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RESUMO

Esta pesquisa trata a respeito dos impactos na escolarizagc&o da crianga com doenca
cronica, esses representam prejuizos no desenvolvimento do individuo e geram
perdas no contexto escolar. Patologias cronicas possuem caracteristicas de longa
duracao, existem consequéncias biopsicossociais, onde a saldee adoenca
sdo compreendidas como resultado dos fatores biol6gicos do organismo, bemcomo do
ambiente no qual vive e suas relagdes sociais. O objetivo da pesquisa foi investigar, a
partir de pesquisas realizadas, os impactos que podem gerar 0 processo de
adoecimento cronico na vida do sujeito em idade escolar. A metodologia seguiu em
direcdo para a pesquisa qualitativa, no que diz respeito a uma abordagem exploratoria.
As fontes de dados utilizados foram: teses, dissertacbes artigos e trabalho de
conclusédo de curso. Foram feitas leituras flutuantes de textos que abordam a tematica
numa reviséo bibliografica narrativa. As leituras realizadas possibilitaram vislumbrar
textos que mostraram os impactos da doenca crénica no processo de escolarizacéo,
bem como as acbes pedagdgicas que sdo ou nao feitas pela escola/professor para
garantir a aprendizagem da crianga com adoecimento crénico. O estudo tedrico
possibilitou a producdo de um quando de referencia com principais achados no
decorrer da pesquisa por meio da visita ao material bibliografico que foi consultado, o
gual foi de relevancia para construcéo do desenhodescrito. Os estudos revelaram que
as eventuais crises, baixa autoestima, o absenteismo escolar e a dificuldade do
acompanhamento do curriculo, sdo fatores que comprometem a permanéncia da
crianca com doenca cronica na escola regular. Em contrapartida, as buscas revelam
gue é possivel viabilizar o processo de escolarizacdo; fazendo adaptacbes no
curriculo, incentivando a busca da garantia das classes hospitalares dentro dos
ambientes de saude, bem como, organizacao pedagogica/ administrativa que busque
uma postura no ambiente escolar que construa a perspectiva de escolas promotoras
de saude. Constataram ainda que, a presenca da familia na manutencdo do
tratamento é essencial e refletem bons resultados no aspecto educacional. Esses
achados possibilitam a percepcao a respeito das dificulades presentes no processo
do adoecimento  cronico nos periodos de  escolarizacdo, sendo
demonstradas/sugeridas acdes que colaboram com o desenvolvimento do individuo
nos momentos de crises, além disso, a pesquisa garante o dispertar sobre saude no
campo educacional.

Palavras-chave: Doenca crbnica; Biopsicossociais; Escolarizacdo; Impactos.



ABSTRACT

his research deals with the impacts on the schooling of children with a chronic iliness,
which represent losses in the individual's development and generate losses in the
school context. Chronic pathologies have long-lasting characteristics, there are
biopsychosocial consequences, where health and disease are understood as a result
of the organism's biological factors, as well as the environment in which it lives and its
social relationships. The objective of the research was to investigate, based on
research carried out, the impacts that the process of chronic illness can generate in
the life of the subject of school age. The methodology followed towards qualitative
research, with regard to an exploratory approach. The date sources used were: theses,
dissertations, articles and course completