “mal olhado”, maldicdo ou da manifestacdo da vontade de
deuses malévolos, cuja ira poderia ser aplacada com sacrificios. Também eram
comuns explicagbes em que a doenca seria punicdo ou castigo por algum
comportamento rebelde contra os imperativos da fé. “Deuses e almas de
antepassados punem o0s homens que ndo se curvam diante dos mandamentos
vigentes” (Hegenberg, 1998, p. 18)

Na Grécia, no periodo classico, acreditava-se que Apoleo, o Deus da
Medicina, enviava as doencas para a Terra e sO ele podia extermina-las. “Apds as

preces e os sacrificios, os pacientes eram purificados com as aguas e recebiam os
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conselhos dos sacerdotes. Recuperando-se, faziam, em geral, ricas ofertas aos
deuses” (idem, p. 19).

Hipdcrates, que teria vivido entre os anos de 460 e 370 a.C, foi o primeiro a
tentar eliminar o sentido do sobrenatural, atribuindo as doengas uma causa natural.
Deixou numerosos escritos sobre as enfermidades da época, sendo considerado o
pai da Medicina. Ele desenvolveu um tratado que intitulou de “Os Ares e os Lugares”
no qual relaciona os locais da moradia, a 4gua para beber e os ventos, com a saude
e a doenca. Elencou quatro elementos do corpo humano, como sendo o0s
responséveis tanto pela saiude, quando equilibrados, quanto pela doenca, quando
desequilibrados: o sangue, o "phlegma", a bile amarela e a bile negra. Segundo
Hegenberg (1998) estaria ai a base da primeira doutrina a respeito da doenca.

Pra Aristételes, assim como para Galeno, a saude seria um estado do corpo
gue estd em harmonia com os quatro elementos da natureza: terra, ar, fogo e agua.
Na tradicdo Galenica € comum se dizer que o corpo esta “de acordo com a
natureza”, uma referéncia ao corpo desejado (Porter, 1997).

No Oriente, as concep¢lBes de salde e de doenca seguia, e segue, um
rumo diferente, mas de certa forma anédlogo ao da concepcéo hipocratica.
Fala-se de forcas vitais que existem no corpo: quando funcionam de forma
harmoniosa, ha salde; caso contrario, sobrevem a doenca. As medidas

terapéuticas (acupuntura, ioga) tém por objetivo restaurar o normal fluxo de
energia (“chi”, na China; “prana”, na India) no corpo. (Scliar, 2007, p. 33)

Por volta do ano 476 d.C., com a queda do Império Romano e a ascensao do
feudalismo, ha um declinio na organizacdo e nas praticas de saude publica.
Instalac6es sanitdrias sdo destruidas ou abandonadas e a auséncia de
esgotamento, somada as péssimas condicbes de higiene, produziam um quadro
aterrador. Assim, a Ildade Média fora marcada por inUmeras epidemias que atingiram
a populacéo.

A igreja propagava a existéncia de uma associacao entre doenca e pecado.
Sendo a vida apenas uma passagem para purificagdo da alma, as doencas eram
vistas como castigo de Deus ou possessdo do demodnio. As préaticas de cura
passaram a ser atribuicdo dos religiosos, que geralmente, como medidas
terapéuticas recomendavam rezas, peniténcias, exorcismos e unc¢des. Diante da
escassez de recursos para o enfrentamento das doencas, a visao crista oferecia um
certo conforto espiritual e morrer equivalia a um processo de libertacdo (Rosen,
1994).
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Ainda na Idade Média s&o construidos os primeiros hospitais!?, destinados a
acolher os pobres e doentes. Foucault (1982a, p. 99) afirma que, “antes do século
XVIII, o hospital era essencialmente uma instituicio de assisténcia aos pobres.
Instituicdo de assisténcia, como também de separacdo e exclusdo”. Segundo ele,
devido ao possivel contdgio pela doenca, o pobre era visto como perigoso e por isso
precisava ser recolhido.

Nos séculos XIV e XV, segundo Hegenberg (1998, p. 22), “ocorre uma
transicdo: o mundo se torna cada vez menos medieval e cada vez mais moderno. Ai
encontram bases as transformagdes pelas quais haveria de passar a civilizagcao
ocidental. Cientistas, em trabalho proficuo, absorvem e ampliam os ensinamentos
antigos”. As universidades passam a ser palco do embate entre o movimento
humanista, associado ao Renascimento e o saber convencional dos escolasticos,
“quase todos ligados ao clero, refratarios as mudancgas” (Batistella, 2007).

O racionalismo de Descartes passa a articular a ciéncia mateméatica com a
filosofia e se encontra com o empirismo das ciéncias naturais. Esse movimento
epistemologico passara a influenciar o pensamento nos séculos seguintes (Costa e
Bernardes, 2012). Inumeros tratados sdo publicados. Os cientistas passam a
reivindicar “um saber em que a observagao dos fendmenos, a atencéo as obras e a
pesquisa empirica fossem mais importantes do que as evasfes retdricas, as
complacéncias verbais, as sutilezas logicas, as construgdes aprioristicas” (Rossi,
1989, p. 25). Estudos de anatomia, fisiologia e a descricdo das doencas, com base
em observacéo clinica e epidemiolégica se ampliam consideravelmente. A doenga,
objetivada pelo discurso do conhecimento moderno, coloca a saude como tema
central. “E o discurso onto-epistémico da modernidade ‘sobre a doenca’ que
conforma o discurso derivado e negativo ‘sobre a saude’. a saude é ndo doenga”
(Costa e Bernardes, 2012 p. 824).

Dentre as varias formas de se conceber a doenca, ao longo dos tempos, a
ideia que ingressa como pano de fundo no século XIX, segundo Hegenberg (1998),
‘@ o pensamento dominante da doenga como ‘entidade independente’, algo que
‘ataca’, ou acomete as pessoas em particular. “Seguindo a trilha aberta pelos gregos

e consolidada por seus sucessores, estudiosos de variada origem passaram a

13 O primeiro hospital que se tem noticia foi construido no sul da Asia, no Ceildo (atual Sri Lanka), no
ano de 431 a.C. (https://super.abril.com.br/mundo-estranho/quando-surgiram-os-hospitais/)
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conceber a doenca em termos de ‘falta ou excesso de alguma coisa’, ideia que
dominou o cenario médico até meados do século XIX” (idem, p. 28)

Ainda segundo o autor, todos 0s avangos na compreensao das doencas, nao
serviram, contudo, para caracteriza-la de modo inteiramente satisfatorio.

O autor afirma que € preciso situar alguma diferencga entre “o mal que invade
a pessoa e um estado subjetivo, sem lastro fisico perceptivel” (idem). Estaria ai a
diferenca entre dois tipos de doenca, uma vez que "forcas psicolégicas podem
provocar alteracdes significativas nas funcdes organicas” (ibidem). Reconhecer isso,
colocou em evidéncia a questao da saude mental.

Nas sociedades contemporaneas, ganha centralidade nas Ciéncias Humanas
e Sociais, o discurso dos sujeitos como Unica fonte capaz de elucidar o modo como
estes “elaboram suas representacdes de si mesmos, suas relagbes com o outro e
como, na articulacdo do individual com o social, eles atribuem uma forma as suas
experiéncias” (Niewiadomski, 2013, p. 121). A reflexividade torna-se entdo essencial
para que o individuo possa “confrontar-se com a inseguranca mental e com a
presenca dos riscos causados pelas incessantes mudancas as quais ele se acha
submetido” (idem). Nesta Otica, as esferas psiquicas e sociais estariam imbricadas
de modo complexo e permanente (De Gaulejac, 2009).

A Sociologia Clinical* ganha destaque ao introduzir a perspectiva clinica nas
ciéncias humanas, em especial no campo da propria Sociologia, tencionando duas
epistemologias complementares, mas, ao mesmo tempo, contraditorias: o carater
sociolégico de distanciamento e de objetividade e a postura clinica de implicacéo e
subjetividade (De Gaulejac, 2009).

Com base na Sociologia Clinica, Niewiadomski (2013, p. 122) propde um
método denominado Narrativa Clinica, que objetiva, a partir de um referencial teérico
pluridisciplinar®®, “identificar as modificacdes patolégicas do organismo com a ajuda
dos sintomas observados ao vivo, enquanto 0s objetivos buscados se organizam em
torno das categorias do diagndstico, do progndstico e do tratamento”. Trata-se de

uma “clinica do olhar”, que privilegia a escuta de um “sujeito singular”.

14 Campo investigativo que se fundamenta na articulagdo das dimensdes sociais e psiquicas do ser
humano, dando especial destaque a subjetividade na compreenséo da realidade social.

15 Além da prépria sociologia, a psicandlise, a antropologia social, a psicossociologia sdo chamadas
aos propositos da clinica narrativa, na busca por evitar os obstaculos do “psicologismo”, que privilegia
a andlise dos fendmenos intrapsiquicos dissociada de uma analise das estruturas sociais nas quais
os individuos estao inseridos e o “séciologismo”, que considera os determinantes socio-historicos e
desconsidera o sujeito.
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A proposicao da clinica narrativa € ouvir 0 sujeito, sua trajetoria biogréfica e
0s multiplos aspectos que a compdem, em um processo de construcao reflexiva da

existéncia.

Nesse sentido, as dimensfes biograficas, intrapsiquicas, historicas,
culturais, sociais, politicas, econdmicas etc. ganham ao se articularem para
desenvolver um trabalho hermenéutico suscetivel de melhor compreender o
lugar do sujeito em seus diferentes ambientes (Niewiadomski, 2013, p. 124).

E a partir do outro, do social que esse sujeito se inscreve em uma
determinada cultura e mundo simbdlico. Assim, todas as atitudes e comportamentos
s6 podem ser compreendidos no bojo das condicbes sociais que lIhes tornaram

possiveis (De Gaulejac 2009).

3.1.1 Um debate entre o naturalismo e o normativismo

Segundo Gaudenzi (2016), na década de 1940, os conceitos de saude e
doenca foram amplamente trabalhados pelo filosofo e médico francés Georges
Canguilhem, especialista em epistemologia e histéria da ciéncia. A partir de 1970,
desenvolveu-se uma vasta literatura a respeito dessas questdes, principalmente de
autores anglo-saxdes. “Teve inicio uma controvérsia, descrita na maioria das vezes
como um debate entre ‘naturalistas’ e ‘normativistas™. (p. 748) ou, em outros termos,
entre empiristas e subjetivistas.

Os naturalistas, tendo como referéncia as publicagdes do americano
Christopher Boorse, que criou a Teoria Bioestatistica da Saude (TBS), conceituam
saude referindo-se a normalidade do funcionamento do organismo, como “fungao
natural’. A anormalidade é vista como desvio estatistico (Gaudenzi, 2016). Os
conceitos de saude-doenca, segundo essa corrente de pensamento, podem ser
essencialmente descritivos e isentos de julgamento de valor.

Essa abordagem segundo a autora, também chamada de empirista ou
positivista, procura fundamentos nas “ciéncias duras”, como a biologia, a quimica ou
a fisica e defende que “a distingdo entre o normal e o patolégico independe das
contradicbes de nossas descricdes do mundo, seguindo a tradicdo objetivista da
explicacdo da doenca e da normalidade” (idem, p.749). “O naturalismo aborda a
saude e a doenca sem fazer referéncia a fatos ontolégicos e julgamentos

epistémicos subjetivos” (p. 750)
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Os fundamentos da teoria de Boorse estdo principalmente na biologia, mas
também em outras ciéncias naturais, sobretudo no que se refere a nocao de funcao
biolégica. O funcionamento normal da maquinaria fisiolégica interna, segundo esse
pesquisador, serviria de base para a andlise da doenca.

Para fundamentar a sua formulagao basica de que “salde = auséncia de
doencga”, Boorse procura definir com precisao as nog¢des de fungao bioldgica
e normalidade estatistica. Em todo o texto do seu primeiro ensaio de 1975,
encontra-se com insisténcia a afirmagdo de que “doenga” constitui um
conceito tedrico, porém nédo se verifica qualquer esforco de estabelecer a
positividade de tal conceito, tanto por suas modalidades quanto por suas
propriedades. Por outro lado, Boorse indica com clareza uma primeira
definicdo positiva de salde: estado de um organismo cujo modo de

funcionamento conforma-se ao “desenho natural” daquele tipo de ser vivo
(Almeida Filho e Jucd, 2002, p.881).

Boorse recusa o normativismo argumentando que ndo ha validade em uma
interpretacdo valorativa da saude, se houvesse, ndo se poderia chamar de doenca
as patologias em plantas e animais e também ndo se poderia utilizar a expressao
“saude animal”’, de uso corrente na medicina veterinaria. Porém essa proposi¢cao de
saude como auséncia de doenca € criticada por inUmeros autores.

Voltamos a Canguilhem para compreendermos a sua influéncia no constructo
do normativismo. Para ele, a nocdo de saude esta diretamente relacionada a
experiéncia individual e ao meio, portanto, ha uma ligacdo estreita entre
normatividade e individualidade biolégica. Assim, compreender a doenca exige
sempre um didlogo com aquele que vive a experiéncia de sofrimento e impoténcia,
um “sentimento de vida contrariada” em seu corpo. (Canguilhem, 1943/1996, p. 85)
“H4, entretanto, um processo permanente de normatividade social, cujo horizonte é
o das normas valorizadas pelos sujeitos. E nesse sentido que se inscreve a
discusséo de Canguilhem” (Brito, 2017, p. 102)

Os normativistas, com expressiva influéncia do professor de Filosofia da
Medicina sueco Lennart Nordenfelt, apresentam uma visdo holistica de
compreensao da doenga. Sao os sujeitos “agentes que interagem entre si em um
contexto social na busca por interesses. Ademais, entende que uma analise da
doenca como incapacidade pressupde a nog¢do de capacidade, logica e
empiricamente anterior a primeira” (Gaudenzi, 2016, p 758).

Esta presente nas contribuicbes de Nordenfelt uma definicdo de saude a partir
da articulacdo de trés elementos: o agente e sua capacidade de agir; seus objetivos

vitais e as circunstancias dadas. Segundo Brito (2017), a nog¢do de capacidade
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explorada por Canguilhnem passa a ser o conceito-chave da Teoria da Acgédo de
Nordenfelt, que adota uma concepg¢ao de doenca como “disfungdo em relagdo as
expectativas individuais e sociais, ou seja, como disfuncéo ligada as atividades da
vida” (p, 102)
O normativismo pode ser compreendido como uma variante do historicismo,
do construtivismo e do pragmatismo, que defende que o sentido que damos

as coisas é dependente do background cultural, genealdgico, gramatico,
epistemologico e histérico que possuimos (Gaudenzi, 2016, p. 755).

Na concepcdo normativa, desaparece a fronteira saude x doenca. A ideia
prevalente passa a ser a de gradacao da saude, tanto fisica quanto mental, tomando
como referéncia o0 que o0 sujeito avalia como doenca, de acordo com suas
experiéncias subjetivas.

Segundo Brito (2017), o conceito de normatividade na area da saude foi de
grande relevancia para o reconhecimento da importancia da participacao social nas
lutas, em especial pela saude coletiva e na mobilizagc&o pela dignidade humana.

A doenca, segundo Canguilhnem, ndo pode ser compreendida apenas pelas
medicdes fisiopatoldgicas, pois 0 que estabelece o estado da doenca é o sofrimento,
a dor, os sentimentos expressos pelo corpo subjetivo adoecido (Brétas e Gamba,
2006).

Em 1946, a Organizagcdo Mundial da Saude (OMS) definiu saude como um
‘estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas como a
auséncia de doencga ou enfermidade”. Segundo Segre e Ferraz (1997, p. 539), “essa
definicdo, até avancada para a época, €, no momento, irreal, ultrapassada e
unilateral”. Os autores questionam: “o que é ‘perfeito bem-estar? E por acaso
possivel caracterizar-se a ‘perfeicao?’” (idem).

Em contraste, tanto com a abordagem naturalistas de Boorse quanto com a
teoria holistica de Nordenfelt, emerge a teoria fenomenoldgica de saude, que passa
a agregar outras dimensfes da existéncia humana, como a compreensdo, a
linguagem, as afei¢Bes e a corporificacdo (Reis, 2016). A Fenomenologia se detém
ao que é vivido, experimentado, aos significados e percep¢cdes do ser humano, tanto
nos aspectos intelectivos, volitivos ou afetivos. E é essa compreensao que perpassa
toda a pesquisa realizada e que constitui o seu fundamento epistemol6gico e
politico.
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3.2 A Fenomenologia e a compreensdo do adoecimento

Edmund Husserl organizou os fundamentos da fenomenologia em um
contexto marcado por profundas mudancas intelectuais: a passagem do século XIX
para o século XX, quando efervesciam as discussdes sobre a dicotomia corpo/alma,
sujeito/objeto, consciéncia/mundo e sobre a neutralidade do conhecimento cientifico.

Para Husserl (1986), o racionalismo, o empirismo e o positivismo ndo dariam
conta das especificidades dos objetos das ciéncias humanas. Tratando estes objetos
como fisicos, estariam confundindo as causas exteriores de um fenbmeno com a
sua prépria natureza. Sua critica era direcionada a psicologia da época, que
segundo ele estaria assumindo o método das ciéncias da natureza, sem levar em
conta as especificidades dos fatos sociais e psiquicos.

Para compreendermos melhor essa abordagem € importante irmos a origem
do termo Fenomenologia: do grego phainomenon e logos, temos a ciéncia ou estudo
daquilo que se mostra, que se ilumina a partir de si mesmo. Portanto, a
Fenomenologia, um dos movimentos filoséficos mais importantes do século XX,
compreende o0 estudo de todo e qualquer fendbmeno que se torna manifesto para a
consciéncia, sejam estes materiais, naturais, ideais ou culturais.

As ciéncias empiricas, para Husserl, trabalham com fatos, com a exatidédo
matematica, ao passo que as ciéncias eidéticas!® se ocupam com idealidades. A
fenomenologia como ciéncia eidética, se ocupa da descricdo das vivéncias, dos atos
da consciéncia sendo, portanto, inexata por natureza, assim como 0 € 0 proprio
mundo humano: complexo, plural e inconcluso (1986).

O “ser-no-mundo e o “ser-com” constituem o foco de atencdo da
Fenomenologia. Interessa apreender as experiéncias vividas, presentes, manifestas,
as diversas formas de o homem se relacionar no mundo.

Heidegger (1981) define Fenomenologia como a ciéncia dos fendémenos,
utilizando-se da maxima husserliana “ir as coisas mesmas”. Assim, busca-se
apreender os sentidos e significados atribuidos pelos sujeitos, nas suas relacdes
conscientes com o mundo, em processos de intercomunicacdes de consciéncias e

de subjetividades, que se transmutam em intersubjetividade. Assim, a

16 Relativo & esséncia das coisas.
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Fenomenologia apresenta-se como um método que tem como énfase o0 sujeito
(Moreira, 2002) e que busca a esséncia dos fendmenos.

De acordo com a filosofia husserliana (2008), para que se chegue a essa
esséncia do fenbmeno, faz-se necesséria uma atitude metodologica chamada de
epoché, ou reducdo fenomenoldgica, que consiste em descrever o fenbmeno antes
de qualquer sofisticacéo tedrica, colocando “entre parénteses” a confianga ingénua
das certezas positivas. A intencdo € captar a esséncia a partir dos diferentes
sentidos atribuidos pelas pessoas nas suas vivéncias no mundo. O interesse da
Fenomenologia ndo € o mundo em si, ndo sao as coisas, mas como 0 conhecimento
do mundo se realiza para cada pessoa. Assim, vivéncias, imagens, fantasias,
atitudes, relacdes, pensamentos, memoarias e sentimentos informados pelos sentidos
sao transformados em uma experiéncia de consciéncia.

Segundo Forghieri (1984), o homem ndo é um expectador imparcial, ele
atribui sentidos as suas vivéncias, ele € apto a apreender tudo o que a ele se
apresente como fendmeno, numa relacao entre o sujeito que sai de si para 0 mundo.
Sendo assim, indaga-se se essa reducdo completa € possivel, pois todo sujeito
carrega em si pré-conceitos, experiéncias, valores e crencas. Porém, na visdo
husseliana, isso ndo deve se constituir em um obstaculo ao conhecimento do
significado dos fenbmenos que se mostram.

No campo da saude, a compreensdo do conceito de fenébmeno esta
relacionada a experiéncia de quem vivencia o processo saude-doenca, em sua
totalidade, o que esta para além dos aspetos bioldgicos e psicologicos envolvidos.
Deve-se considerar todos os determinantes culturais, sociais, politicos e econémicos
vivenciados cotidianamente, em um esforco metodoldgico para uma apreensao cada
vez mais elaborada do real. Esse esforco deve compreender sempre uma atitude
dialogal e de acolhimento do outro, de suas opinides, ideias e sentimentos, em um
percurso do “vir-a-ser” da experiéncia, nunca objetiva ou conclusiva.

Segundo Reis (2016, p. 122), a teoria da medicina se vinculou a um marco
“‘especificamente fenomenoloégico de abordagem”. Nessa perspectiva, o sentido
critico proprio da fenomenologia incita a formulacdo de novas perguntas, para além
da necessidade de se entender os fenbmenos saude e doenca, sendo de
fundamental importancia metodoldgica, a perspectiva do sujeito acerca da

experiéncia vivida.
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A compreensdao da enfermidade, com base na teoria fenomenoldgica,
perpassa pela concepg¢ao de corporeidade, ou seja, de corpo vivido. “O paradigma
do corpo vivido é um dos fundamentos sobre 0s quais se ergue a teoria
fenomenologica da saude e da medicina” (Reis, 2016, p.124). Para
compreendermos esse paradigma, faz-se necessario descrever cinco aspectos: ser-
no-mundo corporificado; intencionalidade corporal; organizacdo contextural; body-
image; e exibicdo gestual’ (idem).

O ser-no-mundo diz respeito a nossa individuacdo e a possibilidade de
insercdo em um mundo de significacbes, o que se da devido a nossa condicédo
corporalmente determinada. Assim, primeiro temos uma identidade pessoal e,
adicionalmente, possuimos um corpo.

Para compreendermos a intencionalidade corporal, tomamos como exemplo
as experiéncias sensorio-motoras. Inicialmente exploratérias do mundo, nos
primeiros anos de vida, passam a ter intencionalidade na execucao de tarefas, o que
demanda atividade corpdrea. “O ‘eu posso’, que estd na base da estrutura
intencional, deve ser entendido em termos enativos e corporais” (Reis, 2016, p. 125).

[...] as estruturas cognitivas emergem a partir de padrdes sensoério-motores
recorrentes, sendo esta recorréncia uma condicao de possibilidade para que
a acdo seja guiada perceptualmente. Nessa perspectiva, a cogni¢ao
depende dos tipos de experiéncia que advém do fato de se possuir um
corpo dotado de diversas capacidades sensério-motoras e delas estarem
vinculadas a um contexto biolégico e cultural mais abrangente. Isto €, ndo é
possivel reduzir a atividade cognitiva a atividade neuronal, uma vez que
essa atividade estd inserida, simultaneamente, na rede de atividade

corporal no meio em que se estabelece e em um histérico de relacbes
intersubjetivas (Baum e Kroeff, 2018, p. 209).

O terceiro aspecto, a organizacao contextural do corpo vivido, diz respeito a
ordem ou encadeamento de ideias, argumentos, palavras e circunstancias, em um
comportamento l6gico da relacdo de ser parte de um todo. O corpo vivido deve ser
capaz de capturar aspectos fundamentais da realidade, a partir das nossas intuicoes
acerca das nocgbes de “parte” e “todo”, em que “cada movimento particular resulta
numa mudanca na atitude de background” (Reis, 2016, p. 125).

Segundo essa teoria enativa, 0 organismo néo recebe de modo passivo as
informacdes do ambiente e as configura em representacdes internas, como defende
0 cognitivismo. Ele se engaja ativamente em interacdes integradas de transformacao

e de producgdes significativas que passa a incorporar (Baum e Kroeff, 2018).

17 De acordo com apresentacéo feita por Toombs, 1988, pp. 202-207.
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O quarto aspecto diz respeito a coordenacdo dessas interacoes e
transformacdes, guiada por uma imagem corporal (ou body-image) de que o sujeito
dispde. Esse processo ndo é o tempo todo executado de forma consciente, mas é
essa imagem propria que se integra aos arranjos presentes, ‘como um sistema
aberto de posi¢des orientadas para certas metas” (Reis, 2016, p.125).

Por altimo, o aspecto da exibicdo gestual prépria do corpo implica dizer que a
nossa “intencionalidade social é gestualmente condicionada”, ou seja, através da
nossa gestualidade é que sdo compreensiveis as a¢fes e gestualidades do outro,
gue também sao determinadas como ser-corporificado-no-mundo (idem).

O filésofo francés Bernard Andrieu (2014) estabelece uma interessante
relacdo entre 0 nosso corpo vivo, que € dinamico, mutavel e que estd conosco
desde o principio da vida uterina e o corpo vivido, que é a nossa consciéncia. O
corpo vivo desencadeia uma seérie de sensacfes que sO depois serdo percebidas
por nés. O autor afirma que uma sensacdo de prazer ou de dor s6 chega a nossa
consciéncia 500 mil segundos depois da sua ativacdo inicial no corpo, ou seja, 0
meu corpo vivo “sente 0 mundo, antes que tenhamos consciéncia” (p. 6). Assim, se
manifesta espontaneamente, sem que tenhamos controle consciente. “[...] O corpo
vivo me precede. Antes de mim, ha o corpo vivo no qual e sem duvida pelo qual,
senao para o qual, eu sou pensante” (Andrieu, 2015, p. 55).

E o pensar, é a consciéncia que engaja Nnosso corpo no mundo e é no corpo
vivido que estdo presentes a emocdo e a afetividade, que ndo deixam de fazer
interfaces com o corpo vivo. “Somente € no corpo vivido que as sensagoes alteram a
carne a fazendo vibrar, ressoar perante as sensacoes. [...] é esse vivo de sensacdes
que permanece em nos [...], de forma que o vivo vem trasbordar o controle do vivido”
(idem, p. 67).

Somente no corpo a realidade é precisa! A nossa interpretacdo nunca tem
correspondéncia exata entre a significacdo viva e o sentido vivido, € sempre um
processo de descontinuidade. Pensar isso nos ajudou a conduzir todo o processo
compreensivo-interpretativo das narrativas, por serem estas vivas, dinamicas,
descontinuas, permeadas de signos e significados diversos.

A partir dessa compreenséo do corpo vivido, a enfermidade tdo presente no
contexto da pesquisa e na vida do/das participante/s, passa a ser vista como um
evento que atinge a consciéncia e, consequentemente, a identidade da pessoa,

como uma ruptura que pode conduzir a uma desestruturacdo do mundo préprio.



39

Assim, o adoecimento € muito mais do que uma disfungdo do corpo vivo, é “uma
ruptura da unidade do corpo bioldgico-funcional e do corpo proprio. A corporeidade
transparente, ausente, familiar e orientada para metas do agente é modificada,
tornando-se aparente na enfermidade” (Reis, 2016, p. 126).

Quando estamos saudaveis, nossa energia e atencdo estdo voltadas para as
metas e afazeres do cotidiano. Com a enfermidade, essa atencéo fica aprisionada
ao corpo disfuncional, que ainda € nosso, mas que passa a se configurar como um
estranho, quase um adverséario. Esse estranhamento é objeto de estudo da
fenomenologia da enfermidade.

Reis (2016) discorre a respeito da perda de controle e da liberdade de
escolha que a enfermidade nos impde. “Perde-se a unidade entre a identidade
propria e o corpo, acarretando a perda da integridade do si mesmo proprio” (p. 128).

Tudo se desarticula, se espalha e nos perdemos, nos esgotamos tentando
reunir pedacos para formar uma figura, uma figura que seria um si possivel.
A doencga abre uma fenda, redistribui a geografia intima e € nesta distancia

de um novo territério que se situa a chance de uma transformacdo de si
através da experiéncia do que é um existir (Delory-Momberger, 2016, p. 27).

Heidegger (1981), inspirado no método fenomenoldgico de Husserl, afirma
gque o ser humano, enquanto “ser-no-mundo”, compreende, espacializa e
temporaliza sua existéncia, em um ato intuitivo, global, permeado por sentimentos e
significados referentes as suas experiéncias. Esse processo envolve, além das
vivéncias no espaco, a compreensao simultanea entre presente, passado e futuro.

Uma compreensdo fenomenolégica do adoecimento e de como este
fendbmeno pode afetar a consciéncia do sujeito, o seu corpo vivido, precisa lancar
mao das descricbes, das narrativas, dos depoimentos, das expressbes dos
pensamentos, dos sentimentos e do que mais este sujeito quiser expressar. E € esta
compreensao que buscamos no desenrolar deste trabalho de pesquisa. Apds a
descricéo, que € o primeiro passo do método fenomenoldgico proposto por Hussel, o
segundo momento consistiu em selecionar quais partes da descricdo foram
essenciais. Isso s6 foi possivel a medida em que a pesquisadora foi se
familiarizando com as narrativas, através de repetidas leituras, que possibilitaram
identificar unidades de significados relacionados ao fenébmeno em foco. O terceiro
passo foi o da compreensdo fenomenoldgica, um processo interpretativo, como
propde Merighi (2003).
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IV - EDUCACAO E SAUDE: interfaces necessarias

Toda crianga tem o “direito a desfrutar de alguma forma de recreacéao,
programas de educagdo para a saude e acompanhamento do curriculo
escolar, durante sua permanéncia hospitalar’ (Direitos da Crianga e do
Adolescente Hospitalizados, Resolucéo 41, de 13 de outubro de 1995).
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Educacdo e saude sdo elementos essenciais da vida humana e devem ser
garantidas como direitos fundamentais para a dignidade e cidadania. A importancia
de discutirmos os nossos direitos nestes dois campos registra-se em diferentes
dominios do saber e sob diferentes perspectivas de reinvindicacdes e acdes.

Em se tratando da pessoa doente, que tém a sua vida interrompida, em
especial criancas em idade escolar, o processo de internacdo, de enfrentamento da
condicdo que se apresenta e de superacao suscita questionamentos diversos sobre
direitos e politicas publicas de salde e de educacéo.

A relacdo educacgdo e saude, sem sombra de duvidas, constitui um campo
fértil para pesquisas, seja pela necessidade de se ampliarem as acfes pedagdgicas
em ambientes hospitalares ou pelo imperativo cumprimento da legislacédo referente
ao direito que criancas hospitalizadas tém a escolarizagdo, como bem assinalam
Passeggi, Oliveira e Rocha (2015). Para Assis (2009), essas importantes areas tém
como finalidade “promover o desenvolvimento integral da pessoa que esta sob
tratamento de saude, visando a sua qualidade de vida” (2009, p. 81).

Souza e Alves afirmam que:

historicamente, as areas de educacgéo e saude vém sendo fragilizadas por
politicas, especialmente as salariais, por infraestruturas deficientes,
condicdes de trabalho inadequadas, bem como por processos de formacao
gue ndo atendem as demandas dos profissionais que escolheram atuar
nestes segmentos (2016, p. 19).

Essa fragilizacdo das politicas mais basicas para a populagédo se torna ainda
mais nocivas quando nos referimos a criancas e jovens em idade escolar, que
passam a depender de uma atencdo mais direta e intensiva por motivo de
adoecimento. Souza (2016, p. 65) chama a atencdo para a necessidade de se
relacionar “processos contemporaneos sobre a humanizacdo da saude e suas
relacbes com a educacdo, centradas no sujeito como ser implicado e responsavel
pelas aprendizagens cotidianas com a doenca e suas formas de enfrentamento [...]"

Assim, Passeggi, Oliveira e Rocha (2015), Souza; Alves (2016) e Assis
(2009), séo referéncias importantes neste trabalho, para pensarmos a educacgéo e a
salude como areas que precisam se articular para atender a todas as criangas, em
especial aquelas que estdo passando por momentos dificeis. Faz-se necessario
compreendermos a crianca como um sujeito em pleno desenvolvimento, com suas

especificidades e necessidades e é, nesse sentido, que 0 entrelacamento entre
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saude e educagédo deve resultar no reconhecimento da importancia de uma atengéo
integral.

Para uma compreensdo mais critica e ampliada dessa questdo, € importante
tratarmos de forma mais aprofundada das politicas publicas para a educacéo e para
a saude, para uma visdo mais integral do necessério envolvimento de ambas. Para
tanto, precisamos entender que o estabelecimento de qualquer politica publica
depende, inicialmente, dos interesses de expansao do capitalismo internacional, em
gue, segundo Boneti (2007), as elites globais utilizam de estratégias para interferir
diretamente na efetivacdo dessas politicas, especialmente nos paises periféricos,
contando com a elite local, nacional, para fazer com que estas sejam
operacionalizadas. “Entende-se por politicas publicas o resultado da dinamica do
jogo de forcas que se estabelece no ambito das relacdes de poder, relagdes essas
constituidas pelos grupos econémicos, classes sociais e demais organizacdes da
sociedade civil” (Boneti, 2007, p. 74).

Comecemos entdo tratando das politicas educacionais, mais especificamente
dessas politicas em ambito nacional e dos elementos utilizados para controle e
dominacdo da classe dominante politica e/ou economicamente sobre os demais

segmentos sociais.

4.1 Politica e politicas educacionais: a ideologia neoliberal e seus mecanismos

de controle

O termo “politica” é bastante polissémico. Tem origem no grego politikds, que
deriva de polis que significa "cidade" e tikds, que se refere ao "bem comum"!8, Pode
se referir ao campo de estudo e abrangéncia da politica, que tem suas raizes nas
Ciéncias Sociais e na Ciéncia Politica, a atividade politica, que compreende o
debate partidario, a ocupacdo de cargos politicos e as diversas formas de
mobilizacdo que envolvem esse processo ou ainda a acao publica, que diz respeito
a elaboracéo e implementacdo de programas de acao publica, “dispositivos politico-
administrativos coordenados em principio em torno de objetivos explicitos (Muller;
Surel, 2002, p.12).

18 https://www.significados.com.br/politica/
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Aqui nos interessa aprofundar nessa terceira definicdo, que nao deixa de ser
interligada com as demais.
Uma politica publica é formada, inicialmente, por um conjunto de medidas
concretas que constituem a substancia “visivel” da politica. Esta substancia
pode ser constituida de recursos: financeiros (os créditos atribuidos aos
ministérios), intelectuais (a competéncia que os atores das politicas séo
capazes de mobilizar), reguladores (o fato de elaborar uma nova
regulamentacdo constitui um recurso novo para os tomadores de decisao),

materiais. Ela é também constituida de “produtos”, isto é, de outputs
reguladores (normativos), financeiros, fisicos (Muller; Surel, 2012, p. 13).

Boneti (2007) afirma que a elaboracdo de uma politica publica leva em
consideracdo o contexto global no qual o pais esta inserido, “nunca esquecendo a
l6gica e as determinagbes do modelo capitalista de produgéo” (p. 56). Nessa logica
de mercado, a perspectiva neoliberal coloca a educacdo sempre no centro do
discurso da prioridade, posta como “alternativa de ‘ascensdo sociall e de
‘democratizagao das oportunidades” (Andrioli, 2002, p. 01).

A educacdo, desde que o homem passou a viver em comunidade, se
configura como elemento fundamental na manutengdo das estruturas sociais,
politicas e econémicas das sociedades. E por meio dela que os conhecimentos s&o
passados de geracado para geracao e as culturas sao construidas e reconstruidas ao
longo dos anos.

O neoliberalismo, que retoma os antigos ideais do liberalismo classico!®
desempenha uma influéncia direta sobre a educacdo, especialmente a partir dos
anos de 1990. Segundo Pacievitch et. al. (2008), o projeto hegemobnico neoliberal
para a educacao adota posicao estratégica, visando a regulacdo e o controle social.
A intervencao na educacéao, neste projeto, visa servir, principalmente, aos propdsitos
empresarias de preparacdo para o mercado de trabalho. Cabe as escolas entéo,
“preparar seus alunos para a competitividade do mercado nacional e internacional” e
também “para aceitar os postulados do credo liberal” (Silva, 1994, p. 12). E um
desses credos € atribuir a cada um, individualmente, a responsabilidade pelo
desenvolvimento de suas habilidades e competéncias, e, consequentemente, pelo
seu sucesso ou fracasso, eximindo o Estado de suas funcdes e de maiores

responsabilidades.

19 O Liberalismo classico, embora se apresente com diferentes roupagens a depender do contexto, de
modo geral pregava a liberdade e a prosperidade e defendia o aumento dos poderes das classes
comerciais, encorajando ideais de empreendedorismo e aumento da eficiéncia produtiva, do lucro. A
necessaria reconstrucéo da sociedade, para os liberais, s6 se daria por meio da educagao.
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Para Neves (2009), essa énfase nas competéncias e habilidades necessarias
para o mercado de trabalho, bem como na autonomia da escola que deve ser cada
vez mais eficiente e eficaz nas suas praticas faz parte da estratégia da politica do
Estado minimo, que opera pela via da descentralizacdo dos recursos e da
terceirizacdo, aumentando a precarizagado dos servicos.

Gentili (1999) afirma que o neoliberalismo € um complexo processo de
construcdo hegemanica, que utiliza de estratégias articuladas de poder: um conjunto
razoavel de reformas no plano econdémico, politico, juridico, educacional, etc. e uma
série de estratégias culturais orientadas a conferir novos diagndsticos para a crise,
de modo a arquitetar novos significados sociais que legitimem as reformas

neoliberais.

Expressa e sintetiza um ambicioso projeto de reforma ideoldgica de nossas
sociedades a construcdo e a difusdo de um novo senso comum que fornece
coeréncia, sentido e uma pretensa legitimidade as propostas de reforma
impulsionadas pelo bloco dominante (Gentili, 1999, p. 09).

Para entendermos melhor a origem dessa ideologia ainda dominante nos
paises de capitalismo periféricos, precisamos voltar ao século XVIII, que tem em sua
burguesia revolucionaria a defesa dos ideais de liberdade e individualismo, ideais
estes que no século seguinte impregnaram as instituicbes juridicas, religiosas,
educacionais e familiares tanto na Europa quanto na América do Norte e paises de
capitalismo periférico.

Com base em Pacievitch et. al. (2008), podemos afirmar que na perspectiva
neoliberal, a educacéo é vista como um negdcio altamente rentavel e o direito a ela,
um servico definido pelo mercado. No Brasil, as politicas educacionais, amparadas
nessa perspectiva, se sustentam tendo por base uma relacdo de dependéncia do
Estado para com a economia mundial. Prova disso sé@o as interferéncias historicas
de organismos internacionais como o Fundo Monetario Internacional (FMI) e o
Banco Mundial sobre a educacdo. Assim, a relacdo entre educacdo e mercado
sempre incide sobre 0s rumos que as politicas educacionais vao tomar.

Especialmente a partir da década de 1990, o Banco Mundial, considerando a
educacdo como primordial para promover o crescimento econdmico dos paises em
desenvolvimento, vem propondo um pacote de reformas educativas que tem como
prioridade a educacao basica, considerada essencial para diminuicdo da pobreza. O
discurso é o da melhoria da qualidade e da eficiéncia da educacéo, da participacéo
da familia e da comunidade na gestdo escolar e da articulacdo das escolas com o
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setor privado e os organismos nao-governamentais (ONGs). Mas ndao podemos ser
ingénuos quanto a essas proposicoes.

Segundo De Tommasi (1999), as ONGs acabaram se tornando elementos
importantes para a efetividade e sustentabilidade dos projetos financiados pelo
Banco. De modo geral, essa intervencdo do Banco Mundial nas politicas
educacionais tem como foco acdes que sejam convenientes aos interesses do
capital internacional. O papel da educacéo, nessa perspectiva, continua sendo o de
reproduzir a forga de trabalho e de servir como segmento do mercado a ser
explorado comercialmente pelo setor privado.

Essas discussdes comecam a ganhar corpo no meio académico na década
de 1960, com a criacdo de associacdes cientificas como a ANPAE e ANPEd, um
pouco mais tarde (1986/1987). Na década de 1990, cresce o quantitativo de
publicacdes sobre Politica Educacional, resultante da criacao de disciplinas, linhas e
grupos de pesquisa na Pds-Graduacao e eventos cientificos especificos para tratar
dessa tematica (Stremel; Mainardes, 2019).

Fazendo uma associacdo dessa discussdo com o0 objeto de estudo aqui
proposto, podemos afirmar, com base em Saldanha e Simdes (2013, p. 456), que
“os avancgos ainda sdo ténues quando verificamos que o direito a educacao para
criancas hospitalizadas ainda se encontra a margem das politicas publicas voltadas
para a regularizagcdo desse atendimento”. Segundo as autoras, o Ministério da
Educacdo (MEC) tem se mantido alheio a necessidade de regulamentacéo,
estruturacdo e acompanhamento de acdes de cunho escolar em hospitais
brasileiros. (Saldanha; Simbdes, 2013).

Em 2009, o Conselho Nacional de Educacdo (CNE) instituiu as Diretrizes
Operacionais para o Atendimento Educacional Especializado na Educacao Baésica,
modalidade Educacg&o Especial (Brasil, 2009). O Artigo sexto deste documento faz
referéncia ao ambiente hospitalar, especificando que “em casos de Atendimento
Educacional Especializado em ambiente hospitalar ou domiciliar, sera ofertada aos
alunos, pelo respectivo sistema de ensino, a Educacdo Especial de forma
complementar ou suplementar”.

Fonseca (2020) afirma que o texto ndo informa se o atendimento educacional
mencionado se direciona a qualquer aluno/a hospitalizado ou apenas aqueles com

deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades /
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superdotacao, definidos como populacdo da Educagdo Especial, o que deixa
margem para duvidas a respeito.
Pacheco (2017) afirma que:

enquanto o MEC ndo se posicionar no que concerne o atendimento
pedagdgico ao escolar em tratamento de saude, a partir de uma secretaria
com objetivos claros que responda por esse tipo de atendimento, a situacao
ndo tende a modificar-se. Consequentemente, esses cidadaos estardo
sempre na dependéncia que estados e municipios compreendam e acatem

0 que reza a Constituicdo Federal de 1988 em seu artigo 205, ‘que a
educacédo é um direito de todos’ (Pacheco, 2017, p. 71).

Precisamos de uma politica séria e bem direcionada, que garanta o direito
basico a educacao e a saude, e que, de modo articulado, atenda a crianca em idade
escolar, que por motivo de doenca e internacdo hospitalar prolongada tem a sua
escolarizagéo interrompida.

Vale mencionar a importancia de duas entidades internacionais, que tém
atuado ativamente na defesa do direito a educacdo das criancas e adolescentes
enfermos, realizando congressos, organizando formacdes e desenvolvendo projetos
de intervencdo. S&o elas: a Hospital Organisation of Pedagogues in Europe
(H.O.P.E)?, uma associacdo europeia fundada em 1988 por profissionais da area de
educacéo e a Red Latinoamericana y del Caribe por el Derecho a la Educacion de
Ninds, Niflas y Jbévenes Hospitalizados o en Situacion de Enfermedad
(REDLACEH)?, com sede no Chile, criada no ano de 2006 (Fonseca, 2020).

A HOPE publicou seu estatuto em julho de 1994 e, no ano seguinte, propos

um plano de trabalho, segundo o qual s&o objetivos desta associagao:

Garantia do direito de receber educacdo personalizada em um espaco
apropriado; continuidade do processo escolar; promoc¢do das figuras do
professor e do pedagogo; mediacdo entre os profissionais responséaveis
pelo cuidado da crianca; conformidade com as Cartas Europeias de 1988 e
2000 para a educacdo da crianca doente; defesa dos direitos dos
professores; promo¢éo de contatos e troca de experiéncias entre docentes;
promocéao de formacao profissional especifica para este setor; pesquisa de
campo e publicagdo de resultados; colaboracdo para a realizacdo de
congressos e afins; divulgacdo de trabalhos e unificacdo das entidades de
Pedagogia Hospitalar (HOPE, 2018, s/d. Traducao prépria).

A REDLACEH estabeleceu, em novembro de 2013, durante a XIX Reunido da

Comissao de educacéo, cultura, ciéncia, tecnologia e comunicacdo do Parlamento

20 hitps://www.hospitalteachers.eu/
21 https://www.redlaceh.org/
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Latino-americano (PARLATINO), doze direitos da criangca e do jovem hospitalizado,

dentre os quais destaca-se:

1. Direito a receber educagdo durante a internacdo, em tratamento
ambulatorial ou em situagdo de enfermidade, durante toda a vida, desde o
nascimento; 2. Direito a que os paises estabelecam e desenvolvam as
regulamentacdes necessarias para tornar efetiva a atencéo educacional,
implementando as politicas pertinentes para o efeito; 3. Direito de ser
educado por profissionais especializados, de acordo com projetos
educacionais que atendam as suas necessidades especiais, com contetdo,
metodologia e avaliacdo que considerem sua situagcdo de saulde; 4. Direito
de receber um servigco educacional integral que leve em consideragao suas
condicbes fisicas, psicossociais, espiritual, familiar, afetiva, cognitiva,
artistica, expressiva e cultural, com especial énfase nas suas necessidades;
5. Direito de receber educacao em estabelecimentos de salde, em espacos
préprios para desenvolver atividades pedagégicas, em locais acessiveis,
devidamente implementados, que respondam as tendéncias educativas
atuais; 6. Direito a que sua familia seja informada da existéncia das Salas
de Aula e/ou Hospital e Escolas Domiciliares e a sua possibilidade para
continuar seu processo de aprendizagem; 7. Direito de manter contato e
pertencimento com o0 seu estabelecimento de ensino de origem e a
viabilidade de retornar a ele uma vez uma vez que a saude seja restaurada;
8. Direito a receber visitas de colegas, para manter a sua pertenca e a sua
ligacdo com o seu estabelecimento de ensino de origem [...] (REDLACEH,
2013. Traducéo propria)?.

Fonseca (2020) afirma que no ano 2000, durante o Encontro Nacional Sobre
Atendimento Escolar Hospitalar (12 edicdo), algumas plenarias foram realizadas
objetivando a implantacéo de uma entidade desse tipo no Brasil.

uma proposta de estatuto para a Associacdo Nacional pré Atendimento
Pedagdégico-Educacional Hospitalar foi apresentada e chegou-se a definir
secretarios para cada uma das cinco regides brasileiras, indicados dentre os
participantes dessas reunides. Infelizmente, sem atencdo especifica as

burocracias necessarias e participacao efetiva dos interessados, a entidade
ndo se formalizou (p. 11).

Passados 21 anos desse primeiro movimento, que teve como tema “O direito
de ter o trabalho pedagdgico-educacional no ambiente hospitalar, porque crianca
doente também estuda e aprende”, ainda hoje esse atendimento continua
vulneravel. O resultado da pesquisa realizada confirma essa vulnerabilidade no

contexto local-regional estudado.

4.2 A saude no Brasil atual: um sistema precarizado e excludente

22 Disponivel em https://www.redlaceh.org/wp-content/uploads/2021/03/derechodelosninosidCarp-5-
3d5c59f458ee7d6698275d2922e5bb24. pdf
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O direito a saude é uma conguista da sociedade brasileira e esta garantido na
Constituicdo Federal de 1988, promulgada em um periodo em que metade da
populacao, aproximadamente, ndo tinha acesso aos servigos basicos de saude e um
pequeno numero era atendido, eventualmente, por entidades caritativas, como as
Santas Casas (Menezes, Moretti e Reis, 2019). Resultado de um grande pacto
social, essa conquista esta diretamente associada a construcdo do Estado
democratico de direito. Ocorre que, os efeitos das politicas neoliberais em nosso
pais foram sentidos fortemente na assisténcia a saude. No inicio da década de
1990, a implementacdo do Sistema Unico de Saude (SUS), reconhecido por ser uma
das politicas publicas mais inclusivas praticadas no Brasil, se deu em um contexto
de assimilacdo dos pressupostos dessa doutrina.

Partindo do preceito de que a salde é um direito de todos e dever do Estado,
0 SUS baseia-se nos principios da universalidade, equidade e integridade. De
acordo com esses principios, as pessoas devem ser atendidas no conjunto de suas
necessidades, devendo os servigos de saude estar organizados para oferecer essa
atencao integral, por meio do desenvolvimento de acfes destinadas a promocao,
protecdo e recuperacao da saude, bem como a reabilitacdo (Almeida, 2013).

Segundo Rizzoto (2017), com a implantagdo do SUS, houve, inegavelmente,
uma ampliacdo do acesso aos servicos de atencao basica, concomitante a:

[...] mercantilizag@o dos servicos de nivel secundario e terciario (cerca de
70% da oferta esta na iniciativa privada); grande precarizacdo dos vinculos
de trabalho no setor publico; terceirizacdo de grande parte dos servigcos
assistenciais e terapéuticos; conformac¢do de um sistema de salde
complementar, regulamentado; e institucionalizacdo da participacdo, por

meio dos conselhos e conferéncias de salde nas trés esferas de governo
[...] (Rizzoto, 2017, s/p).

Na perspectiva do estado minimo, a precarizacado da saude publica resultou
em acdes assistencialistas e no favorecimento da Saude Suplementar. O Ministério
da Saude lanca diversas Ac¢des e Programas, mas pouco se discute as demandas e
fragilidades reais da populacao.

A area da saude tem sido, historicamente, uma das mais sensiveis as
restricdes financeiras impostas pelas politicas de ajuste neoliberal. Somado a isso,
vivenciamos um desmonte sem precedentes nessa e em outras areas no governo do

presidente Jair Messias Bolsonaro?® que, com fortes marcas de uma base neoliberal,

23 Eleito pelo PSL, iniciou 0 seu mandato em 1 de janeiro de 2019 e concluiu em 31 de dezembro de
2022.
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atuou a partir de “um ativismo politico-juridico voltado a construir uma sociedade
regida pela concorréncia” (Menezes, Moretti e Reis, 2019, p. 60). Esse
intervencionismo ocorreu, inclusive em esferas ndo econdémicas, transformando as
politicas sociais em meros objetos de controle.

A reducdo do orcamento para a saude acabou resultando numa piora dos
indices sociais e a narrativa do governo foi a da necessidade de revisdo das
politicas sociais universais. Um exemplo disso foi a Emenda Constitucional n® 95,
instituida no ilegitimo governo de Michel Temer, que instituiu a limitagdo
constitucional dos gastos publicos por até duas décadas, “fato internacionalmente
inédito e que trouxe consigo elementos reveladores da instauracdo do novo projeto
neoliberal” (Menezes, Moretti e Reis, 2019, p. 61).

O Estado garantidor de direitos esta em colapso, o que fica evidenciado em
um discurso que inverte as prioridades e em préticas que sdo verdadeiros entraves
para o funcionamento dos servicos publicos de protecdo social garantidos pela CF
de 1988.

Nesse cenario de um sistema de saude precarizado e excludente, € quase
impossivel pensar que as criangas e jovens que estdo afastados da escola por
motivo de doenca terdo acesso a uma politica publica efetiva, que articule educacéo
e saude, de modo que possam ter garantidos os seus direitos basicos. Felizmente
mantemos firmes a esperanca de que possamos ter um novo panorama,

invertendo a imagem produzida pela propaganda oficial, s6 nos resta
combater o admiravel mundo velho, travestido de novo, no qual o
or¢camento publico, livre de obrigacdes e vinculagdes sociais, serve apenas

a naturalizacdo da exclusdo e para atender aos interesses do mercado
(Menezes, Moretti e Reis, 2019, p. 68).

Fontes (2007, p. 279) afirma que “a educagdo ndo é elemento exclusivo da
escola como a saude nao € elemento exclusivo do hospital”’. Por isso a necessidade
de articulacdo entre essas duas instituicbes, de modo que a continuidade do
processo de escolarizacdo possa ser garantida, dentro do hospital, o que certamente
irA amenizar o enfrentamento da doenca.

Vale aqui relatar que nos ultimos dois anos os sistemas de saude de todo o
mundo passaram por uma situacdo de emergéncia de saude publica de crucial
importancia. Em 31 de dezembro de 2019, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
foi notificada sobre diversos casos de sindrome respiratéria aguda grave em

moradores da cidade de Wuhan, China. Tratava-se de um novo tipo de coronavirus,
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ainda nao identificado em seres humanos, que, em pouco tempo, se instalava em
outros continentes.

Foi tudo muito rapido! Em 11 de fevereiro de 2020, esse virus recebeu o
nome de SARS-CoV-2, novo coronavirus causador da doenga COVID-19. Logo em
seguida, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) passou a orientar medidas de
cooperacao e solidariedade global para deter a propagacdo do virus, a partir da
atuacdo de um Comité de Emergéncias, previsto no Regulamento Sanitario
Internacional (RSI).

Em 11 de marco de 2020, a COVID-19 foi caracterizada pela OMS como uma
pandemia, devido ao reconhecimento da existéncia de surtos em varios paises e
regides do mundo. Visando reduzir o risco de exposicdo ao virus, toda a populacéo
mundial foi orientada a usar mascaras, manter a higiene das maos, deixar, sempre
gue possivel, os ambientes bem ventilados, evitar aglomera¢gbes e reduzir ao
maximo o contato préximo com muitas pessoas, principalmente em espacos
fechados.

O Brasil teve o primeiro caso da doencga confirmado no final de fevereiro
de 2020 e, dois meses depois, o0 CNS, considerando a Portaria n° 188, de 03 de
fevereiro de 2020, do Ministério da Saude, que declara Emergéncia em Saude
Publica de Importancia Nacional (ESPIN), ja recomendava a implementacdo de
medidas de distanciamento social mais restritivo (lockdown), nos municipios com
ocorréncia acelerada de novos casos de COVID-19 e com taxa de ocupacao de
leitos hospitalares em niveis criticos?*.

De la para cé ja se registra o absurdo total de mais de 6,3 milhdes de mortos
pela doenca no mundo, mas a OMS acredita que muitos paises subestimaram os
nimeros, que podem chegar a 15 milhdes?®. Sé no Brasil sdo mais de 660 mil
perdas!

Definitivamente, a humanidade nédo estava preparada para enfrentar esse
inimigo invisivel! Para piorar a situacdo, os discursos negacionistas marcaram esse
periodo no Brasil e também em outros paises. A disseminacdo de noticias falsas,
especialmente referentes a um possivel “tratamento precoce” para a doenca, levou

milhares de pessoas as farméacias para aquisicdo de remédios sem eficacia

24 http://conselho.saude.gov.briimages/Recomendacoes/2020/Reco036.pdf. Acesso em 03 de junho
de 2022.
25 https://www.bbc.com/portuguese/internacional-61332581
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comprovada. A negligéncia por parte do governo federal nas providéncias para se
ter acesso a vacina matou centenas de pessoas!

A saude estava em colapso! As instituicdes educacionais completamente sem
norte! A necessidade de distanciamento social resultou na suspenséo das aulas por
tempo indeterminado. Os prejuizos desse periodo sdo ainda incalculaveis, em todos
os sentidos! O ensino remoto emergencial comeca a ser utilizado como uma
tentativa de minimizar tantas perdas no aprendizado de criancas e jovens.

Souza (2021) afirma que a populacdo brasileira vivencia a cada dia uma
intensificacdo de crises (de governabilidade, econémica, politica, educacional e de
saude publica), de precarizacdo da vida e de aumento das desigualdades sociais, 0
gue foi ainda mais agravado pela pandemia da COVID-19.

O autor destaca ainda, que a nossa fragilidade, escancarada durante essa
pandemia, paradoxalmente nos fez resistir! Nos fez construir “agbes individuais,
coletivas, sociais e sanitarias, em defesa da preservacdo da vida, da saude, da

solidariedade e de processos de reinvencéao da vida” (idem).

4.3 Por uma atencdo humanizada e integral a crianca enferma

O reconhecimento de que a crianca € prioridade e que ela se constitui no
grupo mais vulneravel da humanidade da suporte a importancia da atengéo
integral & sua saude, pelos impactos potenciais no presente e no futuro. A
absoluta dependéncia dos adultos, seja no ambito das familias ou da
sociedade, de forma mais ampla, e o fundamental interesse em garantir o
desenvolvimento adequado de geracbes futuras, com individuos mais
saudaveis e socialmente adaptados, explicam, em parte, porque as politicas
gue priorizam a atengdo as criangas se constituem, frequentemente, em
politicas de consenso (Brasil, 2018).

Uma criangca em situacdo de internacdo hospitalar prolongada sofre uma
ruptura na sua rotina, podendo essa experiéncia representar uma vivéncia dolorosa
e assustadora. O afastamento do convivio familiar, dos colegas de escola, das suas
atividades de lazer e ainda o enfrentamento de limitacdes fisicas e de experiéncias
com intervencBes médicas constantes, podem gerar repercussfes psicoldgicas
negativas nessa crianca. (Costa, Passeggi e Rocha, 2020).

Delory-Momberger (2016, p. 26) afirma que a doenga “[...] impacta o corpo
antes de qualquer outra coisa, ela o impede, o incomoda, o faz sofrer, o deforma, o

diminui, o enfraquece”. Segundo a autora, o “viver com a doeng¢a”, além de estar



52

diretamente relacionado a disposi¢des individuais, também diz respeito a questdes
sociais e de politicas publicas (2013).

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

Passar a viver com a doenca € um desafio que, segundo Souza e Delory-
Momberger (2018), implica formas de aceitacdo, de superacao, de resisténcias, mas,
também, disposicbes de questionamentos multiplos sobre politicas publicas de
saude, questbes de democracia e atendimento a salde, além de aspectos
concernente a formacao dos profissionais de saude e seus didlogos com o campo
educacional.

Souza (2016, p. 64) afirma que:

viver com a doenga é uma disposicao e um processo de aprendizagem que
se inscreve nas experiéncias biogréficas dos sujeitos, frente a atitude de
aceitacdo e/ou a resignagdo do processo de adoecimento como uma
experiéncia vital. Assim, também as narrativas podem explicitar modos
como a experiéncia com a doenga potencializa a vontade de viver e a

construcdo de diferentes formas de enfrentamento da doenca, tais como
sofrimentos psiquicos, fisicos, sociais e culturais.

As relagBes entre saude-doenca geram movimentos diversos na atividade
humana e implicam sentimentos de continuidade da vida, na medida em que remete
para o proprio sujeito experiéncias e aprendizagens com o adoecimento, suas
marcas objetivas e intersubjetivas.

A perda da familiaridade com o mundo € evidente com a ruptura nas
praticas cotidianas do enfermo, que ingressa em outras redes normativas de
significacdo. Essa perda é acentuada com o reconhecimento da diferenca
entre a cotidianidade dos enfermos e a dos saudaveis. A modificagdo na
temporalidade, na medida em que o futuro proprio é desabilitado em suas
projec6es medianas — tornando-se incerto, impotente ou inacessivel —,

promove um maior isolamento do enfermo. Com isso, o0 mundo familiar é
perdido (REIS, 2016, p. 128).

A doenca e a internacdo de um/a filho/a sdo também muito dificeis para os
pais e geralmente provocam um grande impacto na vida familiar! E comum que
estes se sintam impotentes e que precisem de auxilio profissional para enfrentar a
situacdo. Por outro lado, este familiar representa uma presenca importantissima
para o tratamento e para a recuperag¢do da crianca (Paterlini; Boemer, 2008). Por
este motivo, este estudo se preocupou também em ouvir as narrativas desses

sujeitos, diretamente envolvidos no contexto da internagéo.
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Sobre a importancia da manutencéo do vinculo dessa crianca enferma com
atividades do seu cotidiano, em especial com as atividades escolares, Paterlini e
Boemer (2008) contribuem quando afirmam que o enfrentamento da doenca nao
pode se restringir ao acompanhamento médico, exames e medicamentos, pois a
saude depende, também, da manutencdo de atividades cotidianas que possam
“contribuir para que ela cultive acesa a esperanca no seu futuro” (p. 1.157).

Manter a rotina que tinham antes do aparecimento da doenca, melhora sua
gualidade de vida durante e apds o tratamento. A escola é parte importante
desse cotidiano e a crianga dificilmente poderd aproximar-se da

normalidade caso ndo esteja na escola e seja produtiva no seu papel de
aprendiz|[...] (Paterlini e Boemer, 2008 p. 1156).

Na mesma linha de pensamento, Fonseca (2003) afirma que a realizacdo de
atividades educativas durante o periodo de internacéo reduz a ansiedade e o medo,
minimiza as dores, propiciando um desvincular-se, mesmo que momentaneamente,
das restricoes que a hospitalizacdo impde. Isso ameniza a sensacédo de perda da
vida cotidiana e, além disso, oportuniza que seu desenvolvimento cognitivo ndo seja
prejudicado. Porém, ao planejar uma acdo educativa nesse contexto, o educador
deve considerar as condicbes de saude da criangca no momento, bem como a
necessidade de respeitar 0 seu tempo e a sua vontade, num processo que prima
pela empatia e pelo respeito.

Assim, partimos em defesa do relevante e necessario vinculo entre educagéao
e saude enquanto politica publica de atencdo humanizada e integral a crianca.
Somente através de uma relacdo sistematica entre educacdo e saude € que
poderemos universalizar a oportunidade de escolarizacdo, respeitando a condi¢cao
em que a crianca se encontre. Esse trabalho em rede exige o desenvolvimento de
aclOes e servicos para toda a familia, para que se obtenha “uma resposta mais
adequada, completa e resolutiva a sua necessidade, garantindo a continuidade do
cuidado integral, desde as acBes de promocdo, diagndstico, tratamento e de
reabilitacao [...] até a recuperagdo completa da crianga” (Brasil, 2005a).

Ressalta-se, assim, que o cuidado em saude demanda um olhar da crianga
por inteiro, numa postura acolhedora com escuta atenta e qualificada, com o
cuidado singularizado e o estabelecimento de vinculo de forma implicada.
Pressupde uma visdo global das dimensdes da vida que possibilitem
respostas também mais globais, fruto de um trabalho em equipe com
multiplos olhares. Da mesma maneira, € necessario um esforco de
integracdo da rede de cuidado e de protecdo, potencializando 0s recursos

disponiveis para a efetivacdo dos direitos da crianca e seu grupo familiar
(Brasil, 2018).
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Esse olhar a crianga por inteiro implica também em ouvi-la e esse processo
demanda atencdo, cuidado e disponibilidade, ndo s6 de tempo, mas de afeto. Dar
VOz a essa crianca € favorecer a sua autonomia e reconhecé-la como sujeito pleno,
capaz e dotado de subjetividades, um sujeito de direito.

Defendemos o direito que toda crianca tem a educacdo, o que pode se
materializar no contexto da internacdo em hospitais por meio de uma classe
hospitalar. Como embasamento legal, nos norteamos pelo documento do Ministério
da Educagao, intitulado “Classe Hospitalar e Atendimento Pedagdgico Domiciliar:
Estratégias e Orientagdes’®, o qual recomenda que estas classes estejam em
conformidade com a Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional (LBD n°
9.394/96) e com as Diretrizes Nacionais da Educacdo Especial na Educacéo Béasica
(CNE/CEB n° 2, de setembro de 2001).

Segundo esse documento, o atendimento a crianca enferma podera ser
realizado numa sala especifica, na enfermaria, no leito ou no quarto de isolamento, a

depender das condi¢des do educando (Brasil. MEC/SEESP, 2002).

4.4 Educacéao escolar para criancas hospitalizadas

4.4.1 Caminhos Histoéricos

Em 1929, na Franca, a filésofa Marie-Louise Imbert (1882-1961) funda a
“Association 'Ecole a I'Hépital”’, onde, trés vezes por semana, ensinava a jovens
hospitalizados. Quatorze anos antes ela ja se dedicava a ler e ensinar masica para
jovens que ficaram cegos na guerra. Foi a partir da Segunda Guerra Mundial, devido
ao grande numero de criancas e adolescentes mutilados e impossibilitados de
frequentar a escola, que os hospitais comegaram a incluir ensinamentos escolares
em suas rotinas, sem ainda se caracterizar como educacdo formal (Passeggi,
Oliveira e Rocha, 2015).

Buscando registros sobre a educacdo escolar para criancas brasileiras
impossibilitadas de frequentar as aulas por motivo de internacdo hospitalar,
encontramos em Barros (2011), apontamentos sobre a existéncia de um pavilhao-

escola no Hospicio Nacional de Alienados no Rio de Janeiro, no inicio do século XX.

26 Secretaria de Educacgdo Especial, 2002.
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Mazzota (2005), em um dos seus estudos sobre a histéria da educacao especial no
Brasil, relata também a existéncia de atividades pedagdgicas em hospitais no inicio
da década de 1930, especialmente na Santa Casa de Misericordia de Sao Paulo.
Fonseca (1999), menciona o Hospital Municipal Jesus, localizado no Rio de Janeiro,
gue desenvolve servico de escolarizacdo desde 1950. Segundo Santos (2011),
esse hospital foi o primeiro a implantar uma classe hospitalar e na década seguinte,
em 1960, o Hospital Barata Ribeiro, no Rio de Janeiro, também inaugurou sua
classe hospitalar.

No final da década de 1980 e inicio da década de 1990, uma série de
importantes eventos mundiais resultaram em compromissos firmados para a
implantacdo de politicas publicas em prol da universalidade dos direitos humanos.
Foi realizada a | Conferéncia Internacional sobre a Promocéo da Saude, em 1986 na
cidade de Ottawa no Canada, a Conferéncia Mundial de Educacéo para Todos, em
1990 em Jomtien na Tailandia, a Il Conferéncia Mundial sobre Direitos Humanos, em
1993 na cidade de Viena, na Austria e em 1994, a Conferéncia Mundial sobre
Necessidades Educacionais Especiais, em Salamanca na Espanha.

Segundo Saldanha e Simdes (2013, p. 448),

[...] as politicas sociais e econOmicas advindas dessas discussfes
pautavam-se no discurso em favor dos desfavorecidos e buscavam acordar
protocolos de intencdes que refletiam interesses de organismos
internacionais, tais como: o Fundo das Nac¢Bes Unidas para a infancia

(UNICEF), a Organizacdo das Nacdes Unidas para Educacdo, a Cultura e
Ciéncia (UNESCO) e o Banco Mundial.

Por outro lado, também nesse periodo é possivel observar um avango nas
pesquisas acerca da escolarizacdo para criancas hospitalizadas e uma crescente
implantacdo de classes hospitalares em todo o pais.

Em termos quantitativos e num contexto mais recente, um estudo realizado
por Pacco e Gongalves (2019), levantou que ha no Brasil 6.659 hospitais, sendo
70% da rede privada, 21% mantido pelos municipios, 8% pelos estados e 1% da
rede federal. “Apenas 4,2% destes estabelecimentos possuem o servico de classe
hospitalar” (p. 204).

Segundo estes autores (idem), em 2015 havia 155 classes hospitalares
implantadas, estando 63 delas localizadas na Regido Sudeste, 29 na Regido Sul, 27
na Regido Nordeste, 26 no Centro-Oeste e 10 na Regido Norte.
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4.1.2 Pedagogia Hospitalar

A Pedagogia é o campo do conhecimento que se ocupa do estudo sistematico
da educacdo, do ato educativo e das praticas educativas concretas (LIBANEO,
2000). Essas praticas educativas concretas, segundo o0 autor, compreendem a
relacdo intencional entre os seguintes elementos: “0 sujeito que se educa, o
educador, o saber e os contextos em que ocorre” (p. 30). Assim, a educagao pode
acontecer de maneira formal, n&o formal ou informal.

A educacéo informal se d4 de modo espontdneo na sociedade, a partir das
relacBes estabelecidas entre as pessoas. Ndo h4, portanto, uma intencionalidade,
nem uma sistematizacao da relacdo ensino e aprendizagem. A educac¢éo formal € a
desenvolvida nas instituicbes escolares. Tem uma clara intencionalidade
pedagogica, uma regulamentacdo e sistematizacdo propria. JA a educacdo nao
formal é aquela que se desenvolve com alguma sistematizacéo e estruturacdo, mas
sem a sistematica e a organizacdo de uma educacdo formal. Geralmente se
desenvolve em organizacdes religiosas, associacfes de classes, movimentos
sociais, hospitais, dentre outros e se caracterizam como cursos de curta duracao,
palestras, oficinas (como por exemplo oficina de leitura, de matematica, de artes, de
musicalizacao, etc).

O processo pedagogico desenvolvido em classes hospitalares, de acordo com
seus pressupostos tedricos, sua organizacao, intencionalidade e regulamentacao, se
identifica com a educacéo formal, escolar.

Porém, cabe aqui uma discussd@o a respeito da interconexdo genuina entre
todas as nossas aprendizagens, sejam elas “curriculares” ou “biograficas”, como nos
alerta Schulze (1993a, citado por Alheit e Dausien, 2006). Nessa perspectiva, tanto
as aprendizagens formais quanto as demais aprendizagens no mundo da vida, se
condicionam mutuamente, uma vez que, “no nivel da experiéncia biografica, as
distingbes analiticas entre aprendizagem formal, ndo formal e informal ndo séo
operatorias” (Alheit e Dausien, 2006, p. 186). Isso significa dizer que o processo de
aprendizagem e de desenvolvimento humano € global e compreende a constante
elaboracdo de novas experiéncia culturais e sociais, na formagao de estruturas cada
vez mais complexas de compreensédo da realidade. E nesse potencial de formag&o
do sujeito que a pedagogia hospitalar precisar focar, partindo das aprendizagens

gue ele ja traz e vislumbrando novas aprendizagens, ressignificadas, refletidas.
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O documento Classe Hospitalar e Atendimento Pedagoégico Domiciliar:
Estratégias e orientacbes (Brasil, 2002. p. 9) define as competéncias da classe

hospitalar, que séo:

[...] elaborar estratégias e orientacdes para possibilitar o acompanhamento
pedagogico-educacional do processo de desenvolvimento e construcéo do
conhecimento de criangas, jovens e adultos matriculados ou ndo nos
sistemas de ensino regular, no ambito da educacdo béasica e que
encontram-se impossibilitados de frequentar escola, temporaria ou
permanentemente e, garantir a manutengdo do vinculo com as escolas por
meio de um curriculo flexibilizado e/ou adaptado, favorecendo seu ingresso,
retorno ou adequada integracdo ao seu grupo escolar correspondente,
como parte do direito de atencéo integral [...]

A permanéncia da crianca no hospital ndo pode representar a quebra de seu
vinculo com a escola, nem a perda do seu direito a escolarizacdo. Para atuar nessa
frente, a pedagogia hospitalar vem se expandindo gradativamente em todo pais,
como uma area de atuacdo que se dedica ao ensino formal para criancas e
adolescentes que, por motivo de doenca ndo podem estar presentes no ambiente
escolar.

Segundo Wolf (2007), a pedagogia hospitalar como processo pedagogico se
constitui em mais uma das possibilidades de atuacdo do pedagogo na sociedade
contemporanea. Funciona através de parceria firmada entre a instituicdo escolar e o
hospital, preservando a continuidade da aprendizagem através de metodologias
diferenciadas e flexiveis.

O pedagogo para atuar no ambiente hospitalar devera estabelecer um
proficuo vinculo com os profissionais da saude atuantes neste espaco, visando a
troca de saberes e o didlogo permanente em prol da relacdo de ensinar e cuidar.
Nesse meio, o profissional pedagogo deve, cada vez mais, desenvolver sua
sensibilidade, pois além dos sintomas, da doenca, ha ali uma pessoa em pleno
desenvolvimento emocional, cognitivo e afetivo, que precisa de orientacdo escolar,
mas principalmente de atencdo e carinho. Esse cuidado deve ser extensivo ao
familiar acompanhante, que muitas vezes também apresenta problemas de ordem
emocional durante a adaptacéo no espaco hospitalar.

A Pedagogia Hospitalar compreende um trabalho bastante amplo, que vai
além da escolarizacdo. Ela busca levar a crianca a compreender o seu cotidiano

hospitalar, a falar o que pensa, sente e o que a incomoda, a interagir com outras
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criangas em situacdo semelhante a sua, a brincar e a promover bem-estar, sempre
de forma muito responsavel.

A instituicdo escolar se configura como um ambiente de intensa troca de
informacdes, de afetividades e de socializacédo. Esta, de uma hora para outra, pode
deixar de fazer parte da rotina de criancas e adolescentes que séo surpreendidos
por alguma doenca grave, e que precisam passar por grandes periodos em
internacdo hospitalar, principalmente em casos de doencas cronicas, com
constantes reinternacdes. Esse repentino isolamento pode alterar o desenvolvimento
infantil, uma vez que restringe as relagbes de convivéncia, afasta a crianga de sua
familia, de sua casa, de seus amigos.

Dantas (1990) contribui com essa questao quando afirma que aprender é algo
gue alivia a dor infantil. Este tdo importante pesquisador pode vivenciar de perto a
necessidade da relacdo Educacdo e Saude enquanto acdo terapéutica na sua
atuacdao profissional como médico, psicologo e também pedagogo.

No ambiente hospitalar é possivel que essa crianca receba um atendimento
educacional formal, através da institucionalizagdo das classes hospitalares, que Ihe
permita manter-se aprendendo, sem interromper 0 seu processo de escolarizacao.
Fonseca (1999) afirma que:

[...] apesar de limitacdes que podem decorrer de sua situacdo médica, a
menina e o menino internados tém interesses, desejos e necessidades
semelhantes aos de qualquer jovem saudavel. E est4 provado que o contato
com os semelhantes contribui para o desenvolvimento social dos pequenos

enfermos [...]. Ha casos em que a doenca chega até a ser esquecida, o que
acelera a recuperacao e a reintegragdo a vida normal. (p. 5).

Ainda segundo Fonseca (2003), o ambiente hospitalar, por diversas razdes, é
um desafio para a atuacdo docente. Os cursos de licenciatura, de maneira geral,
abrangem em seus curriculos conteudos voltados para uma formacdo quase
exclusivamente direcionada para a pratica escolar. Assim, o ambiente hospitalar se
torna para o professor uma fonte de aprendizagem constante, por meio da escuta de
informac0des de vida da crianga, do seu tratamento, da atuacdo de cada membro da
equipe de saude, etc.

Vale aqui destacar que, infelizmente, os cursos de Pedagogia nao
contemplam em seus curriculos, componentes que deem conta de preparar 0S
futuros pedagogos para lidar com a realidade hospitalar. Mesmo quando oferecem

uma disciplina voltada para essa discussdo ou quando tépicos sobre a Pedagogia
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Hospitalar sdo contemplados de forma diluida em componentes como Estagio em
Espacos Nao-escolares, estes nao abrangerem a complexidade da formacao
necessaria para uma atuacdo consciente na realidade hospitalar, tendo esses
profissionais que buscar por formacao continuada em cursos livres ou em cursos de
especializagéo.

Assis (2009) define o professor da classe hospitalar como um mediador, um
elo entre o educando enfermo e o mundo externo ao hospital. Segundo a autora, o
professor mediador, diante do processo de desestruturagcdo do ser humano, deve
respeitar 0os sentimentos que emergem e buscar resgatar seu lado saudavel,

auxiliando na construcéo da subjetividade desses sujeitos.
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V - PESQUISA BIOGRAFICO-NARRATIVA: didlogos metodoldgicos
entre adoecer, afastar e aprender

Através das narrativas, as experiéncias ganham corpo, impregnam-se de
sentido e traduzem-se em objetivos partilhaveis (Souza, 2006, p. 15).
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Os dialogos metodoldgicos na pesquisa realizada tém como eixo principal as
narrativas de criancas, que se constituem o centro da presente tese, somadas as
narrativas das maes acompanhantes dessas criancas, versando sobre o
adoecimento, o afastamento da escola regular e os sentidos e significados atribuidos
a estas experiéncias, como forma de aprendizado e ressignificacdes da vida frente a
essa realidade da internacdo hospitalar. Os sujeitos, quando narram suas
experiéncias com a doenca, experienciam “modos diversos de enfrentamento e de
ressignificacdo das situacdes cotidianas da vida” (Souza, 2021, p. 101).

A pesquisa esta vinculada a Linha 2 do Programa de Pdés-Graduagdo em
Educacado e Contemporaneidade (PPGEduC), da Universidade do Estado da Bahia
(UNEB), intitulada “Educacao, Praxis Pedagogica e Formagado do Educador” e a
Linha 4 do Grupo de Pesquisa Autobiografia, Formacéo e Histéria Oral (GRAFHO),
gue tem como objetivo:

[...] discutir, numa perspectiva multidisciplinar, principios teorico-
metodologicos sobre as interfaces entre narrativas e salide, tomando como
referéncia experiéncias com o adoecimento por parte dos sujeitos e o0s
modos proprios como narram suas aprendizagens biograficas com a
doenca. Dedica-se ao estudo de narrativas (auto)biograficas como método

de pesquisa-formacdo e dispositivo de empoderamento, mediadas pelas
aprendizagens com processos de adoecimento?’.

A pesquisa tem como base epistémico-metodoldgica a fenomenologia, por
implicar uma tarefa hermenéutica, ancorada na abordagem qualitativa, a qual tem
ajudado na compreensdo de muitas questdbes que envolvem processos de
aprendizagens, de trocas de experiéncias em que 0s atores envolvidos buscam
atribuir sentidos e significados ao que fazem e sentem (Fiorentini; Lorenzato, 2012).

Enquanto ciéncia eidética, as pesquisas fenomenologicas se ocupam das
vivéncias, que sao, por natureza, complexas, plurais e inconclusas. Tem como foco
0 “ser-no-mundo” e como 0 seu corpo vivido se inter-relaciona com o outro (o “ser-
com”). Na pesquisa realizada, conhecer a realidade de quem esta vivenciando o
adoecimento e a internacdo hospitalar implicou o estabelecimento de uma atitude
dialogal, de acolhimento, uma abordagem fenomenolédgica que se interessa pela
perspectiva do proprio sujeito acerca da experiéncia vivida.

Segundo Merighi (2003), a fenomenologia nos convida a retomarmos o

caminho qualitativo e subjetivo da existéncia humana no mundo, sem o qual ndo é

27 Disponivel em http://www.grafho.uneb.br/novo/quem-somos/linhas-de-pesquisa/linha-de-pesquisa-
4/
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possivel estudar a experiéncia objetiva. E é esse caminho qualitativo, ético e
implicado que nos interessa trilhar.

Bortoni-Ricardo (2008, p.34) afirma que: “a pesquisa qualitativa procura
entender, interpretar fendmenos sociais inseridos em contexto” e 0 estudo proposto
€ eminentemente interpretativo, por procurar conhecer as percep¢cbes dos
participantes sobre a situacéo vivenciada, através de suas narrativas.

Por centrar-se “na dimensao discursiva da individualidade” (Bolivar, 2015),
nas maneiras pelas quais o/as participante/s vivenciam e dao significado a sua
condicdo, através da linguagem, a pesquisa se caracteriza como biogréfico-
narrativa, uma vez que estudos desta natureza reinem eventos e acontecimentos a
partir das falas e expressbes das pessoas envolvidas, como também de outros
possiveis dispositivos, como é o caso do desenho, dos gestos e de outras artes.

O método biogréfico ganhou autonomia e se consolidou nas ciéncias sociais
no inicio do século XX, como uma alternativa ao positivismo. De forma sistemética,
foi utilizado pela primeira vez por pesquisadores americanos da Escola de Chicago,
nos anos de 1920 e 1930, gerando importantes controvérsias epistémico-
metodologicas, especialmente na Sociologia. Nas ciéncias da educacdo esse
deslanchar do método se deu de forma bem menos polémica e logo sua importancia
foi reconhecida, ndo somente como “um instrumento de investigacao, mas também
(e sobretudo), um instrumento de formagao” (Finger e Novoa, 2010, p. 23).

A partir dos anos 1980, segundo Passeggi e Souza (2017, p. 09):

a crise dos grandes paradigmas, notadamente do estruturalismo e do
behaviorismo, que haviam expulsado o sujeito do seu campo de
investigacdo, abre novos horizontes para o ‘retorno do sujeito”, que
reaparece sob multiplas peles: a de autor, narrador, ator, agente social e
personagem de sua histéria. Essa mudanga, que se convencionou
denominar de “giro linguistico” ou “giro discursivo”, esta alicercada numa
inversdo das relacBes entre pensamento/cognicdo e linguagem. A
linguagem deixa de ser concebida, unicamente, como instrumento de

expressdo do pensamento para ser entendida como fator estruturante das
visbes de mundo, um modo de perspectivar a realidade [...].

No Brasil, o movimento (auto)biografico se funde com a realizagdo do
Congresso Internacional de Pesquisa (Auto)biogréafica (CIPA), que teve sua primeira
edicdo na cidade de Porto Alegre, no ano de 2004. Todas as edicdes, de la para ca,
foram marcadas por reflexdes epistemologicas e teorico-metodolégicas sobre os
avancos das pesquisas biograficas e autobiograficas, tanto em contexto nacional

como internacional, visando promover novos direcionamentos e fortalecer este
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movimento, que hoje conta com parcerias importantes?®. No contexto das edi¢cdes do
CIPA, se destacam as pesquisas com histérias de vida, autobiografias, memoriais,
diarios, dentre outras, as quais utilizam as narrativas como fonte e componente
principal.

As narrativas que sempre foram marcantes na histéria da humanidade,
passam a ser reconhecidas no meio académico como sendo de fundamental
importancia para se explicar as condi¢cdes da existéncia humana. Barthes (1981, p.
19), afirma que a narrativa € algo transcultural e transhistorico, que coincide com a
propria histéria humana, na medida em que “nunca existiu em nenhum lugar e em
tempo nenhum, um povo sem narrativa”.

Para Ferrarotti (2010, p. 36), toda narrativa de vida relata, “uma sintese
vertical de uma histéria social”, uma praxis humana. E o método biografico “atribui a
subjetividade um valor de conhecimento”, a medida que a realidade social é lida do
ponto de vista de um individuo que se autobiografa, em um processo de observar-se
e reencontrar-se por meio da narrativa.

Nesse exercicio, a pesquisa biografica utiliza de dispositivos, na maioria das
vezes, autobiogréficos, que tém como marca a subjetividade, propria de toda
narrativa. Porém, constitui-se em um campo de investigacdo que vai além das
narrativas de vida, utilizando-se de materiais secundarios, como correspondéncias,
fotografias, testemunhos escritos, recortes de jornais, documentos oficiais, etc.
(Ferrarotti, 2010).

Em termos epistemoldgicos, a pesquisa biografica esta inserida no cerne das
guestbes que interessam a antropologia social: os individuos e o complexo de
relacbes destes com seus entornos sociais, histéricos, culturais, politicos, etc.
Acentuam-se as representacfes que esse individuo faz da sua existéncia, das suas
vivéncias e das relagdes que estabelecem com os outros (Delory-Momberger, 2012).
Assim, o ato de narrar € um “fenédmeno antropoldgico e civilizatorio, que se realiza
mediante diferentes sistemas semidticos, notadamente a linguagem oral e escrita
(Souza, 2016, p. 65).

28 BlOgraph (Associacdo Brasileira de Pesquisa (Auto)Biografica), que desde 2008 é parceira na
promocdo do evento; ANPEd (Associacdo Nacional de Pesquisa e Pdés-Graduacgdo); SBHE
(Sociedade Brasileira de Historia da Educacédo); ASIHVIF (Association Internationale des Histoire de
Vie en Formation); ANNIVIF (Associacdo Norte-Nordeste das Historias de Vida em Formacéo);
AFIRSE (Association Francophone Internationale de Recherche em Sciences de I’ Education).
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No discurso autobiografico, o sujeito organiza narrativamente “a sucessao
temporal de sua experiéncia”, atitude que é fundamentalmente humana (Delory-
Momberger, 2005).

O saber pretendido pela pesquisa biografico-narrativa, segundo Delory-
Momberger (2016) é também exploratorio do espaco e da fungdo do biografar-se
nos processos de individuacdo e de socializacdo. Nesses processos, questiona-se
as dimensdes antropoldgicas, semidticas, cognitivas, psiquicas e sociais imbricadas,
a fim de melhor compreender as relagdes de construgdo reciproca dos individuos e
das sociedades. Para a autora:

Longe de remeter a uma interioridade inatingivel, a fala de si, a que o
individuo dirige a si mesmo e a que ele dirige ao outro, tem como resultado
a conciliagdo do espaco-tempo individual com o espago-tempo social. Ela
implicita um saber pratico dos mundos sociais, das modalidades da acéo,
dos discursos publicos; ela tece um enredo com uma racionalidade e uma

operatividade sociais as quais os individuos estdo entrelacados. (Delory-
Momberger, 2012, p. 96).

As narrativas, “demarcam um espago em que O sujeito, ao selecionar
aspectos da sua existéncia e trata-los oralmente, organiza as ideias e potencializa a
reconstrucdo de sua vivéncia pessoal e profissional de forma autorreflexiva, como
suporte para compreensao de sua itinerancia [...]" (Souza, 2011, p. 217).

Ainda, segundo Souza (2012, p. 61),

[...] as narrativas tém se configurado no campo educacional, em didlogo
com outras éareas do conhecimento, como possibilidade teorico-

metodoldgica de pesquisas que buscam apreender modos como 0s sujeitos
narram suas historias individuais ou coletivas.

Em se tratando de entrevistas narrativas com criancas, com respaldo nos
principios da abordagem (auto)biogréfica, vislumbrou-se oportunizar a esses sujeitos
a construcdo de sentidos sobre as experiéncias vivenciadas no decurso da
hospitalizacdo e afastamento da escolar regular. Essa oportunidade se configurou
como um relevante dispositivo para compreender essas infancias atravessadas pelo
adoecimento e para se pensar em uma educacao que possa concretizar os direitos
dessas criangas.

De acordo com Souza (2006), através dessa abordagem, o sujeito constroi
conhecimentos sobre si, sobre o outro e sobre suas vivéncias cotidianas e, nessa
dindmica, é autor e ator da sua propria historia, por meio das relacdes que
estabelece entre a subjetividade e a narrativa.
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Coélho e Souza (2018) destacam a importancia de se dar visibilidade as
criancas nas pesquisas e processos educativos, reconhecendo-as como
protagonistas nos diferentes contextos em que estdo inseridas. Segundo eles, as
narrativas infantis sdo fundamentais para se compreender a infancia em sua
diversidade e para se pensar em uma educagao que possa concretizar os direitos
das criancas, como estao estabelecidos legalmente nos documentos oficiais.

Cabe aqui refletirmos sobre o que assevera Ferrarotti (2014, p. 66) ao

declarar que:

[...] 0 que parece Unico no método biogréfico é o fato de que ele permite o
acesso a estratos sociais e estruturas de comportamentos que, por seu
carater de marginalidade e sua condicdo de exclusdo social, fogem
irremediavelmente aos dados estabelecidos e formalmente elaborados, bem
como as imagens oficiais que a sociedade oferece a si mesma.

Nesse sentido, esta pesquisa nos permitiu ter acesso a pessoas silenciadas e
afastadas da sua vida cotidiana pelo adoecimento, muitas vezes sem forcas para
reivindicar seus direitos. Além da valorizacdo da subjetividade presente nas
narrativas destes sujeitos, o estudo nos possibilita compreender o cenario social em
gue estao inseridas. Assim, o0 método biografico tem uma importancia que é também
politica, ao validar a voz de pessoas oprimidas e ajuda-las a compreenderem as
situacdes que as oprimem, por meio da reflexdo autobiografica.

Essa possibilidade foi nessa pesquisa extensiva também ao familiar
acompanhante dessas criancas internadas, que muitas vezes, desconhece 0s
direitos que eles proprios e essas criancas tém.

Nesse didlogo com o/as participante/s, procurei estabelecer uma escuta
sensivel e empética, num processo de interacdo reciproca. “O pesquisador deve
saber sentir o universo afetivo, imaginario e cognitivo do outro para poder
compreender de dentro suas atitudes, comportamentos e sistema de ideias, de
valores de simbolos e de mitos” (Barbier, 2002, p. 01).

Com o0s acompanhantes, além das entrevistas narrativas realizadas
individualmente, estava prevista a realizacdo de um grupo reflexivo de mediagao
biogréafica, objetivando um exercicio de reflexédo coletiva.

O trabalho de mediacdo biografica, realizado no grupo reflexivo, oportuniza
aos participantes que se vejam em diferentes posi¢cdes: como personagem
da histéria narrada, autor, narrador, leitor e ouvinte, possibilitando
experiéncias geradoras de processos de tomada de consciéncia, que

promovem a ressignificacdo da experiéncia e, por conseguinte, de
conhecimentos, decorrentes de outro olhar sobre os acontecimentos, ou
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mesmo um posicionamento diferente em relagdo ao devir (Passeggi;
Oliveira e Cunha, 2018, p. 663).

Esse processo de mediagdo possibilitaria o compartilhamento de
experiéncias, a construcdo de novos conceitos, a revisdo de antigas visdes e a
tomada de consciéncia da historicidade e da reinvencdo de si. Esses familiares
acompanhantes da internacéo teriam a oportunidade de refletir, de forma mediada e
coletiva, sobre o adoecimento, as rupturas na rotina, as novas configuracoes
familiares possiveis neste cenério, o afastamento desta crianca do convivio escolar
e sobre os seus direitos, em se tratando de politicas publicas de salude e de
educacdo. Infelizmente, devido a dinamica das duas familias envolvidas e da
transferéncia de um dos participantes para outra cidade, ndo foi possivel a
realizacdo desta atividade em grupo. Essas reflexdes foram suscitadas
individualmente, no processo da prépria entrevista narrativa.

O interesse pelos modos como os individuos dao sentido as suas vidas nas
situagBes corriqueiras e também nas mais adversas, nos remete a importancia das
narrativas autobiograficas como meio de investigacdo. Mas, para além de se
constituir em um método investigativo, um dos grandes desafios das pesquisas
biografico-narrativas é constituir-se em dispositivo de pesquisa-formacédo (Pineau,
2005; Passeggi, 2016), que consiste em “compreender os processos mediadores de
ressignificacdo, que geram a tomada da consciéncia histérica em meio a mudancas
e resisténcias em contexto institucional” (Passeggi; Oliveira e Cunha, 2018, p. 659),
podendo ser estas instituicbes a familia, a escola, o hospital, etc.

Ingressar em um movimento de reflexdo sobre si mesmo néo € algo simples!
Envolve uma série de resisténcias e rupturas que, por vezes, assusta e constrange.
Porém, ao construir a consciéncia da sua prépria historicidade, o sujeito se encontra
em um processo de emancipacao que nao tem volta!

Durante todo o processo da pesquisa, foi também utilizado como dispositivo
de registros um diario de campo, com vistas a anotar aspectos que extrapolassem
as narrativas, como reacoes, emocgoes, intervencbes de terceiros, dentre outras
situacdes importantes para a posterior analise. A intengdo foi realizar uma descricao
densa, utilizando as palavras de Geertz (2008), de modo a ser possivel fazer uma
interpretacdo dos significados culturais, espaciais e temporais envolvidos no
contexto da pesquisa.

Demo (2012, p. 33) afirma que:
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[...]. O analista qualitativo observa tudo, o que € ou ndo dito: os gestos, 0
olhar, o balanco, o meneio do corpo, o vaivém das maos, a cara de quem
fala ou deixa de falar, porque tudo pode estar imbuido de sentido e
expressar mais do que a propria fala, pois a comunicacao humana é feita de
sutilezas, ndo de grosserias. Por isso, é impossivel reduzir o entrevistado a
objeto.

E esta foi a finalidade do diario, captar os ndo ditos e, para além disso,
registrar aspectos técnicos que fossem relevantes para a pesquisa, desde as
expectativas da pesquisadora, passando pelo entrecruzamento dos registros feitos
durante as narrativas, até as reflexfes finais, ap6s a analise interpretativa do
material.

Outro dispositivo de pesquisa de grande relevancia para este trabalho foi o
desenho, que é para a crianga um canal privilegiado de expressdo de ideias,
vontades, emocdes, enfim, de leitura e representacéo da realidade. Goldberg (2018,
p. 373) afirma ser o desenho “uma fonte de comunicagéo unica, singular e rica em
informacgdes sobre a crianga e seu mundo”.

Por se tratar de uma forma de linguagem, o desenho tem papel importante no
desenvolvimento da capacidade cognitiva e semiotica na infancia, como também na
criatividade e expressédo das emoc¢des. No caso dessa pesquisa, a intencéo era que
este dispositivo provocasse um agucamento da memoria, fazendo aflorar elementos
e detalhes que possibilitassem ao pesquisador uma maior aproximagdo com O
universo da realidade contada.

Além de ser uma atividade ludica, o desenho manifesta um modo de interacéo
e conexao com o contexto, servindo como forma de registrar histérias, brincadeiras,
pensamentos e vontades. Através do desenho, 0 sujeito tem a possibilidade e a
liberdade de criar e, no caso desta pesquisa, de se auto(re)criar, para além das
narrativas. Aqui partimos do conceito de automedialidade, utilizado por Delory-
Momberger e Bourguignon (2020), por entendermos o desenho como um espaco-
tempo mediador das relagcbes do sujeito com a sua vida, com o outro e com 0

mundo.

5.1 Ouvir histérias: processo e dispositivos da pesquisa

Como lidar com a ‘“intrusa”, a hdospede que n&o convidamos, que nao
qgueriamos receber, mas que foi ficando, para a qual damos um nome, o
nome da doencga, da ferida, da deficiéncia. Agora precisamos aprender a
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compor com ela, encontrar as palavras para falarmos dela, “trata-la bem” ao
tratarmo-nos. (Delory-Momberger, 2016, p. 26)

5.1.1 O processo das narrativas

Pesquisas narrativas com criangas sao recentes nos processos de
investigacdo cientifica, mais recentes ainda sdo estas pesquisas no contexto da
hospitalizacdo. Felizmente tem sido crescente o interesse pela centralidade da
criangca como sujeito desses estudos.

Foi somente a partir dos anos de 1990, com os avancos da Sociologia da
Infancia, que a crianga e suas narrativas passaram a ser consideradas como fonte
de pesquisa nas Ciéncias Humanas. A historica invisibilidade da infancia cede lugar
para “uma epistemologia fundada numa visao socio-historica e politica da crianca
como sujeito pensante e de direitos, abrindo, portanto, as portas ao ingresso de suas
narrativas na pesquisa educacional (Sarmento, 2008, p. 19). Assim, a representacao
da crianca como um “vir-a-ser-humano”, como cita Passeggi et.al (2017), cede lugar
para uma visdo de quem € ator/atriz da sua prépria historia, que “parte da
experiéncia de si, questiona os sentidos de suas vivéncias e aprendizagens, suas
trajetorias pessoais e suas incursdes pelas instituicbes, no caso, especificamente a
escolal...]. (Souza, 2004, p. 410).

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

Ao narrar experiéncias vividas, o ser humano confere aos acontecimentos um
sentido. Segundo Vygotsky (1996), o ato de narrar permite-nos vivenciar, de forma
mais consciente, a nossa propria experiéncia, em um esforco para explicita-la
também para o outro. Assim, “as palavras vao fixando as experiéncias vividas
mediante a tarefa de interpretacdo, em que entram em jogo a memobria e a
constituicdo da identidade do narrador que se examina como personagem de sua

narrativa” (Passeggi et.al, 2014, p. 49)
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Esse esforco reflexivo constitui um rico objeto de estudo autobiografico.

A narrativa é concebida como uma sequéncia singular de eventos, estados
mentais, ocorréncias, envolvendo seres humanos como personagens da
acdo. Cada elemento constitutivo da narrativa adquire sentido a partir do
lugar que os personagens ocupam no enredo e essa sucessdo depende da
intencionalidade do narrador em suas rela¢cdes com quem o escuta ou o Ié
(Passeggqi, et.al 2017, p. 50).

Sendo uma sequéncia singular, ndo podemos esperar que a narrativa seja
linear, obedecendo uma ordem cronoldgica, uma vez que ela sempre é reflexiva e
ampliadora das visées de mundo, por iISSO mesmo, muitas vezes permeada de
conflitos. Mas € nesse processo mesmo, de busca de sentido, que elas véao
construindo a sua “identidade narrativa”, como teorizou Ricoeur (1996).

Passeggi et all (2019, p. 125) afirmam a importancia do trabalho com
narrativas de criangas “gravemente enfermas”, uma vez que ao biografar-se, contar
suas experiéncias, “a criangca operacionaliza as acbdes de lembrar, de refletir,
projetar-se no futuro e encontrar alternativas, que incidem sobremaneira sobre o seu
desenvolvimento como ser social e historico” (2014, p. 140).

Para Brockmeier e Harré (2003, p. 526), a narrativa, “tanto oral quanto escrita,
constitui um parametro linguistico, psicologico, cultural e filosofico fundamental para
nossa tentativa de explicar a natureza e as condi¢gdes de nossa existéncia”.

Antes da realizacdo das entrevistas narrativas com as crianc¢as foi solicitado
aos pais ou responsavel legal a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, informando sobre os objetivos da pesquisa, os procedimentos das
entrevistas, bem como todos o0s possiveis riscos e beneficios aos participantes
(criancas e adultos). As criangas também tiveram acesso ao Termo de Assentimento
Livre e Esclarecido, redigido em uma linguagem acessivel ao entendimento desses
participantes. Uma via destes termos ficou com o/as participante/s, com todos o0s
contatos da pesquisadora, para qualquer necessidade.

ApoOs esses tramites foram iniciadas as entrevistas com as criangcas e também
com 0s seus acompanhantes. Estas foram gravadas, conforme autorizado pelos
pais/responsaveis e se desenvolveu em trés momentos, com base em protocolo
sugerido por Passeggi e Rocha (2012): abertura, didlogo e encerramento.

Na abertura o foco era sempre a hospitalizagdo: os motivos de estarem ali,
como estavam se sentindo, como era a dinamica no cotidiano do hospital, as

interacbes estabelecidas, os medos e as dificuldades, dentre outros assuntos



70

relacionados aos processos de adoecimento que os levaram até aquele espacgo. O
didlogo seguia com énfase no afastamento da rotina e da escola (como era a rotina
antes da/s internacdo/6es, saudades, perdas, lacunas, etc) e o0 encerramento
direcionava o dialogo para uma abordagem mais esperancgosa, relacionada as
expectativas de vivéncias apos a alta hospitalar.

Os dialogos permitiram a expressdo de sentimentos, percepcdes e sentidos

construidos sobre o afastamento da escola regular.

Nas narrativas, tomadas como praticas discursivas [...], vida e texto - duas
formas do tecer que se entrelagam — registram as especificidades de
vivéncias diferenciadas em suas condi¢cdes sociais de produgdo. Nas
narrativas encontramos saberes, emoc¢des, sentimentos experimentados de
angustia e de raiva, sonhos, fantasmas que escapam, muitas vezes, a
observacgédo objetiva. Elas nos trazem esses sentidos fundidos as situacGes
em que foram experimentados, resultando em tramas e dramas irredutiveis
uns aos outros (Fontana, 2006, p. 233).

Para iniciar o processo das narrativas, fez-se necessaria uma exploracao
prévia do campo, uma fase de preparacdo para as entrevistas, e a elaboracdo de
perguntas exmanentes, a partir dos seguintes eixos: 0 adoecimento e a
hospitalizacédo, o afastamento da rotina e da escola, expectativas relacionadas a alta
hospitalar. A fase seguinte, das perguntas imanentes (que emergem do proprio
relato do entrevistado), se constitui em uma tarefa crucial para a investigagao.
(Jovchelovich e Bauer, 2002).

No processo de didlogo entre pesquisadora e participante, a ética da partilha
€ principio fundamental para a construgcdo de uma relacdo de confianca, que é
imprescindivel para a pesquisa.

Como orienta Jovchelovitch & Bauer (2002), quando for necessaria qualquer
intervencdo da pesquisadora no momento das narrativas, é importante que seja
utilizada uma linguagem préxima da linguagem do informante, e foi assim que tentei
conduzir as narrativas. Essa etapa se deu apds a familiarizacdo com o/as
participante/s, uma vez que a pesquisa em questdo se caracteriza como
colaborativa, partilhada, numa dinamica relacional, em que cabe ao pesquisador o
cuidado e a escuta (Delory-Momberger, 2016).

Com base em Passeggi (2023, p. 205), é importante aqui destacar algumas
condutas éticas que foram adotadas ao longo das narrativas: a ética da empatia, que
compreendeu o exercicio de me colocar no lugar de quem estava narrando, para

evitar possiveis constrangimentos; a ética da liberdade de expressao, que deu aos
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participantes a total liberdade para narrar ou ndo narrar, em um processo reflexivo; a
ética de uma causa social e humana relevante para a vida, que foi uma preocupacéo
desde o momento inicial de definicdo do objeto do estudo realizado, por buscar fazer
com que o/a participante possa se beneficiar de ser ouvido/a em assuntos que |he
dizem respeito. Em se tratando de criangas enfermas, ainda mais vulneraveis pela
condicdo que estdo enfrentando, € imprescindivel que essa pesquisa chame a
atencdo para a necessidade de politicas publicas que atendam integralmente a
esses sujeitos.

A ética da escuta sensivel é outro procedimento imprescindivel, segundo
Passeggi (2023) e, no decorrer das narrativas, compreendeu 0 respeito a
legitimidade da palavra do/a participante, o que esta intimamente relacionado a ética
da autonomia de expressao, ao cuidado de ndo impor tematicas, em detrimento do
gue o sujeito realmente quer narrar e a ética dialégica, que nos adverte sobre a
importancia da abertura a alteridade, de se estabelecer uma interacdo confortavel e

respeitosa. Essa foi a tonica de todo o processo das narrativas!

5.1.2 O desenho da crianca fala

Outro dispositivo utilizado nesta pesquisa foi o desenho infantil livre, que é
para a crianga um meio privilegiado de representagéo da realidade e de expresséo
de suas emocoes.

O desenho € um recurso que o homem utiliza para se comunicar desde 0s
primordios da vida humana na terra. Inicialmente usado como modo de representar
o mundo, o desenho se tornou, no processo historico de desenvolvimento humano,
uma das primeiras configuragbes da linguagem e da escrita. Esses registros
gréficos, representavam experiéncias ritualistas do cotidiano do homem primitivo,
associadas a sua propria existéncia e sobrevivéncia.

Segundo Goldberg (2018, p. 372), “o desenho é a criagdo de cddigos e
simbolos, é a invengcdo de um mundo singular, tdo falante quanto a escrita”.

Vygotsky e Luria consideram ser o desenho um instrumento cultural de
grande importancia para o desenvolvimento, uma vez que ele permite simbolizar
gréfica e iconicamente os objetos, 0s seres e suas relagdes (Vygotsky; Luria, 1996).

Para esses autores, a fala € a base para o ato de desenhar, isso porque o objeto
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representado através do desenho passa a ser reconhecido quando a crianca fala
sobre o que desenhou. Em um estagio mais avancado de desenvolvimento, ela
passa a antecipar o ato gréafico, verbalizando o que vai fazer. Isso nos indica que ha
um planejamento da acao (Vygotsky, 1989).

Em um estudo publicado no Brasil com o titulo "O desenvolvimento da escrita
na crianca" (Vygotski; Luria; Leontiev, 1988a), Luria afirma que no percurso de
desenvolvimento da escrita, tudo se inicia por "rabiscos mecanicos”, que nada mais
sdo do que uma imitacdo da escrita adulta, passando em um outro estagio para
marcas topograficas (quando a posi¢do dessas marcas no papel fornece pistas para
gue sentencas sejam lembradas futuramente). Em seguida tem-se tragos que
refletem caracteristicas concretas das sentencas ditas (tamanho, forma, quantidade,
cor), até chegar as representacdes pictograficas, desenhos com a funcdo de
representar conteudos determinados. “Dai em diante, a crianga desenvolvera
recursos de escrita simbdlica, inventando formas de representar informacdes dificeis
de serem desenhadas (por exemplo, uma mancha escura para representar a
tristeza)” (Oliveira, Rego, 2010, p. 116).

Para Goldberg (2018), o desenho infantil, além do seu carater formativo e
reflexivo, tem potencial identitario. Ele serve como meio de acesso a crianca e ao
seu mundo particular, e “se apresenta como um elemento importante, como uma
forma mais livre e ludica de “contar” e organizar os fatos vividos, de expressar e
comunicar seus mundos-de-vida (Delory-Momberger, 2008, p. 29).

Através do desenho, a crianga revela vivéncias e aprendizagens diversas,
mostrando-se como ser pensante e reflexivo. Ele pode também apresentar-se
descontinuo, interrompido, 0 que muitas vezes pode ter a ver com traumas,
dificuldades, imposicdes sociais, estere6tipos ou mesmo com a falta de
oportunidade de se praticar o desenho. Assim, é importante se ampliar o olhar para

as nuances presentes no desenho infantil, para se evitar leituras equivocadas.

5.1.3 O diario de campo

7

Pesquisa é movimento! E todos os gestos, nuances e reacbes podem

interessar ao estudo. No contexto hospitalar, o cotidiano interessa: as rotinas, as
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pessoas, as relagcbes, as intervencdes médicas, fisioterapicas, o movimento dos
corredores, a hora do lanche e tudo mais que envolve a pessoa internadal!

Araujo et al. (2013) nos chamam a atencdo para as armadilhas da nossa
memoria, sendo a principal delas o esquecimento. Também destaca a importancia
do resgate dos “fios narrativos” na pesquisa, o que pode ser feito por meio dos
diarios de campo.

Desde os registros iniciais, sobre as perspectivas do/a pesquisador/a ao
iniciar a pesquisa até as nuances presentes nas teias que envolvem cada momento
de dialogo, o diario se faz importante. Assim, este dispositivo é de grande valia na
leitura posterior de todos os escritos que emergem das observacdes, visando o
entrecruzamento destes registros com as narrativas (Oliveira, 2014).

Geertz (2008) chama a atencdo para a importancia de se identificar e
diferenciar expressodes, saberes, experiéncias e regras de determinado grupo social,
seus tempos e espacos, de modo a se interpretar melhor os significados culturais
gue podem ser decisivos para a pesquisa.

O diario de campo foi bastante utilizado, especialmente para a ordenacao das
narrativas e também para registro das vivéncias nas interlocu¢cdes com o/as
participante/s. Aradjo et al. (2013, p. 54) orientam ainda que 0 seu uso € também
para “retratar os procedimentos de analise do material empirico, as reflexdes dos
pesquisadores e as decisfes na conducdo da pesquisa; portanto ele evidencia os
acontecimentos em pesquisa do delineamento inicial de cada estudo ao seu
término”.

Macedo afirma que:

[...] além de ser utilizado como instrumento reflexivo para o pesquisador, o
género diario é, em geral, utilizado como forma de conhecer o vivido dos
atores pesquisados, quando a problematica da pesquisa aponta para a
apreensdo dos significados que os atores sociais ddo a situacdo vivida. O
diario € um dispositivo na investigacao, pelo seu carater subjetivo, intimista.
(Macedo, 2010, p. 134)

O diario foi utilizado em todas as etapas da pesquisa. No transcorrer das
entrevistas narrativas foram registrados momentos espontaneos das criangas, suas
reacOes, seus gestos e brincadeiras, bem como outros detalhes que pudessem
interessar no processo hermenéutico de analise.

Nos momentos em que a crianga desenha, segundo Goldberg (2018, p. 375)
“h& muitas trocas, didlogos, interacdes, movimentos, acdes envolvidas que merecem

a atencdo dos(das) pesquisadores(as)’. Esses movimentos foram registrados no
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diario de campo, o que nos colocou “diante de uma complexidade que vai além do
desenho registrado no papel” (idem).

Segundo Bogdan e Biklen (1994), as anota¢des de campo inicialmente sao
descritivas, em que a preocupacdo esta em captar o local, as pessoas, as reacdes e
conversas observadas. Posteriormente essas notas sado mais reflexivas, por
compreender o ponto de vista do observador, suas ideias e preocupacdes. Nessa
etapa, “ficam registradas impressdes, suposicdes, estranhamentos, rejeicoes,
desapontamentos e encantamentos com o0s percursos da pesquisa (Oliveira, 2014,
p. 82).

Ainda segundo Oliveira (2014), ao fazermos os registros no diario de campo
acerca dos caminhos e momentos da pesquisa, de situacdes que nos impactam, das
nossas impressoes e receios, temos a possibilidade de interpretar a n6s mesmos/as.

A autora nos lembra que, “embora seja um dispositivo técnico de
(in)formagao, o diario de campo nao deve ser rigido e inflexivel” (2014, p. 84). Isso
vale para todos os dispositivos utilizados, uma vez que o caminhar e os dialogos
metodoldgicos exigem de nds, pesquisadores, criatividade e abertura para possiveis
mudancas de rumo.

Por fim, o diario de campo acaba sendo, nas palavras de Araugjo (2013), o
“retrato” dos caminhos percorridos na pesquisa, desde o seu desenho inicial até a
sua finalizacdo, em uma descricdo metodica dos direcionamentos dados, admitindo-

se que a pesquisa qualitativa pode sofrer alteracdes no seu percurso.

5.1.4 Reinventar-se como possibilidade da mediacédo dialégica

A capacidade de refletir sobre nossas experiéncias e sobre o que nos
tornamos com essas experiéncias permite nossa inser¢cdo na Historia, “ndo apenas
como espectadores do espetaculo da vida, mas também como autores e agentes
dessa historia” (Passeggi, 2014, p. 135). As narrativas no contexto desta pesquisa
objetivaram instigar nos participantes a capacidade de refletir, de forma critica, sobre
a sua condicado enquanto sujeitos, sobre os deveres da sociedade para com eles e
de enxergar possibilidades de se reinventar, mediante situa¢cdes desafiadoras.

Mediar esse processo biografico, segundo Passegqgi, Oliveira e Cunha (2018),
envolve trés momentos-chave: iniciatico, maiéutico e hermenéutico, que véo

“‘entrelagando a acgao de narrar e a reinvengao de si, ao longo do processo” (p. 659).
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O momento iniciatico nem sempre é facil para o/a participante, pois implica em expor
sua vida, seus medos e fragilidades diante de uma pessoa, até entdo, estranha.
Segundo Passeggi (2011), alguns principios basicos devem ser obedecidos nessa
vivéncia dialdgica, de modo a se criar as condigbes necessarias para as entrevistas
narrativas. Nesse momento iniciatico é de extrema importancia que 0s sujeitos se
sintam livres para falar e continuar, ou ndo, na pesquisa, 0 que também se constitui
em um principio ético de toda e qualquer pesquisa envolvendo seres humanos. A
conviviabilidade, sustentada pela ética e pelo respeito, vai possibilitar a criacdo de
um ambiente de confiangca para que 0 sujeito supere o constrangimento inicial de
falar de si.

Em seguida, o/a participante adentra em uma espécie de ritual maiéutico,
“‘parto de ideias”, na definicdo socratica, e passa a se autoconceber “como um ‘eu-
criador’, em vias de renascer pela narrativa de si” (Passeggi; Oliveira e Cunha, 2018,
p. 660). Esse se constitui em um rico momento de autoconhecimento, no qual a
memoria tem acentuada relevancia, uma memaoria que carrega pessoas, lugares,
cheiros, traumas, saudades, sempre “aberta a dialética da lembranca e do
esquecimento” conforme nos lembra Nora (1993).

Por fim, se instaura o momento hermenéutico, em que as experiéncias
vivenciadas com a narrativa sdo reinterpretadas em um espiral, visando ressurgir
“‘um ‘eu-autor-autdnomo’, emancipado, admitindo que dali por diante podem melhor
decidir os rumos a seguir’ (idem). A experiéncia narrada, interpretada e refletida leva
0 autor a se responsabilizar pela sua histéria e a ser dono dela. Nesse processo, a
confidencialidade e a garantia da autenticidade do que foi dito sdo também
principios importantes, citados pelas autoras.

Neste exercicio, outro principio fundamental € que o pesquisador também
tenha feito a experiéncia de escrita autobiogréfica, o que lhe dar4 mais seguranca
em conduzir 0 percurso.

Assim, o processo de mediacao biogréafica implica, segundo a perspectiva de
Pineau (2010), uma autoformacédo (formando-se consigo mesmo, num processo de
gerir, de forma autbnoma, sua propria formacdo no transcurso da vida), uma
heteroformagéo (formando-se com o outro, que exerce fundamental importancia nas
interlocu¢des vivenciais) e ecoformagédo (formando-se com o0 meio, em suas
dimensdes fisicas e naturais). A construcdo dessa historicidade pessoal e a

regulacdo deste processo s&o as caracteristicas mais importantes da autoformacao,
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pois a fundamentam dialeticamente. Os espacos de vivéncia e as relacdes
estabelecidas nestes espacos fazem parte relevante também do percurso da
autoformacgdo, pois condensam “conjuntos de elementos externos e internos,
passados e futuros, conscientes e inconscientes” (Pineau, 2010, p. 114). S&o0 nesses
espacos que misturamos relagdes pessoais, materiais e sociais, num movimento que
€ transdisciplinar e que “centra-se na multipolaridade que a complexidade das
relacbes apresenta nas transacdes, negociacdes e religagcdes consigo proprio
(ontolégica e psicologica) e com o0 outro (césmica e psicossociolégica)’ (Souza,
2010, p. 168).

Vale destacar que o0 paradigma positivista sempre valorizou a
heteroformacédo, em que as acdes e o poder estdo sob controle de terceiros. Ja os
processos de autoformacéo, como o proprio termo indica, centra-se na reflexividade
da prépria pessoa, um movimento que € subjetivo e autogerido. E é a pesquisa
autobiogréfica que evidencia a possibilidade de o sujeito assumir a posi¢cao de autor
e ator de sua propria histéria, favorecendo o conhecimento de si. (Pineau, 2010).

A autoformacdo de uma pessoa “supde uma autolibertacdo dos
determinismos cegos, fonte de estereétipos, de ideias feitas e de preconceitos,
produzidos pela estrutura social” (Pineau; Marie-Michéle, 1983). Estamos falando de
uma outra ldgica cientifica, de um caminho outro de se fazer pesquisa, de se fazer
histéria, um caminho aberto, flexivel, porém atento aos detalhes, aos ditos e néao
ditos, as representacdes, motivacdes pessoais para enfrentar situacdes conflitantes

e dificeis, este é o percurso que nos interessal

5.2 Local da pesquisa

O l6cus dessa pesquisa foi o Hospital do Oeste - HO, na cidade de Barreiras-
Bahia. Barreiras faz parte, juntamente com outros treze municipios, do Territrio de
Identidade Bacia do Rio Grande. Historicamente é considerada “a capital do oeste
baiano” e ainda na década de 1980 foi a primeira que despontou como tendo a
economia atrelada ao agronegdcio da soja no Nordeste” (Pequeno e Elias, 2015).

Uma cidade em ritmo acelerado de crescimento, que fica localizada a mais de
800 km de Salvador, Barreiras supera de longe a média nacional. Segundo Pequeno
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e Elias (2015), passou de 112.409 para 152.208 habitantes no periodo de 2000 a
2014, um crescimento de 35%2°.

Imagem 1. Vista aérea da cidade de Barreiras - BA

Fonte: Prefeitura Municipal de Barreiras®

A populagdo estimada do municipio em 2021 era de 158.432 habitantes,
sendo 0 nono municipio mais populoso do estado da Bahia.

Cortada pelo Rio Grande, principal afluente da margem esquerda do Rio Séo
Francisco, Barreiras é atravessada por trés rodovias federais (BR 020, a BR 135 e a
BR 242), o que faz da cidade o principal entroncamento rodoviario da regiao.

Além de fazer fronteira com o0s municipios baianos de Luis Eduardo
Magalhdes, Sao Desidério, Cristépolis, Angical, Riachdo das Neves e Formosa do
Rio Preto, o municipio tem como vizinhos também Novo Jardim (TO) e Ponte Alta do
Bom Jesus (TO).

Foi categorizada em 2007 pelo IBGE como capital regional C na hierarquia
urbana do Brasil, sendo um importante polo agropecuario e o principal
centro urbano, politico, educacional, médico, tecnolégico, econdmico,
turistico e cultural de toda a sua regido. Barreiras, junto as suas cidades
circunvizinhas, compde a maior fronteira agricola do Nordeste. Além dessas
potencialidades, pode-se perceber também intensa atividade comercial
abastecendo toda regido num raio de 300 km. Hoje, por for¢a de seu grande
desempenho nos setores do comércio e da prestagdo de servicos, Barreiras
ocupa posicdo de destaque entre 0s maiores centros econdfmicos e
populacionais do estado, e é uma das principais cidades da regido

2 IBGE, Censos Demograficos de 2000 e 2010, e Contagem Populacional, de 2014.
30 https://barreiras.ba.gov.br/barreiras-se-destaca-entre-as-maiores-economias-da-bahia-em-taxa-de-
expansao/
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nacionalmente conhecida como MATOPIBASL, [...] A cidade possui o terceiro
maior IDH do estado da Bahia com média de 0,721 atrds apenas de
Salvador e Lauro de Freitas, além de ter o segundo maior do interior da
Regido Nordeste atras apenas de Imperatriz, no Maranh&o (CRC, 2020).%2

No ano de 2006, o governo do estado inaugura em Barreiras o Hospital do
Oeste, sob a administracdo das Obras Sociais Irma Dulce (OSID), que ainda hoje é
0 maior hospital da rede publica na regidao. Segundo as Obras Sociais Irma Dulce
(OSID), o referido hospital foi projetado para atender a uma demanda de cerca de
900 mil habitantes de toda a regido. A OSID €, segundo 0 seu estatuto:

[...] uma entidade de assisténcia social, filantrépica, fundada e idealizada
por Irma Dulce Lopes Pontes, em 26 de maio e instalada em 15 de agosto
de 1959, com sede e foro na cidade de Salvador. [...] A Associagdo tem por
finalidade desenvolver assisténcia social, inclusive nas areas de prevencéo,
pesquisa, tratamento e recuperacdo de dependentes quimicos, hospitalar e
farmacéutica, de acdo educativa, cultural e caridade, no mais amplo sentido,
sem distincdo de classe, profissdo, crenga, credo politico ou religioso, raca

ou nacionalidade, podendo, para tanto, promover a obtencéo de recursos no
Setor Publico ou no Setor privado (2020, p. 01).

Ao expandir seu atendimento para o interior da Bahia, a OSID assume a
administracdo do HO, que hoje conta com uma unidade de Urgéncia e Emergéncia,
193 leitos de internagdo distribuidos em Unidade de Terapia Intensiva (UTI) Adulta,
Pediatrica e Neonatal; Clinica Médica; Clinica Cirargica; Clinica Pediatrica; Clinica
Obstetricia e Unidade de Queimados.33

Imagem 2. Foto Aérea do Hospital do Oeste

P T S

31 A expressdo resulta de um acronimo formado com as iniciais dos estados do Maranh&o, Tocantins,
Piaui e Bahia e compreende uma regido de extensdo geogréafica que recobre parcialmente os
territérios destes quatro estados.

32 Disponivel em https://www.crcba.org.br/servicos/delegacias/delegacia-de-barreiras/sobre-barreiras/
33 https://www.irmadulce.org.br/portugues/saude/centro-e-unidade/hospital-do-oeste
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Fonte: http://www.bahia.ba.gov.br/2021/02/noticias/saude/obras-no-hospital-do-oeste

S&o mais de vinte especialidades de atendimento, incluindo cirurgias geral,
plastica reparadora, pediatrica, neurocirurgia e ainda neurologia adulta e pediatrica,
nefrologia, oftalmologia, urologia, otorrinolaringologia, bucomaxilofacial, dentre
outras, além de exames de laboratério e de imagem?3*.

As criangcas que necessitam de tratamento e internacdo prolongada
geralmente sdo atendidas na Clinica pediatrica, ou, a depender da gravidade do
quadro, na Unidade de Terapia Intensiva do Hospital.

Participaram desse estudo duas criancas em idade escolar, em situacao de
tratamento e internacdo prolongada na clinica pediatrica do referido hospital e suas

genitoras, acompanhantes deste processo.

5.3 Dimensao hermenéutica de andlise: do processo de transcriacdo a leitura

interpretativa-compreensiva do corpus.

As narrativas, segundo Jovchelovich e Bauer (2002), sdo consideradas
representacdes ou interpretacées dos fatos e, portanto, ndo estdo sujeitas a
comprovacdo e ndo podem ser julgadas como verdadeiras ou falsas. Elas
expressam pontos de vista vinculados a determinado tempo, espaco e contexto
sécio-historico. Assim, como afirma Vieira “[...] a histdria de vida de uma pessoa,
para além de todas as subjetividades individuais e idiossincrasias de alguns factos,
acaba por ser social e ndo apenas singular” (1999, p. 50).

A interpretacdo das narrativas envolve uma experiéncia intersubjetiva de
adentrar na experiéncia do outro e se da a partir das falas transcritas do/das
participante/s e dos sentidos construidos por estes nas suas narrativas.

Para Fontana (2006, p. 234),

[...] a compreenséo refere-se ao processo de producdo de sentidos que
acompanha as ac¢fes e enunciados, em gque 0s sujeitos envolvidos, a partir
dos lugares sociais que ocupam, procuram ativamente orientar-se em
relagdo aos significados postos em circulagdo, confrontando-os com os
sentidos por eles elaborados em suas experiéncias [...]. Assim, todas as
acOes humanas sao polissémicas — tém multiplos significados e sentidos — e

tornam-se significativas nas rela¢des intersubjetivas em que sdo produzidas
e compartilhadas.

34 ldem
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Faz-se de extrema relevancia uma postura ética nessa relacao intersubjetiva
de mediacdo narrativa, pois o relato é aqui visto como espaco de reflexividade e
possivel vetor de percursos de aprendizado e transformacéo pelo sujeito. O discurso
da crianca tem lugar central no estudo, seguido do discurso do familiar
acompanhante, fontes de informacfes importantes para esclarecer o modo como
estes sujeitos produzem sentidos e representa¢cdes de si mesmos nas circunstancias
do adoecimento e da internacgao.

Uma conduta ética importante nesse processo, conforme assevera Passeggi
(2023), é a ética do anonimato, que reduz riscos de objetificacdo e de
estigmatizacdo. Na pesquisa realizada optamos pelo uso de pseudbnimos
escolhidos pelos/as proprios participantes e, na transposi¢cdo do oral para o texto
escrito eliminamos marcas da oralidade que pudessem prejudicar a legibilidade do
texto. Evitar prejuizos a dignidade do/a participante também foi um aspecto
considerado quando optamos pela eliminacdo dessas marcas. Esse foi um exercicio
interessante, mas também desafiador, pois havia todo um cuidado para que o
conteudo da narrativa ndo fosse alterado.

Sobre o processo de transcricdo das entrevistas, Vidigal (1996) afirma que a
conversao da oralidade em escrita pode suscitar inuUmeras perdas. “A transcricdo
rouba informagdes sobre a expressividade oral que podem ser preciosas: 0S gestos,
a entonagao, as hesitagdes ou os arrebatamentos dos depoentes” (Vidigal, 1996, p.
74).

Kondratiuk (2022), inspirada nos pesquisadores do Nucleo de Estudos de
Histéria oral da Universidade de S&o Paulo (NEHO-USP)%®, utliza o termo
“transcriacdo”, ao fazer referéncia ao procedimento metodolégico de passagem das
narrativas orais para a forma escrita, nas pesquisas biogréaficas. O texto oral, ao ser
passado para o papel, € recriado, devendo contemplar inclusive as dimensdes do
nao dito, do indizivel, tdo importantes, muitas vezes, quanto o que é dito.

O termo transcriagdo tem origem nas reflexdes propostas pelo escritor e
tradutor Haroldo de Campos, que fez tradugcbes de grandes obras da literatura
mundial. Para ele, a transcriacdo compreende uma traducdo atenta e aderente ao

modo como a obra foi construida. Assim, ndo se trata de uma traducdo fiel ao

35 Para aprofundar essa quest&o consultar: Meihy (1996); Meihy e Holanda (2007); Meihy e Ribeiro
(2011).
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conteudo e a forma original, em sua métrica e rima (no caso dos poemas), mas um
processo intratextual, dialético e histérico de transformacao criativa.

Para Nobrega (2006, p. 253), “o conceito de transcriacdo suspende e desloca
a dicotomia fidelidade/criatividade”, por representar, ao mesmo tempo e,
paradoxalmente, excesso de fidelidade e transformagao do original.

Essas discussdes sao trazidas da literatura para o campo da histéria oral, na
perspectiva de se pensar caminhos que pudessem, nas experiéncias da pesquisa,
alcancar rigor cientifico, mas sem perder de vista a subjetividade e a sensibilidade
que séo inerentes a um trabalho com a oralidade.

A transcriacdo €, assim, uma acao criativa, por meio da qual se estreita a
relacdo entre os sujeitos envolvidos no processo de narrar. Nesse exercicio, é
importante trazer para o texto as emocgdes captadas, os ritmos e entonacdes das
falas, as expressdes faciais e gestuais, as lacunas percebidas nas pausas e
siléncios, recriando na escrita a atmosfera da entrevista (Kondratiuk, 2024). Para
além disso, o texto transcriado expressa um percurso de construcdo que € resultado
da imbricacéo de visbes de mundo, pensadas, compreendidas e ressignificadas.

O procedimento metodoldgico da transcriacdo, utilizado no processo de
compreensao-interpretacdo da pesquisa realizada, abrange, segundo Meihy (1996);
Meihy e Holanda (2007) e Meihy e Ribeiro (2011) quatro etapas: a primeira é a
transcricdo, na integra, do conteudo gravado, seguida da textualizacdo, que seria a
configuragdo do texto transcrito, de acordo com as normas da lingua escrita
(pontuacédo, correcdo gramatical, eliminacdo de repeticbes desnecessérias etc). A
terceira etapa é a transcriacdo propriamente dita, que compreende as traducfes e
incorporacbes a forma escrita de todos os sinais e sentidos que permearam a
entrevista, para além das palavras, e que foram captados sensivelmente pelo
pesquisador. Nesta etapa é de suma importancia a leitura interpretativa do diario de
campo. A Ultima etapa é a da conferéncia, onde o texto transcriado é lido pelo
narrador, que verifica se este exprime aquilo que ele realmente quis dizer. A partir
dai, discute-se se havera necessidade de alteracdes para a versao final do texto.
(Kondratiuk, 2024).

Para Caldas (1999, p.77), o texto transcriado “se liberta do seu reflexo, da sua
origem, para se tornar referéncia de si”, numa experiéncia que é poética desde a

leitura inicial até o processo de interpretacao.
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O processo de leitura interpretativa-compreensiva do corpus, tanto esta na
interpretacdo das narrativas pela pesquisadora, quanto no trabalho hermenéutico
realizado pelo sujeito na configuracdo, interpretacdo e avaliacdo de sua propria
condicéo (Delory-Momberger, 2012), seja por meio das situagdes narradas ou dos
desenhos apresentados. O foco sédo os significados singulares atribuidos e néo a
generalizacdo, mas isso ndo deve impedir uma analise contextual.

O objetivo dessa analise é construir compreensdes compartilhadas, a partir
das experiéncias relatadas, num esforco para situar as narrativas no contexto
geografico, histérico e social em que esses/essas participantes estdo imersos, de
modo a compreender como essas historias narradas sdo mediadas pela cultura e
contexto politico mais amplo.

Para Muylaert (et al. 2014), a dimens&do hermenéutica das narrativas deve
explorar ndo apenas o que é relatado, mas também como é relatado. Assim,
caracteristicas como tom da voz, mudancas na entonacdo, pausas, foram de
extrema importancia para a apreensao do que nao foi dito em palavras.

A interpretacdo de narrativas, segundo Campos (2010), representa um
desafio aos pesquisadores, pois exige o dominio de técnicas especificas, nas quais
“nao ha a intencéo de esgotar as possibilidades de analise, mas sim de realizar uma

analise no sentido de abrir os sentidos” (p. 196).

Devemos, portanto, retirar dos dados o que de fato eles significam, néo
impondo uma interpretacdo com base em teorias preexistentes. A maior
parte dos pesquisadores se movimenta entre os ditos e os ndo ditos do
discurso circulante, favorecendo uma analise mais enquadrada do contexto
narrado (Gibbs, 2009, p. 52).

Um desafio ao pesquisador nesse contexto é o de ouvir em profundidade as
narrativas dos/das participantes, com o compromisso de apreender fidedignamente
os relatos que se apresentam. O aprofundamento da analise depende de ponderar
as historias contadas e o0s contextos socioculturais, tornando possivel a
compreensao dos sentidos, crencas e valores que motivam e que fazem parte da
vida desses/dessas participantes. Assim, o0 corpus de andlise considera a
subjetividade, o valor heuristico das fontes, em um processo interpretativo-
compreensivo das experiéncias narradas (Ricoeur, 1996).

Segundo Souza (2014), a analise compreensiva-interpretativa de narrativas

tem uma perspectiva colaborativa e,
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[...] tendo em vista apreender regularidades e irregularidades de um
conjunto de narrativas orais ou escritas, partem sempre da singularidade
das historias e das experiéncias contidas nas narrativas individuais e
coletivas dos sujeitos implicados em processos de pesquisa e formacao (p.
43).

Assim, a perspectiva de andlise das narrativas nessa pesquisa, é dialdgica e
se norteou pela proposicdo de Souza (2006), de uma leitura em trés tempos: tempo
de lembrar, narrar e refletir sobre o vivido.

O Tempo I, chamado por ele de pré-analise, compreendeu a organizagao e a
leitura das narrativas, visando construir o perfil dos grupos pesquisados, tanto numa
perspectiva individual, quanto coletiva. Nessa etapa, além das informactes
referentes a género, idade, relacdes familiares, etc, buscou-se evidenciar aspectos
culturais, socioeconémicos, de formacdo, bem como implicacdes/dificuldades em
relacdo ao ato de narrar. Esse tempo de leitura compreendeu as duas primeiras
etapas do processo de transcriacdo, a saber: a transcricdo do contetdo gravado e a
sua textualizag&o.

Em seguida o objetivo foi avancar na leitura cruzada, “a fim de apreender
marcas singulares, regularidades e irregularidades do conjunto das histérias de vida”
(p. 43). Nesse momento o exercicio metodologico foi o de iniciar a transcriagao
propriamente dita, enfatizando tudo o que foi captado pelo pesquisador durante as
narrativas. Os registros no diario de campo e os desenhos das criangas se

constituiram em elementos riquissimos dessa leitura cruzada, que:

[...] remete ao pesquisador para uma escuta sensivel e atenta, bem como
para a leitura sucessiva das fontes, implicando no cruzamento individual e
coletivo das histérias dos colaboradores e do mapeamento inicial de
significacdes e unidades tematicas de analise, por considerar os eventos
narrados ou descritos sobre o objeto especifico de pesquisa ou de
formacdo, sempre centrado nos percursos, trajetorias e experiéncias de vida
dos sujeitos e das singularidades de cada histdria de vida (Souza, 2014, p.
43).

No processo de leitura cruzada, busca-se articular o perfil dos dois grupos de
participantes com o conjunto das narrativas, para as leituras posteriores e tambéem
para situar cada participante, com suas particularidades, no conjunto geral de
andlise.

Para a construcado desse perfil, foram necessérias as seguintes informacgdes:
nome da crianca, idade, escola em que estudou/estuda, causa e tempo de

internacdo, nome do acompanhante, idade, profissdo/atuagao profissional, tempo e
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dindmica de acompanhamento (verificar se ha revezamento com outro familiar ou
responsavel).

Souza (2004, p. 124) afirma que a leitura cruzada permite-nos fazer uma
avaliacao inicial “quanto as representacdes globais das narrativas em relagdo aos
seus aspectos regulares, irregulares, particularizados e subjetivos que demarcam as
histérias de vida em suas individualidades”. A partir desse exercicio & possivel
apreender unidades tematicas de analise.

O Tempo Il, ou leitura tematica, esta atrelado ao processo de leitura cruzada,
mas vai além. Compreende a organizacdo e o agrupamento das unidades de andlise
descritivas, “que possibilitam a compreensao-interpretacdo do texto narrativo,
através do seu universo de significados e significantes” (idem, p. 44). A delimitacéo
das unidades teméaticas pode compreender o0 uso das narrativas na integra ou da
demarcacao de fragmentos das narrativas (auto)biogréficas. Essa etapa exigiu um
olhar e uma leitura atentos, devido a complexidade inerente a singularidade e a
subjetividade das narrativas e dos desenhos, nos quais os sentidos e significados
podem estar expressos ou subentendidos.

Especificamente em se tratando dos desenhos das criangas, devemos
considerar no exercicio hermenéutico o que afirma Sarmento (2011, p. 29): “[...] o
desenho infantil, ndo sendo apenas a representacdo de uma realidade que lhe é
exterior, transporta, no gesto que o inscreve, formas infantis de apreensdo do
mundo”. Assim, este dispositivo foi uma riquissima fonte de interpretacdo do
contexto de vida da crianca enferma, a partir dos seus préprios processos de
compreensao e representacao. Vale ressaltar que o ato de desenhar e a significacéo
gue o autor atribui a este ato sdo tao relevantes para a narrativa quanto o produto
final.

O mergulho nos desenhos das criangas buscou interpretar as representacoes
de suas realidades, dos seus corpos vividos, de como elas se veem, de como se
viam antes do adoecimento e como se enxergam no futuro, suas representacdes da
convivéncia familiar e, principalmente, como pensam e sentem as suas vivéncias na
escola e o afastamento dela. A aposta foi que o desenho, enquanto dispositivo de
pesquisa, possibilitasse apropriagdes de emocbes e de elementos com aquele

universo experienciado.

A leitura analitica e a interpretacdo tematica tém o objetivo de reconstituir
coerentemente o conjunto das narrativas, no que se refere a representacéo
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e agrupamento, através das unidades tematicas de analise, percebendo as
sutilezas, o indizivel, as subjetividades, as diferencas e as regularidades
histéricas que comportam e contém as fontes (Souza, 2004, p. 125)

O Tempo Il compreendeu um processo de leitura interpretativa-compreensiva
do corpus. Recorreu-se as unidades teméticas, com vistas a apreender o sentido
destas unidades relacionadas a totalidade da narrativa de cada participante e ao
conjunto das narrativas e das fontes utilizadas (Souza, 2006, p. 79). A intengéo foi
agrupar as unidades tematicas de analise a partir das recorréncias e das
irregularidades presentes nas narrativas, com vistas a compreender o particular e o
geral, como propde Ferraroti (1988). Aqui, 0 processo de transcriacdo foi
intensificado, num exercicio dindmico e bastante denso.

Vale destacar que uma analise interpretativa-compreensiva busca as
particularidades, a selecdo de vivéncias significativas para os sujeitos. Deste modo,
0 agrupamento das unidades de analise teméatica se constituiu a partir dos sistemas
de referéncia de cada participante e cada histéria narrada foi ouvida em si mesma,
“a partir da subjetividade e intersubjetividade que comporta” (Souza, 2004, p. 128).
Nesse percurso de analise, ha uma relacdo de reciprocidade e dialogicidade nos trés
movimentos, permeados pelo processo de transcriacao.

O resultado desse processo, apresentado na presente tese, serd também
interpretado, conforme sugere Kondratiuk (2024, p. 15), “a partir da 6tica de cada
leitor, que lhe conferird nuances e significacbes proprias,” num circulo hermenéutico

gue abre para a um dialogo inesgotavel (idem).

5.4 A triangulacdo em uma pesquisa narrativa

O conceito de triangulacdo € proveniente da navegacdo, em que se utilizam
de trés pontos diferentes para se determinar a posicdo de um navio no oceano
(Stake, 2011). Em pesquisa, trata-se de um procedimento que nada tem a ver com
localizacdo, mas sim com uma combinacdo de metodologias diferentes, visando
captar a complexidade da experiéncia humana, que € subjetiva, permeada por
sentidos e significados dos mais diversos.

A triangulagédo nos permite um maior aprofundamento e amplitude para olhar
a experiéncia do outro. Nesse estudo, essa abordagem metodolégica nos auxiliou no

desvelamento interpretativo-compreensivo das experiéncias narradas, a partir da
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leitura cruzada destas narrativas com as informacdes registradas no diario de campo
e com as nuances observadas nos desenhos das criancas.

Para Tuzzo (2016), pesquisar a complexidade do mundo e das relagbes exige
metodologias capazes de considerar os diferentes olhares e prismas sobre um

mesmo objeto, que possui varios lados e muitas formas de ser contemplado.

Pesquisar é como um raio de luz que, ao iluminar um objeto, nos oferece
uma perspectiva, mas se a luz for aumentando poderemos ver outros
angulos, outros lados... e assim nossa percepcdo também vai sendo
ampliada podendo mudar a nossa ideia quanto a forma, o tamanho, a cor.
Pesquisar é escrever um soneto de luz. A luz que parte do objeto, mas que
se concretiza na clareza de novas ideias de um universo multifacetado de
pesquisas, de arte e de vida (Tuzzo, 2016, p. 130).

A triangulacdo nos permitiu essa ampliacdo da percepcdo, a partir da
exploracdo de diferentes perspectivas metodolégicas. Somados ao processo das
narrativas, que por si sO ja é rico e denso, o desenho das criancas e o diario de
campo constituiram esse triangulo que tanto enrigueceu a pesquisa realizada e que
serviu para iluminar as discussdes aqui suscitadas.

No esforco de compreender as narrativas dos participantes, tanto numa
perspectiva pessoal quanto social/contextual, foi possivel perceber como suas
individualidades sao produto/produtoras de sentido, como bem nos adverte Abrah&o
(2003). Assim sendo, merece destaque o quanto os desenhos das criancas
evidenciaram os sentidos atribuidos a condicdo desses sujeitos, antes e durante a
internacdo. O diario de campo também foi determinante para a interpretacao-
compreensao dos nao ditos, bem como para os registros de aspectos referentes a

dindmica do hospital e do cotidiano desses sujeitos nesse lugar.
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Imagem 3. Jardim no corredor que da acesso as Clinicas - HO

Fonte: Acervo da pesquisadora

VI — VIVENCIAS NO HOSPITAL: VINCULOS E NARRATIVAS

“De tudo o que eu sinto mais falta € da minha escola. Tenho muitos amigos!”
(Kikinho, 12 anos)
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6.1 Contato inicial: primeiras impressdes

Apdés um primeiro contato e conversa com uma funcionaria do setor
administrativo do HO, no dia 09 de setembro de 2022, esta me orientou a enviar 0
parecer de aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da UNEB* e a
responder, via e-mail, algumas perguntas mais especificas sobre a dindmica da
pesquisa. Apos este tramite, ficou agendada minha ida ao hospital no dia 14 de
setembro, para um primeiro contato com a responsavel pela clinica pediatrica e com
os/as possiveis participantes do estudo. As 9 horas estava na recepgao
administrativa, ansiosa por vivenciar essa experiéncia.

A recepcionista ligou para a enfermeira coordenadora do setor da pediatria,
gue ja estava ciente da realizacdo da pesquisa, e esta autorizou minha entrada.

Com autorizacéo para transitar nas dependéncias do hospital, acessei a parte
interna, um espaco acolhedor, com muitas plantas, flores e painéis coloridos na
parede. Tudo muito limpo e organizado!

O dia estava bastante quente, mas este espaco parecia minimizar um pouco a
sensacao térmica dos 37° registrados no termdmetro.

Imagem 4. Painel na entrada que d& acesso as Clinicas - HO

Fonte: Acervo da pesquisadora

36 Projeto aprovado em 09 de julho de 2022, parecer n° 5.518.554.
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A imagem de Irma Dulce®’ estd em varios lugares: em um grande painel na
parede, em quadros espalhados pelos corredores e também representada de forma
artistica, em um artesanato confeccionado em papel.

Pacientes e acompanhantes transitam por este espac¢o, uns falando ao
celular, outros apenas tentando se movimentar um pouco. Ha também aqueles que
folheiam os livros e revista que estao dispostos em uma pequena estante/biblioteca,
gue € mantida com doacoes.

A porta que d& acesso a clinica pediatrica traz letreiro colorido e gravuras
gue evidenciam a presenca de criancas por ali. O setor conta com um total de 35
leitos e estava totalmente ocupado no periodo da realizacdo da pesquisa.

Fui muito bem recebida pela coordenadora do setor, mas ndo senti a mesma
recepcdo por parte de outros profissionais presentes ali. Como nos diz Geertz
(2008), o0 pesquisador constitui-se em um invasor.

A coordenadora entdo me informou que 0s Unicos que atendiam aos critérios
da minha pesquisa estariam nos leitos 53 (um menino de 12 anos) e 61 (uma
menina de 14 anos), considerando estarem em situacdo de internacdo prolongada
(mais de 30 dias). Em seguida, esta me repassou informac¢fes importantes sobre a
dindmica de funcionamento da ala de pediatria e sobre os prontuarios desses dois
possiveis participantes.

A principio cogitei realizar a pesquisa contando com a participacdo somente
do menino, pois a idade da menina ja a colocava, bioldgica e legalmente, na fase da
adolescéncia, segundo o Estatuto da Crianca e do Adolescente® e a proposicédo
inicial da pesquisa era discutir as infancias interrompidas pelo adoecimento. Porém,
estava bastante interessada em também conhecer essa menina, em dialogar com
ela sobre sua condicdo e sobre o atravessamento da enfermidade em sua rotina,
num momento tdo importante do seu desenvolvimento. Resolvi entdo fazer outras

consultas, quando encontrei a definicdo dada, pela Organizagdo Mundial da Saude

37 Irm& Dulce (1914-1992), religiosa catdlica baiana, beatificada pelo Papa Bento XVI, no ano de
2010, foi declarada santa pelo Papa Francisco no dia 13 de outubro de 2019. Entrou para a historia
como a primeira santa brasileira. Desde a sua adolescéncia se dedicou a ajudar enfermos e
necessitados e recebeu o titulo de "Bem-aventurada Dulce dos Pobres". No ano de 1932 formou-se
como professora primaria e no ano seguinte entrou para a Congregacao das Irméds Missionarias da
Imaculada Conceicéo da Mae de Deus, em Séo Cristévao, Sergipe.
(https://lwww.ebiografia.com/irma_dulce/)

38 A Lei Federal n° 8.069/1990 define como adolescente a pessoa com idade superior a 12 anos. Ja a
Organizacdo Mundial da Salde (OMS) define como pré-adolescentes os sujeitos com idade entre 10
e 14 anos, que seria uma fase de transig&o entre a infancia e a adolescéncia.
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(OMS), que se refere as idades entre 10 e 14 anos como um periodo de transicao
entre a infancia e a adolescéncia, denominando essa fase de pré-adolescéncia.

Refleti um pouco sobre como podem ser diversas e subjetivas as “infancias” e
as “adolescéncias”, a depender do contexto em que estes sujeitos estejam inseridos
e do momento que estejam vivendo e sobre como podem ser heterogéneos os
sentidos que permeiam cada fase da vida. Segundo Lebén (2005, p. 10), essas
categorias infancia, adolescéncia, juventude, fase adulta, sdo resultados de uma
construcdo historica e cultural “e de significagBes sociais em contextos histéricos e
sociedades determinadas, em um processo de permanentes mudancas e
ressignificacfes.”

Estar na ala pediatrica de um hospital por mais de 30 dias, em uma situacéo
de completa fragilidade e vulnerabilidade, imposta pelo adoecimento, nos faz
guestionar sobre como o0 espaco/tempo dessa pré-adolescente estd sendo vivido.
Decidi entdo que, caso ela aceitasse, faria sim, parte da pesquisa,
independentemente de qualquer definicdo bioldgica ou legal da fase da vida em que
ela se encontra. E ela aceitou e a sua participagdo acabou provocando uma
discusséo ao longo desse trabalho, que nao estava prevista, mas que atravessou a
narrativa de uma forma tdo marcante que precisou ser destacada: a discussdo sobre
0 ndo-dizer durante as narrativas.

Tomada a decisdo de incluir esses dois sujeitos e os/as seus/suas
acompanhantes na pesquisa, continuei a explorar o espaco do hospital. Os
corredores da ala pediatrica sdo bastante movimentados! Ha criangas e adultos
andando, conversando e brincando, em meio aos profissionais de saude e de
limpeza. O cheiro € muito marcante, odores diversos que se misturam com o cheiro
dos produtos utilizados na higienizacdo do local. No final do corredor, ha um espaco
aberto, com algumas cadeiras, uma brinquedoteca e uma area ensolarada, onde
sempre tem pessoas circulando.

Naquele momento inicial, me senti mesmo uma invasora! Com o diario de
campo em maos, comecei a anotar o que considerei interessante, detalhes que nao
poderiam passar desapercebidos, como por exemplo a escassez de brinquedos na
brinquedoteca, as interagbes constantes entre familiares acompanhantes, que
pareciam procurar minimizar a ociosidade da espera com conversas corrigueiras,
narrativas de fatos do cotidiano e compartihamento das experiéncias com a

enfermidade e com a internacdo. Registrei também algumas informacdes que coletei
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sobre normas e procedimentos do setor, horarios de visitas e dinamica das
atividades de cuidado por parte de profissionais diversos que passam pela clinica,
como enfermeiros, médicos, fisioterapeutas, psicélogos, assistentes sociais, dentre

outros.

O corredor da clinica pediatrica é bastante movimentado, enfermeiros,
estagiarios, profissionais de limpeza e outros funcionarios transitam em
vérias dire¢cdes, carregando seus instrumentos de trabalho, em uma
agitacdo constante. Nesse espaco circulam também pacientes, familiares e
visitantes. Esse movimento se torna ainda mais intenso nos momentos em
que o pessoal da cozinha comeca a servir as refeiges (Diario de campo).

Amorim (2016) afirma que o corredor de uma clinica médica € um cenario
utilizado pelos/as enfermos/as e por suas familias, como um espaco de busca de
diminuicdo das tensfes, dos medos e do sofrimento que emergem nas enfermarias,
locais de realizacdo de procedimentos geralmente dolorosos, do medo da morte, da
espera, da insuficiéncia na resolutividade de alguns servicos, dentre outros
sentimentos.

Imagem 5. Porta de entrada da Clinica Pediatrica - HO

Fonte: Acervo da pesquisadora

Os quartos da Clinica Pediatrica sdo amplos, bem iluminados e tem ar-
condicionado. As paredes séo claras e enfeitadas com gravuras de personagens
infantis. Cada quarto tem trés leitos e ao lado desses leitos, poltronas destinadas
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aos familiares acompanhantes. A distribuicdo de pacientes pelos leitos, segundo a
enfermeira responsavel, se da considerando sexo, idade e diagnostico, mas nem
sempre € possivel organizar dessa forma, devido as demandas de cada momento.

E importante ressaltar que as acompanhantes das criancas e adolescentes
internados no periodo de realizacdo da pesquisa, eram todas mulheres, dando
continuidade ali a uma pratica que € cultural e secular: a de que a mulher/méae ocupa

o papel de principal cuidadora da crianca.

6.2 Perfil do/das participante/s

ApoOs transcrever e organizar as narrativas, fiz uma leitura geral, com o
objetivo de, inicialmente, tracar o perfil dos/das participantes, tanto numa perspectiva
individual, quanto familiar. Assim, investiguei aspectos socioecondmicos, de
formacédo e também culturais.

Em seguida, me dediquei a fazer uma leitura cruzada do conjunto das
histérias de vida, como nos orienta Souza (2014), utilizando tanto das narrativas
qguanto dos desenhos das criangas e dos registros no diario de campo. A intencao foi
fazer um mapeamento inicial de unidades teméticas de andlise, mas centrando-me

NOsS percursos e trajetorias singulares de cada participante.

6.2.1 O protagonista e as protagonistas da pesquisa

Além de Kikinho e Kemely, participaram dessa pesquisa outras duas pessoas
envolvidas diretamente no processo de adoecimento e hospitalizacdo: as méaes de
ambos, que, assim como as criancas, serdo aqui identificadas também pelos nomes
gue escolheram: Bela (35 anos, mée de Kikinho) e Ruth (34 anos, mae de Kemely).

A descricao abaixo apresenta o perfil biografico destes/destas participantes e

as causas de suas internacoes.
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Imagem 6. Autoretrato feito por Kikinho

Fonte: Acervo da pesquisadora

Kikinho € um menino de 12 anos, que se autodeclara “moreno claro”. Esta
cursando o 6° ano do Ensino Fundamental Il em uma escola publica municipal na
cidade de Formosa do Rio Preto-Ba, onde reside com o pai, a mée e trés irmaos.
Segundo ele, o pai s6 fica em casa nos finais de semana, pois trabalha em uma
fazenda. Ao ser perguntado por que escolheu ser chamado por esse nome, ele deu
um sorriso e afirmou: “por que é engragado!”

Kikinho tem como familiar acompanhante na internacéo, a sua mae.

Segundo informacdo passada pela enfermeira, Kikinho teve como primeiro
diagnédstico “osteomielite”, uma infecgdo O0ssea causada por bactérias ou fungos,
gue geralmente chega a corrente sanguinea por meio de alguma lesdo na pele.
Pode afetar pessoas em todas as faixas etarias, mas tem maior incidéncia em
criancas, idosos e em pacientes com outras doencas graves. Porém, nos ultimos
exames foi descoberta doencga oncoldgica e, por esse motivo, Kikinho estava sendo
regulado para o setor de oncologia pediatrica em Salvador ou Vitéria da Conquista,
onde primeiro surgisse vaga.

Bela, mae de Kikinho, se autodeclara negra. Tem 35 anos e reside na cidade

de Formosa do Rio Preto-Ba. Estudou até o 6° ano do Ensino Fundamental e
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guando perguntada sobre sua profissdo, afirmou ser autbnoma. Sobre a dinamica de
acompanhamento do filho, Bela afirma que € acompanhante em tempo integral, pois
o0 pai fica responsavel pelos cuidados com os outros filhos.

Imagem 7. Autoretrato de Kemely

Fonte: acervo da pesquisadora

Kemelly é uma pré-adolescente de 14 anos, que se autodeclara negra. Esta
atualmente matriculada no 5° ano do Ensino Fundamental Il, em uma escola publica
municipal. Reside na cidade de Barreiras-Ba e na sua casa moram com ela 0s seus
pais, a avé e uma irma. Tem como familiar acompanhante na internacdo a sua mae,
mas as vezes esta reveza com uma tia de Kemelly ou com uma prima. Quando
sugeri que ela escolhesse um nome pelo qual gostaria de ser chamada nesses
registros da pesquisa, de modo que sua privacidade fosse preservada, a escolha foi
pelo nome da sua melhor amiga.

Kemely sofreu um acidente quando ainda era bebé e ficou paraplégica. Sobre
0 motivo da internacédo, a enfermeira afirmou que a perna dela sofreu uma lesao por
presséo e fistula e que esta sendo mantida em internacdo para tratamento da leséao
com a cirurgia plastica (debridamento e enxertia). O debridamento consiste em
remover tecido necrotico de uma lesé@o traumatica ou crénica a fim de promover a
exposicdo do tecido saudavel e a enxertia € um procedimento cirdrgico que envolve

transplantar pele de uma area saudavel do corpo para uma outra area.
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Ruth, mae de Kemely, se autodeclara parda e e tem 34 anos. Mora na cidade
de Barreiras e estudou até o 8° ano do Ensino Fundamental. E dona de casa e se

reveza com outros familiares no acompanhamento da filha.

6.2.2 Perfil socioecondmico das familias

Segundo informacfes passadas pelas méaes acompanhantes, a situacao
financeira de ambas as familias é bastante dificill Enquanto a familia de Kemely
sobrevive com o salario minimo que ela recebe (devido a sua deficiéncia)®® e com
alguns “bicos” feitos pelo pai, a familia de Kikinho esta se mantendo com o auxilio de
seiscentos reais mantido pelo governo federal??, pois o pai teve que abandonar o
emprego de motorista para cuidar dos outros filhos enquanto a mae acompanha o
tratamento de Kikinho. Bela, que também ajudava informalmente na renda familiar,
esta momentaneamente impedida de trabalhar.

Levantamento realizado na Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios
Continua (PNAD, 2019)*, mostra que a informalidade se apresenta principalmente
entre as populacbes preta ou parda, entre as mulheres, entre 0s menos
escolarizados e na populacdo dos estratos de renda mais baixos.

A familia de Kemely é evangélica e mora em um bairro periférico da cidade
de Barreiras-Ba. O bairro € um dos mais afastados do centro, onde moram familias,
em sua maioria, de baixa renda. As criancas estudam em escola publica municipal.
Esporadicamente, a familia conta com a ajuda financeira da avd, que é aposentada
e que também auxilia nos cuidados com Kemely, quando a mae tem algum

impedimento.

39 Beneficio de Prestacio Continuada (BPC), pago a pessoas com deficiéncia e a idosos, cuja renda
familiar mensal per capita seja inferior a 1/2 salario minimo. Fonte: Agéncia Camara de Noticias.
https://www.camara.leg.br/noticias/843237-comissao-aprova-bpc-para-idoso-e-pessoa-com-
deficiencia-com-renda-familiar-de-ate-meio-salario-minimo. Acesso em outubro de 2022.

40 Apos forte mobilizacdo social, o governo brasileiro sancionou, em 2 de abril de 2020, o Projeto de
Lei n® 13.982, que estabelece medidas de protecdo social durante o periodo de enfrentamento da
pandemia de Covid-19 e regulamenta o Auxilio Emergencial no valor de R$ 600,00.

41 Disponivel em: <https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-
noticias/noticias/25066-pesquisa-revela-retrato-inedito-do-mercado-de-trabalho-do-interior-do-pais>.Acesso
em setembro de 2022.



96

Os irmédos de Kikinho também estudam em escolas publicas. Sobre a
religiosidade, Bela afirmou: - E uma mistura, na familia uns s&o catolicos outros
evangélicos.

Quando perguntei sobre as opc¢des culturais e de lazer, o que gostavam de
fazer, ela respondeu:

- L4 em Formosa s6 tem o rio mesmo, de bom, o Rio Preto. E famoso esse
rio!

Formosa do Rio Preto é o municipio mais extenso do estado da Bahia, com
area de 16 185,171 km2 e também é o mais distante da capital*?. A cidade fica a 154
km de distancia de Barreiras*.

- Os meninos gostam mesmo € de televisdo e celular, né?! o divertimento de
hoje em dia...mas Kikinho ainda brinca muito na rua, com os amigos. Tem dia que
fica até tarde, eu tenho que ir chamar.

Quando fiz a mesma pergunta para Ruth, esta afirmou:

- S6 de casa para a igreja mesmo, evidenciando a auséncia de outras

atividades culturais ou de lazer na vida dessa familia.

6.3 Conhecendo Kikinho e Kemely

Primeiro me dirigi ao quarto onde se encontra o leito 53, mas Kikinho néo
estava. As pessoas que la se encontravam me informaram que ele estaria
“‘passeando”. No leito 61, estava Kemely, embrulhada dos pés a cabega. Sua mae
permanecia sentada ao lado. Me aproximei, expliquei o motivo da minha presenca e
apresentei o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE, com todo o
detalhamento da pesquisa. Tentei algumas conversas com Kemely, mas ela s6
esbocava um sorriso, e, com a cabeca, acenava para a mae responder as minhas
perguntas informais (como esta se sentindo, ha quanto tempo estava ali, onde
estuda).

Segundo informa¢cdes dadas pela enfermeira responsavel, Kemely, uma
menina de 14 anos, € cadeirante e passou por uma cirurgia, estando no hospital ha

exatos 30 dias. Agendei a entrevista para o dia 16, no mesmo horario. Li para

42 S80 1.026 km de distancia entre Salvador e Formosa do Rio Preto.
43 https://www.cidade-brasil.com.br/municipio-formosa-do-rio-preto.html
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Kemely o Termo de Assentimento e perguntei se ela realmente gostaria de
participar. Ela, com a cabeca, acenou que sim.

Sua mée, uma mulher de 34 anos, também concordou em participar e
afirmou: “importante o seu trabalho!”. Em seguida assinou o TCLE. Se mostrou
preocupada, pois deveria passar por uma cirurgia no joelho no dia 19 de setembro e
nao sabia quem iria ficar acompanhando Kemely. Conversamos um pouco mais e
me despedi, firmando o compromisso de retornar no dia agendado. Minha
preocupacao nesse primeiro momento foi estabelecer uma relagdo de confianca e
de conviviabilidade.

Dei uma volta pelos corredores da ala pediatrica e ndo encontrei Kikinho.

Me dirigi para a area aberta e |4 o encontrei, meio assustado.

Imagem 8. Ala ensolarada da Clinica Pediatrica - HO

Fonte: acervo da pesquisadora

Kikinho € um menino de 12 anos, magro, de olhos bastante expressivos!
Estava junto da mée, que chorava ao telefone. Perguntei como ele estava e a
resposta foi “triste”! Esperei a mae terminar a ligacdo e me dirigi até ela que me
explicou que tinham acabado de conversar com a médica de Kikinho. Apos realizar

uma ressonancia, esta informou que ele pode estar com um tumor maligno. O
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menino estava assustado, andava de um lado para o outro e demostrava
preocupacao com a mae, que parecia inconsolavel!

Segundo a méae, a médica afirmou que iria organizar a papelada para o
encaminhamento e tratamento dele em Salvador. Tentando se acalmar, ela disse: “a
doutora falou que pode ser também alguma massinha dentro do 0sso que vai ter que
cortar e tirar para fazer biopsia. S6 depois deste exame é que vai poder saber o que
el”

Nesse momento tentei ser positiva, falei que eles mantivessem o pensamento
otimista e que os tratamentos hoje em dia sdo muito eficazes, seja qual for o
diagnéstico.

Expliquei, brevemente, o motivo da minha ida ao hospital, mas, considerando
a situacdo ndo entrei em detalhes. Falei que voltaria e deixei para entregar 0s
termos de consentimento e assentimento na préxima ida ao Hospital. Ficou
combinado que, caso a viagem de Kikinho ndo ocorresse antes do dia 16, que ele
participaria das entrevistas.

Voltei para casa imersa em um turbilhdo de sentimentos: a ansiedade e o
estranhamento inicial de me deparar com toda aquela movimentagcéo se misturavam
com uma sensacgdo de impoténcia, num misto de medo e empatia para com aquelas
pessoas que ali transitavam, tentando superar os desafios da internacao.

No dia marcado retornei ao Hospital. Fiquei feliz ao ver que Kikinho ainda
estava 14, mas ao mesmo tempo preocupada por ele ndo ter sido ainda regulado
para Salvador. Ele deu um abraco e disse:

- Ainda me pegou aqui tia! (risos).

6.4 Leitura tematica: impactos do adoecimento no corpo vivido e perspectivas
de futuro

Para compreender o universo de significados e significantes expressos ou
subentendidos nas narrativas e nos desenhos das criancas, a delimitacdo tematica
seguiu o0s eixos anteriormente definidos: o adoecimento e a hospitalizagao (abertura
das entrevistas), o afastamento da rotina e a escolarizacao interrompida (dialogo) e

as expectativas relacionadas a alta hospitalar (encerramento).**

4 passeggi e Rocha, 2012
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Inicialmente foi feita a transcricdo, na integra, do conteddo gravado e em
seguida o texto transcrito foi configurado de acordo com a padronizacdo da lingua
escrita. No processo de transcriacéo, buscou-se incorporar os sinais e sentidos que
permearam as entrevistas, captados sensivelmente pela pesquisadora, bem como
aspectos importantes registrados no diario de campo.

A Ultima etapa do percurso transcriativo seria a conferéncia do texto
transcriado, feita pelos narradores, o que néo foi possivel devido a dindmica de vida

dos participantes (cirurgias e transferéncia de hospital).

6.4.1 Kemely: o adoecimento e o néo dizer

“Como narrar, se a consciéncia tem dificuldade em reviver, em evocar com exatidao o primeiro ato do
pesadelo, e se esforca, ao contrario, por manté-lo ‘recalcado, fora de seu &mbito?’” (Salinas Fortes,
1988).

Quando cheguei para falar com Kemely, ela estava dormindo. Entéo sai para
conversar primeiro com Kikinho, enquanto ela acordava. Quando retornei ao seu
guarto, ela estava se arrumando, atras de um biombo, sem a ajuda da prima que a
acompanhava, pois sua mae nao péde ir naquele dia. Perguntei a prima se ela néo
precisava de ajuda e esta respondeu que ela s6 aceitava ajuda da sua méae e que
ndo deixava ninguém a ver se trocando, pois tinha muita vergonha. Kemely demorou
bastante para terminar de se trocar e fiquei esperando do lado de fora do quarto.

Quando ela terminou, a prima tirou o biombo e me aproximei. Ela estava se
olhando no espelho, passando um brilho nos labios. Arrumava o cabelo
caprichosamente. Me pareceu bastante vaidosa. Falei que ela estava muito bonita e
ela sorriu. Perguntei se ela gosta de se maquiar, ela respondeu com um sinal
afirmativo com a cabeca.

O siléncio estava ali, presente! A narrativa precisou ser motivada pela
pesquisadora durante todo o tempo. Pedi para ela falar sobre as causas e o tempo
de internacdo e sobre como ela se sentia naquele momento. Ela sé esbocava um
sorriso. Depois de certa insisténcia, afirmou: “Tem um més que té6 aqui. E muito
ruim!” Ndo mencionou nada sobre o0 seu problema de saude, o que me pareceu que
a incomodava. Entdo me lembrei de Passeggi (2011), quando esta se refere ao

momento iniciatico da pesquisa narrativa, que nem sempre € facil para o/a
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participante. Falar sobre sua vida, seus medos e fragilidades pode ser algo bastante
desafiador, considerando estar diante de uma pessoa estranha. Dessa forma,
procurei deixa-la livre para falar e continuar, ou ndo, a sua narrativa.

Novamente expliquei os objetivos da pesquisa e falei para Kemely que ela
poderia se sentir a vontade, tentando criar um ambiente de confianca.

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

Tentando dar continuidade a entrevista, perguntei a Kemely se ela gostaria de
falar algo sobre a equipe de profissionais que a atende no Hospital. Ela disse:
“alguns sdo atenciosos”. Indaguei: - entdo tem outros que ndo sdo muito
atenciosos? Ela balancou a cabeca afirmando que sim.

Questionada sobre o0 que mais sentia falta da sua rotina, Kemely, apds longa
pausa, disse “de tudo, de casa!” Perguntei do que ela sente mais saudade e ela
respondeu: “da minha irma”.

- Vocés sao muito unidas?

- Sim.

- Quantos anos ela tem?

- Quatro.

Sua mae havia me informado, na primeira conversa, que passaria por uma
cirurgia no joelho, entdo perguntei a Kemely se ela ja sabia quem ficaria com ela
apos a cirurgia. Ela respondeu: “acho que agora vem uma tia minha, mas néo sei”.

Pedi a Kemely que me falasse sobre a sua vida, antes da internacdo. Como
era 0 seu dia-a-dia, 0 que ela mais gostava de fazer. Ela demorou a responder.
Insisti: - 0 que vocé faz normalmente? Como € sua rotina? Depois de uma pausa ela
respondeu:

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

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

- Ja. Acho que ja é a terceira vez.
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Kemely abaixa a cabeca. Nesse momento percebi uma tristeza no seu olhar.
Era como se ela soubesse que aquela ndo seria a ultima vez, devido a sua condicéo
fisica e os problemas de saude decorrentes desta condicao.

O eco do nao dizer de Kemely evidencia, de forma subentendida, implicita,
um certo incoOmodo em falar da sua vida, da sua condi¢do, do seu sofrimento e iSso
impacta profundamente a sua narrativa! Impacta também quem a ouve e tenta
conhecer mais da sua historia.

Ao insistir em fazer com que a narrativa aconteca, a sensacdo da
pesquisadora comeca a ser de intromisséo. Era como se houvesse uma barreira na
fala da participante, ndo sendo eticamente viavel ultrapassa-la em determinados
momentos. Assim, procurei respeitar em todos os momentos do diadlogo, as pausas
e os siléncios de Kemely.

As respostas de Kemely sdo sempre seguidas de uma pausa, um siléncio,
gue s6 sdo quebrados mediante certa insisténcia minha. A sua primeira tentativa é
sempre de responder gestualmente, balancando os ombros ou a cabeca.

Pensar o “nao dizer”, que assim como o “dizer” € impregnado de sentidos, nos
leva a compreender que tanto um quanto o outro fazem parte de um processo
identitario, de uma histéria e estédo, portanto, em movimento. Para Orlandi (1995), o
siléncio faz parte da relacdo do sujeito com o sentido, uma vez que este é errético e
0 sujeito € movente. Assim, o siléncio faz parte deste processo, como mecanismo de
identificacéo.

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

O nao-dito nas narrativas de Kemely me fizeram pensar muito na sua historia,
nas suas limitagdes fisicas, na situagdo de adoecimento, na necessidade de ficar
tanto tempo longe da sua rotina e, principalmente, em como tudo isso reflete na fase
da vida em que se encontra (entrando na adolescéncia). Esse periodo de transicéo,

por si sO, ja traz uma série de mudancas, conflitos, sentimentos e sensacfes novas
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gue afetam muito a pessoa, 0 seu processo identitario, refletindo no seu
comportamento.

Ribeiro do Valle e Mattos (2011, p. 321) afirmam que a entrada na
adolescéncia é complexa e dinamica, tanto do ponto de vista fisico quanto

emocional e que [...]

[...] E neste periodo em que ocorrem varias mudangas no corpo, que
repercutem diretamente na evolucdo da personalidade e na atuacao
pessoal da sociedade. Ha muita preocupacdo com essa etapa,
especialmente com os seus aspectos comportamentais e adaptativos.

Compreender esse universo de Kemely se fez imprescindivel para saber
escutar as suas narrativas da melhor maneira possivel, acompanhando a forma
como estas foram sendo tecidas, com todas as peculiaridades e siléncios. Ouvir e
captar os multiplos aspectos que compdem essas narrativas, implicam um processo
de construcdo reflexiva, em que se consideram, de forma articulada, os aspectos
biograficos, histéricos, culturais, sociais, politicos e econdmicos da vida desta
participante, como nos propde Niewiadomski (2013).

Segundo Kondratiuk (2022), colocar em palavras o que € da ordem do nédo
dito implica uma dimenséo transcriativa, construida com base no encontro de
subjetividades (narrador-pesquisador)#®. Assim, na passagem do oral para o escrito,
apesar de buscar ser fiel a cada palavra pronunciada pela participante, apesar do
comprometimento com o seu discurso, a especificidade do ato transcriativo me
permitiu ampliar o olhar de pesquisadora para a tessitura de uma analise das

narrativas de Kemely.

6.4.2 A escolarizacao interrompida

O processo de producdo de sentidos que acompanha as narrativas esta
diretamente relacionado, segundo Fontana (2006), com os lugares sociais que 0s
sujeitos ocupam. Assim, procuram confrontar os significados postos em movimento,
com os sentidos elaborados, a partir de suas vivéncias, sendo de grande relevancia
as relacdes intersubjetivas produzidas. A escola € um destes lugares sociais.

Procurando mudar o foco da narrativa do adoecimento e das vivéncias no

hospital, pedi a Kemely que falasse sobre a sua escola. Esperei que houvesse um

45 Grifo nosso.



103

certo entusiasmo em falar dos amigos, das vivéncias escolares, dos professores,
mas, mais uma vez, a narrativa foi evasiva.

- Em que ano vocé esta na escola?

- No 5° ano.

- Vocé estuda pela manha ou a tarde?

- De tarde.

- Vocé tem muitos amigos?

- N&o! Muito néo.

- Quem é sua melhor amiga ou melhor amigo?

Kemely demorou um tempo e depois disse: - esqueci!

- Vocé se esqueceu 0 nome da sua melhor amiga?

Ela esbocou um sorriso e, depois de uma pausa, disse: - é Kemely, lembrei!

- Vocés brincam, se divertem?

- Nao muito.

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

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

- Eu néo lembro!

- Nao se lembra dos seus professores?

Ela balanca a cabeca em sinal de negacéo.

Para Passeggi; Oliveira e Cunha (2018, p. 660), a memoéria tem grande
importancia no processo das narrativas, uma vez que traz consigo “pessoas,
lugares, cheiros, traumas, saudades”. Kondratiuk (2024, p. 11) acrescenta que essas
nuances, muitas vezes expressas pelo nao-dito, “sédo transmitidas e compartilhadas
nas dimensfes somaticas, performaticas e dialdgicas da narrativa oral”’, a exemplo
dos sofrimentos, das saudades, dos afetos, dentre tantas outras.

O que o néo lembrar de Kemely nos diz? Como seria sua vida escolar antes
do adoecimento? Até que ponto a sua deficiéncia tem limitado suas vivéncias no
ambiente escolar? Estas e outras perguntas ficaram em minha mente, mas sabia
gue ndo conseguiria respostas a partir das narrativas de Kemely. Mesmo assim,
insisti:

- Vocé sente falta da escola?

- Sim.

- Do que vocé sente mais falta?
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- N&o seil!

- Pensa um pouco! Sente falta das aulas em si, dos colegas?

Kemely fez um gesto levantando os ombros e inclinando a cabeca, como se
dissesse néo sei...fez uma pausa e disse:

- De tudo.

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

- Acho que néo.

- Ja pensou se tivesse um professor que viesse até aqui ao hospital, nesse
tempo que vocé ficou aqui, para trazer suas atividades? Vocé acha que seria bom
iSS0?

- Acho que sim!

- Seus resultados, suas notas na escola, sdo boas?

- Mais ou menos.

A demora de Kemely em falar sobre seus provaveis amigos e, principalmente,
em dizer quem seria sua melhor amiga, pode ser um reflexo do seu sentimento de
nao pertencimento a escola, decorrente das constantes rupturas na sua vida escolar,
devido as internacdes recorrentes. SO nessa Ultima internacdo, sdo mais de trinta
dias sem nenhum contato com esses colegas o que, segundo ela e a mae
informaram, ndo € a primeira vez que acontece.

Outro aspecto bastante forte é o fato dela afirmar que ndo se lembra dos seus
professores. Provavelmente, Kemely ndo conseguiu construir um vinculo muito
proximo com essas pessoas e com a escola em si. Mas, ao mesmo tempo, afirma
que sente falta da escola, possivelmente seu principal lugar de socializacdo. Apesar
disso, nao foi possivel perceber uma expectativa positiva de Kemely quanto a um
possivel retorno a escola.

A busca pelos sentidos e significados atribuidos a escola e as relacdes
construidas neste contexto encontra brechas e pausas, dificuldades de expressar
sentimentos relacionados. Acolher essa dificuldade e procurar compreendé-la, é de
suma importancia nas pesquisas com narrativas.

Numa abordagem fenomenolégica e em se tratando da relacdo saude —
adoecimento, precisamos entender a perspectiva do sujeito acerca da experiéncia
vivida, pois, a possibilidade de nos inserir em um mundo de significacdes, a partir da
nossa individuacdo, encontra-se dependente da condicdo corporalmente

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

Retomar essa discussdo me pareceu aqui essencial, para pensarmos no
necessario esforgco fenomenolégico em buscar conexao com a totalidade do vivido e
do vivente, como nos diz Macédo et al. (2009), visando uma conducéo responsavel
da entrevista narrativa. Assim, é importante pensarmos no impacto que a imagem
corporal que Kemely tem de si mesma pode exercer sobre as suas narrativas e em
Como 0 seu corpo vivido tem sido afetado pela enfermidade, uma vez que sabemos
0 quanto eventos de adoecimento, hospitalizacdo, tratamentos e afastamentos
atingem ndo s6 o corpo vivo, mas a identidade da pessoa, sendo capaz de
desestruturar tudo a sua volta. Também para pensarmos em como a imagem
corporal que ela tem de si, pode interferir nas suas relagbes e interacbes com 0s
outros.

Kemely, aprisionada a um corpo disfuncional, adversario, adoecido enfrenta
um processo de ruptura identitaria e, ao se ver provocada por esta pesquisa para
falar de si e da sua vida, sua realidade imp0e falas vagas e dolorosas pausas de

siléncio, assim como tem sido vaga e sofrida a sua vida interrompida.

6.4.3 O desenho de Kemely: um corpo ausente

No dia seguinte cheguei por volta de 9 horas. Levei material de desenho para
Kemely: papel oficio, caderno de desenho, lapis, lapis de cor e canetinha. Ela ndo se
mostrou nem um pouco entusiasmada com o material. Pedi a ela que fizesse um
desenho que representasse o0 que ela estaria sentindo no momento, depois de tanto
tempo internada. Kemely disse: “ndo sei o que desenhar!” Insisti: 0 que vocé quiser,
0 que vier em sua mente. Percebi que ela estava envergonhada, entdo disse a ela
gue iria conversar com 0 outro participante da pesquisa e sai, propositalmente, do
guarto, para que ela se sentisse mais a vontade para desenhar. Quando voltei ela
tinha desenhado ela propria e sua irma. Perguntei se ndo queria pintar e ela

respondeu com a cabeca que nao.
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Perguntei se ela gostaria de ficar com o material, para que pudesse fazer
outros desenhos e, assim, ter mais alguma coisa com o0 que se entreter. Ela
balancou a cabeca que sim!

Sendo o desenho uma forma de interagdo e conexao com 0 contexto e com
as situacOes vividas, Kemely utiliza desse recurso para expressar sua maior
saudade: a irma. Perguntei se ela gostaria de falar algo mais sobre o seu desenho.
Ela disse que nado, que era sO isso mesmo que ela queria representar, a falta que

sente da irma menor.

Imagem 9. Desenho de Kemely, nomeado por ela: Eu e minha irma.

Fonte: acervo da pesquisadora

Heidegger (1981) nos diz que enquanto “seres-no-mundo”, nés
compreendemos a nossa existéncia e a nossa insercao no tempo e no espaco, em
um ato intuitivo, permeado por sentimentos e significados atribuidos as nossas
experiéncias.

A forma como Kemely se representa através do desenho, evidencia como ela
se vé inserida no mundo: um corpo ausente.

A imagem corporal, segundo Schilder (1980), € um fenbmeno multifacetado,
gue nao se refere exclusivamente a uma construcdo cognitiva, mas reflete também
desejos, atitudes emocionais e interagdes com 0s outros nas nossas vivéncias
diarias. Ela esta ligada ao sujeito e a sua historia de vida e nédo € rigida, mas

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

Como nos instrui Pineau (2010), elementos conscientes e inconscientes,
internos e externos, passados e futuros, se misturam no movimento de narrar, que é
denso e envolve as relacdes consigo préprio e com o outro. Souza (2010) também
nos adverte acerca dos aspectos ontolégicos, psicolégicos e psicossociolégicos

presentes nesse movimento de pesquisa.

6.5 Ruth, mae de Kemely

Retornei ao hospital no dia 20 de setembro para uma conversa com Ruth. Ela
estava aguardando um parente que viria busca-la para fazer alguns exames, entdo
nao tivemos muito tempo. Pedi que ela me falasse sobre a filha, o adoecimento e a
internagdo. “Ela esta aguardando o cirurgido plastico e o ortopedista terminar de
resolver o problema dela. Eu preciso ir em casa, mulher, porque € coisa viu! S6
Deus na causa. E agora tem que ta pedindo um e outro pra ir la ficar com ela, dificil
viu, dificil mesmo!”

Ruth precisard passar por uma cirurgia no joelho. Segundo ela, estava com
Kemely no hospital e caiu com o joelho no chdo, no momento que tentou se apoiar
na cadeira de acompanhante. A partir desse dia, passou a sentir muitas dores.

Pedi que Ruth falasse sobre si, sobre o seu afastamento de casa por tantos
dias, dos outros filhos, de seus afazeres.

Téa ali dentro ali ndo é facil ndo viu! E dificil viu! Ainda mais pra gente que
tem filho em casa e tudo né?! Duas criangas menores em casa, nao é facil
ndo, é dificil viu! Mas é a pessoa buscar forca em Deus que aguenta né?!
gue supera tudo, mas € bem dificil mesmo e complicado ter que ficar aqui
aguardando. No momento eu ndo estou trabalhando sabe, ndo estou

fazendo nada, sou s6 dona de casa mesmo, mas mesmo assim, é
complicado.

E as narrativas de Ruth vdo sendo construidas, entrecruzadas pela

complexidade da vida. Ao narrar ela constata, de forma mais consciente, a sua
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propria experiéncia e todas as dificuldades nela imbricadas, em um esfor¢co para
explicita-la também para mim. Podemos sentir sua angustia, esgotamento e 0s
sentidos fundidos as situacdes vivenciadas por ela nesses dias de hospitalizacéo.

Perguntei a idade dos outros filhos e Ruth informou que o menino tem nove
anos e a menor tem quatro. Kemely € a mais velha. “A mais nova é o xod6 da
Kemely” completou Ruth.

Sobre a rotina da filha em casa e na escola, ela afirmou:

em casa moram eu, meu esposo, a Kemely e os dois irméos dela, cinco
pessoas no total. Ela fica muito na minha mée, que me ajuda a cuidar dela.
Minha m&e mora ali na rua de cima, perto do CAIC, sabe onde é? E eu
moro mais pra baixo, na Vila dos Funcionarios. Kemely vai ficar la com ela
guando tiver alta, porque eu vou ta recuperando da cirurgia. Acho que ela
vai ter alta na semana que vem.

Insisti que Ruth falasse sobre a vida escolar de Kemely, ela diz: “na escola ela
€ muito reservada, ela ndo tem muita amizade com ninguém ndo”. Perguntei se a
filha tinha frequéncia satisfatoria e bons resultados antes da internacéo. Ruth afirma
que nao:

- Ela quase néo ia para a escola, por causa do problema dela! Faltava mais
do que ia.

Nesse momento compreendi a dificuldade de Kemely em falar da escola, dos
colegas e dos professores, compreendi ela dizer que ndo se lembrava o nome da
melhor amiga e de nenhum professor.

- A senhora acha que ela ainda retorna para a escola esse ano?

- Acredito que nao.

Questionei sobre a mobilidade e autonomia de Kemely, como era em casa:

Kemely é tranquila, ela se ajeita s6, porque desde menorzinha eu sempre
ensinei a se ajeitar assim, s6. Em casa mesmo, ela se veste s6, consegue
tomar o banho dela sé, se vestir s6 e ela é vaidosa, gosta de fazer as
coisinhas dela, de se maquiar, pentear o cabelo. Ela faz tudo assim, so!

Comentei que Kemely havia me informado que essa néo era a primeira vez
que ficava internada por um longo periodo. Ruth confirma: “ja é a terceira vez, toda
vez € mais de més! Esse problema dela né facil néo.”

- E quanto a questao financeira? Qual é a renda da familia de vocés?

- SO meu esposo ta trabalhando. E um salario minimo sé. Minha mée ajuda

um pouco também, porque ela é aposentada.
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Nesse momento chega a pessoa que Ruth estava esperando e tivemos que
encerrar a entrevista.

Antes de sair, Ruth diz: “eu tenho o telefone da senhora, eu dou noticia.” No
dia 28 de setembro recebo uma mensagem de audio: “oi, boa tarde! A Kemely
recebeu alta hoje e eu, gracas a Deus, estou aqui recuperando do joelho, mas ja
estou bem melhor, gragas a Deus!”

Respondi, também por audio, dizendo que estava feliz por elas estarem em
casa e que agradecia muito a participacao delas na minha pesquisa.

“‘Ela estd bastante alegre, depois desse tempo no hospital, fazendo
tratamento, mas gracas a Deus por tudo né?! agora ja estd em casa, s recuperar
direitinho pra ficar bem né?”

Procurei ouvir em profundidade as narrativas destes quatro participantes,
tentando apreender com fidedignidade os relatos apresentados e correlacioni-los
com os contextos de vida dessas pessoas, para assim, ser possivel compreender 0s

sentidos, crencas e valores que motivam a vida desses/dessas participantes.

6.3 Kikinho: o0 adoecimento e a hospitalizag&o

Quando cheguei, no dia 16, Kikinho novamente ndo estava no seu quarto.
Logo vejo ele vindo pelo corredor, com um bebezinho no colo. Ele me mostra o
bebé:

- Olha tia, como ele é fofo!

- Muito fofo mesmo!

Deixei-0 interagindo com o bebé e aguardei Kikinho vir por sua prépria
vontade. Ele continuou entretido com a crianca e sua méae disse:

- Filho, a tia ta te esperando.

Ele veio em minha direcdo. Perguntei qual o melhor lugar para que nés
pudéssemos conversar. Ele disse que gostava muito de ficar la fora:

- Tem uma sombra boa!

Fomos até a area ensolarada, onde tinha algumas cadeiras e um banquinho
de cimento.

Primeiro pedi que Kikinho falasse como tudo comegou e como foi parar ali no

Hospital.
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Eu senti uma caimbra nas pernas. Depois comecou a esquentar e inchar. Ai
veio uma dor, uma dor forte. Minha mée pensou que era uma coisa simples,
foi na farmécia comprar remédio. Fiquei trés dias sentindo dor, cada vez
sentia mais dor. Fiquei mais trés dias no hospital de Formosa e quando foi
no domingo eles tentaram me transferir pra ca, mas foi negado. Quando deu
certo, que cheguei aqui, meu pé tava inchaddo e vermelho, muito! Aqui
fiqguei mais cinco dias tomando remédio e a dor ndo passava. Ai
descobriram o que €: uma tal de “celulite”.

Na verdade, ele se refere ao diagndstico de osteomielite, conforme explicado
anteriormente. Kikinho segue narrando sobre o seu processo de adoecimento:

depois a perna foi desinchando, porque quando cheguei aqui sabiam qual o

remédio certo pra me dar. Quando eu cheguei sentia muito medo. Na quarta

guando a médica falou que podia ser cancer, deu muita vontade de chorar.

Quando eu vi minha mé&e aqui, chorando, ai que deu vontade de chorar

mesmo. Quando cheguei bem aqui deu uma tontura, ai pensei: morri aqui

mesmo (risos). E que fiquei meio tonto. Ai falei: vou segurar! Se chorar aqui
piora.

Nesse momento Kikinho é chamado pela enfermeira, pois a médica estava
passando para vé-lo. Ele se mostrou animado e disse:

- Todo mundo aqui € gente boa, tia. A médica € muito boa e tem um abraco
bom!

Ao retornar, pergunto a ele, nesses dias todos no hospital, o que ele faz para
passar o tempo. Kikinho diz que as vezes dorme durante o dia, mas que gosta
mesmo é de fazer amizade e que ja fez muitos amigos.

- A gente vai pra brinquedoteca, mas tem pouca coisa la! E tem mais é
brinquedo para crianca pequena.

Perguntei que tipo de brinquedo seria interessante ter, para eles que séo
maiores. Kikinho respondeu:

- Quebra-cabeca, tipo esses assim, de jogar. Vem ca tia, pra voceé ver.

Me pegou pela méo e fomos até a brinquedoteca.

Imagem 10. Brinquedoteca da ala pediatrica - HO
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Fonte: acervo da pesquisadora

- Ta vendo tia, ta precisando de mais coisas! Esses aqui sdo para as crian¢as
menores.”

Ainda respondendo a minha pergunta sobre o que ele faz para passar o
tempo no hospital, Kikinho diz:

- Tem uns amigos que fiz aqui tia, que ja foram embora...e eu fui ficando.
Antes de ir embora quero tirar uma foto com todo mundo aqui.

Ao ter a oportunidade de biografar-se, de contar suas experiéncias com a
enfermidade, Kikinho além de operacionalizar formas de lembrar e de refletir sobre
sua realidade antes e durante a hospitalizacdo, ele também verbaliza alternativas
gue tem encontrado para se manter ocupado, integrado e, principalmente, para
permanecer otimista sobre o seu futuro e sobre o seu desenvolvimento como ser

social (Passeggi, 2014).

6.3.2 A falta que a Escola faz!

Pedi para Kikinho que falasse sobre a sua escola, como ela €, o que ele mais
sente falta e quais sentimentos lhe vem quando se lembra da escola. Ele disse:
- De tudo |4 fora, o que eu sinto mais falta é da minha escola. Tenho muitos

amigos! Todos na minha sala sdo meus amigos”. E continua [...]
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[...] eu estudo o 6° ano. Quando minha perna comecou a doer, eu néo fui
mais pra escola, acredita?!...ja faz um tempo viu!...j& vai fazer dois meses e
dezoito dias que estou sem ir para a escola. Ja perdi prova, atividade, tudo!
Eu ja perdi o ano, vou ter que repetir! A matéria que eu mais gosto é a de
Educacéo Fisica. Em Matematica e Geografia eu sou meio ruim.

A preocupacdo de Kikinho com o fato de estar ha tantos dias afastado da
escola poderia ser minimizada se houvesse o atendimento ao seu direito legal de
nao ter a escolarizacdo interrompida pela circunstancia do adoecimento.

Quando insisti perguntando do que ele sente mais falta de fazer na escola, ele
respondeu:

- Tudo! E sinto muita falta dos meus colegas! Eu ja td meio burrinho aqui.

Nesse momento Kikinho € chamado para fazer a medicacéo e leva o desenho
gue estava fazendo para mostrar para a enfermeira. J4 saindo virou-se e disse:

- Tia, ainda bem que colocaram esse acesso, porque ai eu nao fico sendo
furado toda hora.

Quando voltou, perguntei a Kikinho sobre sua rotina antes da internacao,
como era e do que ele sentia mais saudade.

- Eu sinto falta de casa, viu! de tudo na minha casa eu sinto falta! Eu gosto de
assistir TV e de ficar no celular. Também sinto muita falta da minha irma pequena.
Eu falo com ela pelo celular quase todo dia e ela fala “vem embora”.

Kikinho gosta de falar, responde as perguntas com entusiasmo!

- Tia, tem dias que eu acordo sem saber o que esta acontecendo, o que estou
fazendo aqui, quem sdo essas pessoas. E estranho! Ai eu olho pra um lado e pro
outro, s6 depois eu me lembro.

Nesse momento me emocionei, a0 me colocar, automaticamente, no lugar
dessa crianga, longe da sua rotina, da sua escola, dos seus irmaos e dos amigos,
num lugar estranho, cercado de pessoas também estranhas, passando por
intervencgdes invasivas, sem saber ao certo quanto tempo ficara ali, sem saber para
onde sera regulado, onde fara o tratamento. Mas Kikinho com seu jeito alegre e
espontaneo me traz de volta para a entrevista, perguntando:

- Vocé vai escrever € um livro tia? E eu vou té nesse livro? Eu respondi:

- Pode ser que vire um livro sim! Se virar livro, vou dedicé-lo a vocé! A vocé e
a Kemely! Kikinho sorri e segue empolgado com o seu desenho!

Segundo Souza (2004, p. 86), a construgdo das narrativas “surge da dialética

paradoxal entre o vivido - passado, as projecdes do futuro, mas potencializa-se nos
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questionamentos do presente [...]". Trata-se de um processo aberto, flexivel, em
construcdo, em movimento, no qual as emocdes devem ser acolhidas e fazer parte
do corpus da pesquisa.

Kikinho é ator da sua propria historia! Ele, ao narrar sobre suas vivéncias e
aprendizagens, questiona suas trajetoérias, reflete sobre sua vida escolar e sobre o
seu afastamento desta instituicdo que é tdo importante na sua vida, revela os seus
espantos e medos relacionados ao adoecimento, mas se mostra sempre otimista,

evidenciando desejo de voltar a sua rotina interrompida.

6.3.3 O desenho de Kikinho

Imagem 11. “Minha casa, minha escola e o hospital”

Fonte: acervo da pesquisadora

O desenho colorido de Kikinho representa bem a sua personalidade. Um
menino alegre, que adora conversar, fazer amigos e que se expressa com muita
clareza e riqueza de detalhes. Kikinho comecgou desenhando a sua casa, do lado
esquerdo, inferior da folha, a qual pintou de azul.

- Minha casa é mais ou menos dessa cor tia! Nela estdo representados ele e
sua irma cacgula.

-Vou desenhar eu com essa danadinha, que vive na minha cola!

Vivenciar o adoecimento e a hospitalizagdo, como bem nos dizem Souza e

Delory-Momberger (2018) implica mecanismos de aceitagdo, resisténcias e
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superagao e sdo esses sentimentos que pude verificar presentes nas atitudes e
narrativas de Kikinho. Essa experiéncia, certamente, esta inscrita na sua biografia,
assim como os aprendizados dela decorrentes.

E enquanto desenhava, Kikinho narrava:

- Tia, esse desenho nao t4 muito bom nédo viu! Eu desenho melhor do que
isso! (risos). Essa casa ta esquisita!

- Seu desenho ta lindo!

- Vou fazer uma arvore aqui, porgue |4 em casa tem uma bem assim!

- E vocé brinca muito ai embaixo dessa arvore?

- Brincava era muito! Eu t6 com saudade de casa viu!

As marcas do adoecimento, segundo Reis (2016) sdo objetivas e também
intersubjetivas. A ruptura com as praticas cotidianas, faz com que o sujeito ingresse
em outras “redes normativas de significagdo” (p. 128) e busque outros sentidos para
a sua vida interrompida. A saudade de casa, dos irmaos, dos amigos, mas também
0 otimismo de que possa retornar em breve para essas vivéncias, passam a fazer
parte da historia e da identidade de Kikinho.

Do lado direito da folha, ele desenhou sua escola.

- Tia, sédo bem essas as cores da minha escola, assim meio amarelo, meio
marrom. Eita, como é que eu vou desenhar aquele tanto de sala? Vou ver aqui um
jeito!

Na sua sala de aula, desenhou ele proprio, juntamente com seus melhores
amigos.

- Aqui tem uns danados viu tia? Nao vai dar pra desenhar todo mundo, sendo
vou ficar aqui desenhando até amanha! (risos)

- Vocé sente muita falta deles?

- Demais! Quando sair daqui vou la ver todo mundo!

- Quem é o seu melhor amigo?

- Miguel.

O entusiasmo de Kikinho ao falar sobre sua escola é evidente. Seus olhos
brilham e narra sorrindo suas vivéncias neste espaco tdo importante em sua vida!

- Aqui na frente tem um patio, tia, onde a gente corre e brinca. E grande
minha escola!

A narrativa que acompanha o ato de desenhar de Kikinho € cheia de

sentimentos! Ele sorri ao se lembrar dos espacos e das vivéncias nestes lugares,



115

demostrando um vinculo muito positivo com essas experiéncias. Através do
desenho, segundo Souza (et al., 2003), 0 pensamento e a emoc¢ao se objetivam.

Na parte superior, Kikinho desenha o hospital. Enquanto isso, fala consigo
mesmo:

- Esse hospital é grande viu! Como é que eu vou desenhar esses quartos
tudo?! Tia, meu quarto fica bem no meio do corredor, entdo vai ser esse aqui! e se
desenha no quarto do meio.

- E como tem sido passar esse tempo aqui? Perguntei.

- Até que eu me acostumei, tia! Ruim mesmo, sé a comida. Tem um frango
branco que eu ndo aguento nem ver mais! Eu ndo gosto de frango! Mas até que tem
outras coisas aqui que sdo boas! Tem um bolo com suco que eu gosto.

Olhando pra mim, ele completa:

- Se eu tivesse papel e canetinha aqui, ocupava mais o tempo, viu! la fazer
varios desenhos.

- Entdo vou deixar com vocé esses papeis, lapis de cor e canetinhas.

Kikinho abriu um sorriso!

Para Silva (1998, s/p), sendo o sujeito um ser social em sua origem, 0 seu
desenho é também constituido socialmente, a partir das relacdes que estabelece. O
desenho representa essas relacbes, essas vivéncias e 0s sentimentos nelas
imbricados, 0 que se mostra nos tracos, nas cores, nas formas, em todos os
elementos presentes.

Goldberg (2018) afirma que o desenho infantil tem um potencial identitario,
formativo e reflexivo, se constituindo em um elemento mais livre e lidico de “contar”
os fatos vividos. O desenho de Kikinho possibilitou varios momentos de reflexédo, ao
narrar, enquanto desenhava, sobre seus principais espacos de convivéncia, como
ele interage nestes espacgos e 0 quanto sdo importantes na sua vida. Possibilitou
revisitar e reviver seu cotidiano interrompido, de forma emocionada e otimista, pois
em varios momentos disse: quando eu voltar...Também possibilitou a mim, enquanto
pesquisadora, uma maior aproximag¢ao com o universo da realidade contada.

Paterlini e Boemer (2008, p. 1157) nos chamam a atencédo para a importancia
de que o enfrentamento da doenca se dé de forma associada a manutencdo de
atividades cotidianas que possam contribuir para que o sujeito “cultive acesa a

esperanga no seu futuro” e foi o que Kikinho demostrou ao desenhar: uma
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esperanca viva em logo retornar para sua casa, seus familiares, sua escola e seus
amigos.

Ao final Kikinho me abraca e diz:

- Tia, eu tenho celular! Me da seu numero ai, que eu fico te dando noticia!

Passei meu numero e de |4 para c4, ndo deixamos mais de nos falar. As
narrativas continuam, de todo o processo de viagens para Salvador, do tratamento e
de idas e voltas para casa.

- Tia, olha o que eu t6 fazendo aqui...desenhando com o0s papeis que a
senhora me deu!

Imagem 12. Kikinho em tratamento no Martagdo Gesteira - Salvador

Fonte: acervo da pesquisadora

- E como vocé esta?

- Td bem tia, s6 a agua aqui que é ruim! Salgada! Mas a comida € melhor. Ja
pedi pra nédo trazer frango (risos).

- Tia, veio trés mulheres aqui, querendo saber minha histéria, igual tu,
fazendo perguntas. Elas contaram historia e eu botei o nome delas de Emilia e a
outra de Alegria e a outra Maria Correno. Cada uma eu botei um apelido (risos)

Passados alguns dias, recebo outro audio de Kikinho, ja em casa:

- Bom dia tia Emilia. Eu ja t6 aqui em casa, s6 curtindo minha folga, curtindo

meu repouso!
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- Que bom Kikinho!! J& viu seus amigos?

- Alguns!

- Tia, eu t6 muito € comendo, ja td até mais gordinho do que estava la!

E a narrativa continuou, de maneira dialégica, autbnoma, um processo de
biografizacdo em que Kikinho e eu buscamos manter vivas as lembrancas de
guando nos conhecemos e do lagco que criamos, do momento em que as nossas
histérias se entrecruzaram, num processo em que trasborda o vivido, a emocéo e a

afetividade.

6.4 Bela, mae de Kikinho

Passado o susto do diagnostico de Kikinho, o qual eu pude presenciar no
primeiro encontro, retorno para conversar com Bela, no dia 20 de setembro.

Bela, assim como Kikinho, me pareceu bastante integrada com os
profissionais atuantes na ala de pediatria e com outras acompanhantes*® que
também estdo vivenciando a experiéncia da internacao dos filhos, assim como ela.
Ela demonstra gostar de falar sobre a sua vida, sua familia e também fala
abertamente sobre as experiéncias no hospital. Narra com riqueza de detalhes o
adoecimento do filho e como esta o processo de internagcéo até o momento.

Pedi que ela relatasse como tudo comecou: o adoecimento do filho e a

internagdo. Bela narra:

No inicio foi assim: a gente mora em Formosa. Vocé conhece? E aqui perto.
Onde tem aquela vaquejada grande? Formosa do Rio Preto. Nois
estavamos la de boa, em casa e ele assistiu TV o dia todo. De noite ele foi
pra cama e reclamou que 0 pé estava cocando. Depois reclamou que
comecou a doer. Eu disse a ele que ele deve ter batido em alguma coisa.
Ele disse que nao. Ai ele reclamou que comecou dar caimbra. Fui na
farmacia e comprei um remédio pra dor. Ele disse: mae, a dor fez foi
aumentar. Voltei na farmécia e comprei mais remédio. A dor ndo passou. Ai
eu achei melhor levar no hospital, |a mesmo em Formosa. O médico
ortopedista fez um RX e disse que ndo tinha nada. Perguntou se algum
bicho néo teria picado ele. Eu respondi que ndo, porque ele ficou em casa o
dia todo, tudo limpinho. Ele gritava de dor. Ficou internado por cindo dias
em Formosa, fez meio mundo de exames e ndo dava nada. E ele chorando
de dor. Eles aplicando remédio, sem saber o que era. Aplicou o remédio
mais forte que tinha e ele sentindo dor. Com cinco dias eles disseram: mée,
aqui ndo tem recurso pra gente saber o que ele tem ndo. Vou colocar ele na
tela (regulacéo) pra ir pra Barreiras. Colocaram ele na tela e foi negado. Eu
disse, me d& os resultados dos exames ai que vou tirar meu filho daqui
agora, vou levar para Barreiras por conta prépria. NOs temos casa aqui.

46 Foi possivel observar que quase todas as acompanhantes sdo mulheres, em grande maioria maes.
Algumas poucas com outro grau de parentesco, como irmas, tias ou avos.
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Chegamos aqui eu dei entrada, peguei o comprovante da casa e logo ele foi
atendido. Isso ja tem dois meses! Dois meses sem ir pra escola (Bela, mae
de Kikinho).

Nesse momento eu a interrompi, pois tinha entendido que Kikinho estava em

internacéo ha trinta dias e ela menciona dois meses. Ela esclarece:

NGs passamos quinze dias aqui e voltamos pra casa, ele tomando
medicamento. Com 24h sem o medicamento, aconteceu tudo de novo. A
perna dele inchou até o joelho. A médica me deu o retorno e eu voltei e 0
médico disse que a bactéria ainda estava viva, o remédio nao funcionou. Ai
internou e até hoje (Bela, mae de Kikinho).

Perguntei sobre os outros filhos, quantos eram e com quem estavam. Ela

disse que séo cinco filhos.

Larguei tudo l4. As criangas estdo em Luiz Eduardo Magalhdes, com minha
cunhada. O mais velho ta com 17, o Kikinho é encostado no mais velho. A
mais nova com 03 anos, outro tem 06 e o0 outro 10. Tem dois meses que
ndo vejo. S6 o mais velho td la em casa. Quando a gente voltou pra
Formosa, eles j4 estavam em Luiz Eduardo, entdo eu néo vi. O pai dele
nunca veio aqui, porque ndo tomou nenhuma dose da vacina (Bela, mée de
Kikinho).

Questionei sobre esse afastamento da sua rotina, de casa, do esposo e dos

filhos, como estava sendo para ela.

Eu estou focada nele, sabe?! Os outros estdo bem cuidados, a tia cuida
bem, liga, manda video, manda mensagem, ai a gente fica mais calma né?!
Agora aguardando o resultado, pra ir pra Salvador, né?! porque foi negado.
N&o tem vaga. Ela vai ligar agora 9 horas pra ver se eles aprovam (Bela,
mae de Kikinho).

Nesse momento Bela pega o celular para me mostrar uma foto da casa de
apoio, localizada em Salvador e diz: “l4 é bem perto do mar, olha aqui a foto. Eu
disse, se a gente for ficar mesmo ai Kikinho, vocé vai poder ver o mar. Agora
aguardar né”.

Ao narrar suas experiéncias com o adoecimento e a hospitalizagcdo, os
sujeitos evidenciam de que forma buscam forcas e estratégias para o enfrentamento
das dificuldades e como conseguem ressignificar as situagdes cotidianas, como nos
sinaliza Souza (2021). Bela, ao dizer que os outros filhos estdo bem cuidados e que
o foco dela agora € Kikinho, evidencia essa busca de alternativas para se manter
firme, mediante o longo afastamento de casa.

Ela completa:

- Tem horas que ele se estressa comigo aqui, bate boca comigo, eu deixo ele

desabafar.
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Pergunto a Bela:

- Ele fica nervoso?

- Fica! Nao ta sendo facil né, nem pra mim, nem pra ele! Eu entendo!

- E esse afastamento dele da escola? Como vocé vé isso?

- Eu fico preocupada, né? Acho que ele perdeu o ano ja! Ele queria pelo
menos que elas mandassem a tarefinha, pra ele ta fazendo!

- Vocé acha que seria viavel ele fazer as tarefas aqui?

Sim, ele fica doido procurando coisa pra fazer aqui, pra passar o tempo.
Fica na brinquedoteca, mas logo abusa e volta. Ele fica andando por ai. Ali
fora tem uns livrinhos, ele vai |4 e 1é...e ele também preocupa né, de ficar
sem estudar. Fala é muito nisso! E agora que vai pra Salvador, que a gente
ndo sabe como vai ser, quanto tempo vai ficar Ia, ai € que piora né?! (Bela,
méae de Kikinho).

Fica evidenciado na fala de Bela a auséncia de um atendimento que ja é
garantido por lei, mas que ainda ndo chegou a nossa realidade: 0 acompanhamento
pedagdgico-educacional para criancas matriculadas (ou ndo) na educacao béasica e
gue se encontram impossibilitadas de frequentar a escola por motivo de
adoecimento (Brasil, 2002). A Lei que altera a LDB 9.394/96 (Lei n° 13.716, de 24 de
setembro de 2018) também assegura esse atendimento educacional ao aluno
internado por tempo prolongado para tratamento de saude, em regime hospitalar ou
domiciliar.

Perguntei qual a expectativa dela para quando Kikinho tivesse alta.

- Voltar pra casa né?! para a vida normal, eu e ele. Voltar para a escola e eu
cuidar da minha vida. Eu estava vendendo Boticario, sabe, parei com tudo, quero
continuar.

- E como esta essa questao financeira na familia de vocés? O pai dele esta
trabalhando?

- Estava, mas agora parou, porque ele vai ter que cuidar dos outros menores
e ele ficava na fazenda, era motorista de fazenda, dirigia um Onibus. Entdo agora a
renda € so6 o auxilio?

- Auxilio de quanto?

- Seiscentos reais. A gente vai ter que ir se virando né, até passar esse

problema dele. Ai a gente vai poder voltar a trabalhar, pra ver se melhora.
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No dia seguinte, segundo informacdes passadas por telefone pela mée de

Kikinho, ele foi transferido para o setor de oncologia pediatrica do Hospital Martagao

Gesteira, na cidade de Salvador.

CONSIDERACOES FINAIS

H& um ponto no infinito

Fito meu olhar de esperanca

No ponto, suposto final...

... De pés descalcos

Piso na linha leve do equilibrio, sigo.
Ao encalco do fim almejado

Chego! Pasma, vejo tantos outros pontos!
Cal¢co meus sapatos e prossigo
rumo a uma estrada sem fim.

Em busca de outros pontos,

Sigo, prossigo.

(Antbénia Prado)
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Kikinho e Kemely, os protagonistas dessa pesquisa, tiveram suas vidas
atravessadas pelo adoecimento. Também tiveram suas vidas completamente
afetadas pela enfermidade dos filhos, Bela e Ruth, as acompanhantes das
internagdes sucessivas, também participantes do presente estudo.

Mas ndo somente esses sujeitos foram atingidos: irmaos, pais e avoés, todos
sao vitimas da desestruturacéo familiar que o adoecimento e a internacéo hospitalar
provocam. Saudade, medo dos desdobramentos dos tratamentos, dificuldades
financeiras, sdo apenas algumas das nuances que envolvem essas familias. Porém,
sdo as vidas de Kemely e Kikinho as mais afetadas! Ndo somente 0s seus corpos
estdo passando por intervencdes dolorosas, ndo sdo s6 as incertezas, ou o medo,
ou a saudade! E tudo isso junto, modificando diretamente a identidade desses
sujeitos que tiveram suas rotinas interrompidas.

Kikinho, um menino alegre e extrovertido, talvez ainda processando a sua
recente realidade, passa a construir mecanismos de enfrentamento e de
reconfiguracédo dessa identidade afetada, estabelecendo, no hospital novas relacdes
de sociabilidade e de socializagdo. Kikinho evidencia em cada fala sua, nos seus
desenhos coloridos e rico em detalhes, em cada gesto, em cada movimento dentro
da ala pediatrica, como esta aprendendo a conviver com a experiéncia do
adoecimento. E nesse processo de biografizacéo, ele cria um novo enredo para sua
vida interrompida e reinventa-se nesse enredo.

O exercicio de narrar suas experiéncias com a enfermidade, oportunizou a
Kikinho operacionalizar formas de refletir sobre a sua realidade antes e durante a
hospitalizacdo e pensar em alternativas para permanecer otimista sobre o seu futuro
fora do hospital. E nesse futuro, voltar para a escola, para 0s seus amigos e para as
brincadeiras da infancia sado suas prioridades!

Kemely, uma menina que convive com as limitacbes do seu corpo desde a
primeira infancia, nos confirma como a relagdo saude-doenca se produz
historicamente e é resultado das condi¢cdes materiais da vida. O processo de ser-no-
mundo de Kemely, a sua individuacdo, os significados atribuidos a sua realidade,
estdo completamente relacionados a sua condicdo corporalmente determinada.
Viver com um corpo “ausente”, mutilado, disfuncional, resultou em uma imagem
corporal muito propria, determinada pela forma como essa corporificacao foi e esta

sendo construida. O seu corpo vivido, pensante, consciente, no qual estdo presentes
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a emocao e a afetividade, ndo consegue engajar, de forma plena, o seu corpo vivo
no mundo! A enfermidade, tdo presente no seu cotidiano, provocou rupturas e
desestruturacdo nessa relacdo do seu corpo biologico-funcional com o corpo proprio,
identitario.

Indicios dessa desestrutura aparecem nas lacunas, nas pausas € nos
siléncios presentes nas narrativas de Kemely, bem como no desconforto em falar
sobre a sua vida e sobre a sua condicdo. Aparecem também no seu desenho, preto
e branco, incompleto... Esse “ndo dizer” acabou ganhando destaque no processo de
biografar dessa patrticipante, pelos sentidos que tém no processo de construcao da
sua identidade. Procurar compreender a presenca marcante do siléncio nas
narrativas de Kemely foi fundamental e nos mostrou que o nado-dito é também
constituinte do seu discurso, perpassando e até ultrapassando a sua narrativa.
Acolher essa dificuldade e procurar compreendé-la foi de suma importancia no
percurso da pesquisa.

Buscar uma compreensao fenomenolégica do adoecimento e de como este
acontecimento pode afetar a vida do sujeito, nos mostrou como essa desarticulacéo
provocada pela enfermidade, pode resultar em um outro existir, na medida em que a
‘geografia intima’ do sujeito, como nos adverte Delory-Momberger (2016), passa a
ser redistribuida em busca de um novo territério, num processo de transformacao de
Si.

Outro aspecto a ser destacado diz respeito a relacdo de Kemely com a sua
escola. Ndo h4 um sentimento de pertencimento e as vezes ela simplesmente
parece ndo se lembrar de vivéncias com o0s seus colegas ou professores. Kemely
parece nao ter conseguido construir um vinculo muito préximo com essa instituicao
tdo importante que € a escola. Mas, ao mesmo tempo, afirma que sente falta desse
espaco, 0 que acaba por provocar varios questionamentos, que por enquanto,
ficardo sem resposta: sera que as constantes internagdes foram o motivo real desse
afastamento de Kemely da escola? Na sua condicdo de pessoa com deficiéncia,
desde a primeira infancia, até que ponto Kemely foi efetivamente incluida na escola?
Que condicdes essa escola criou ou vem criando, para que essa aluna possa seguir
com seus estudos? S&o guestionamentos importantes que precisam ser feitos, pois
estamos aqui tratando da negligéncia de um direito basico que toda pessoa tem, que

€ o direito a educacao.
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Esse direito esta sendo negado a Kikinho e a Kemely, duas criancas que
perderam o vinculo com a escola regular, uma vez que o Hospital do Oeste nao
dispde de classe hospitalar ou de qualquer outra acdo sistematica de educacédo. Em
se tratando de Kikinho, esse vinculo ainda permanece vivo nas suas lembrancas,
nos seus sentimentos relacionados a escola, na sua preocupagdo quanto a
possibilidade ou ndo de retornar para seus estudos no ano letivo corrente. Ja para
Kemely, essa parece ser uma questao velada, camuflada nas brechas presentes em
suas falas. O ndo pertencimento a escola € evidente nas suas narrativas!

J4 Bela e Ruth evidenciaram nas interlocu¢cdes com a pesquisadora as
estratégias buscadas para reorganizarem e ressignificarem as situacfes cotidianas
nesse processo de enfrentamento de dificuldades, decorrentes do afastamento de
casa. Bela, apesar de bastante abalada com o diagnéstico de Kikinho e das
preocupagbes com os outros filhos que estdo longe, se mostra otimista e
esperancosa, afirmando que o foco dela agora é cuidar do tratamento do filho. Ruth,
também com problemas de saude, se mostra mais fragilizada, mas, diferente de
Bela, consegue contar com a ajuda de outros familiares nos cuidados com Kemely.
Em varios momentos da narrativa, Ruth mencionou como esta sendo dificil
acompanhar o tratamento da filha, evidenciando em varios momentos a importancia
da religiosidade e da sua fé para o enfrentamento dessa realidade.

Ambas falaram da preocupacdo com a escolarizacdo dos filhos, interrompida
pelo adoecimento e pelas internacdes constantes. Essa preocupacdo € mais
presente nas falas de Bela, pois segundo ela, o flho ama a escola e esta sentindo
muita falta. Bela parece compreender como essa experiéncia podera repercutir nos
horizontes da vida de Kikinho.

Ja nas narrativas de Ruth, foi possivel observar um certo tom de aceitacdo da
condicao da filha como um dificultador para a continuidade da vida escolar, uma
certa desesperancga quando a um futuro promissor no percurso da escolarizagao.

Aqui precisamos retomar uma discussao importante, a respeito dos direitos
fundamentais que todo ser humano tem, em especial o direito a educacdo e a
salude. Sem a garantia desses direitos, a vida, a dignidade e a cidadania estdo
prejudicadas.

No contexto de realizagdo da pesquisa em foco, ficou comprovada a caréncia
de politicas publicas que possam promover o desenvolvimento integral dessas

pessoas que estdo em tratamento hospitalar. Ndo ha acdes efetivas que articulem
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Saude e Educagdo como &reas que precisam promover, conjuntamente, uma
atencdao integral. Nao ha um reconhecimento de que a crianca € prioridade, que faz
parte do grupo mais vulneravel, em especial as que convivem com a enfermidade, e
de que a atencao integral ao seu desenvolvimento impactara o presente e o futuro
da humanidade.

A relevancia da pesquisa realizada esta, em grande parte, no compromisso
de destacar como a vivéncia com a doenca, além de estar diretamente relacionada a
disposicdes individuais e familiares, também diz respeito a questdes sociais e de
politicas publicas. Infelizmente, na regido oeste da Bahia, I6cus de realizagdo do
estudo ora apresentado, o direito a educacdo para criancas hospitalizadas ainda se
encontra a margem dessas politicas. Inexiste regulamentacéo, projetos ou qualquer
outra acdo de cunho escolar no Hospital do Oeste, o hospital que atende a todo o
territorio de identidade da Bacia do Rio Grande.

Voltamos a afirmar: a educacédo é um direito de todos e precisamos de uma
politica séria e bem direcionada, que garanta o direito basico a educacao e a saude,
a crianca em idade escolar, que por motivo de doenca e internacdo hospitalar
prolongada tem a sua escolarizagédo interrompida. Esses sujeitos tém o direito de
receber educacdo personalizada, em espago apropriado, de modo a ser possivel a
continuidade do seu processo de escolarizacdo. Para isso, precisamos de
profissionais capacitados, com formacdo especializada para esta pratica e com
competéncia para desenvolver projetos educacionais que atendam as necessidades
especiais dessas criangas, com conteudo, metodologia e avaliacdo que considerem
a sua condicdo de saude. Assim, faz-se necesséaria a implantacdo de uma classe
hospitalar na instituicdo pesquisada, de modo que o direito de continuar pertencendo
a escola e a viabilidade de retornar a ela, quando for possivel, sejam garantidos.

Ja4 caminhando para a finalizacdo dessas consideracdes, vale destacar o
compromisso assumido de retornar ao contexto de investigacdo, conforme
recomenda Passeggi (2023), considerando ser esta uma postura ética necessaria
gue visa apresentar os resultados alcancados para conhecimento dos envolvidos na
pesquisa, de forma direta ou mesmo indireta. Isso também refor¢ca o carater politico
da pesquisa realizada.

Na perspectiva de abertura que é inerente aos estudos qualitativos, em
especial as pesquisas autobiograficas, todas as compreensdes, interpretacoes e

sentidos atribuidos as narrativas dos participantes, aos seus desenhos e as demais
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informagbes trazidas do diario de campo, que foram triangulados e aqui
apresentados, estdo naturalmente disponiveis para novos olhares, outras
interpretacdes e significacdes para a situagcdo em foco.

Por fim, quero aqui destacar a importancia desse trabalho para a minha
trajetoria de vida-formagdo. N&o sou mais a mesma pessoa que entrou naquele
hospital no dia 09 de setembro de 2022 em busca de Kikinho e Kemely, pois tenho
hoje um objetivo que é parte importante do meu retorno as atividades de ensino-
pesquisa e extensdo na Universidade e que podera, em breve, ser concretizado.
Trata-se da implantagcdo da primeira classe hospitalar do Oeste Baiano, objeto do
projeto de Dedicacdo Exclusiva*’ apresentado ao colegiado de Pedagogia e
aprovado para ser iniciado a partir do més de abril de 2025. Este projeto devera ser
desenvolvido em uma parceria firmada entre a Universidade do Estado da Bahia, o
Hospital do Oeste e a Secretaria Municipal de Educacao.

47 Publicado no Diario Oficial da Republica Federativa do Brasil - Estado da Bahia, no dia 26 de abril
DE 2024 - ANO CVIII - No 23.898.
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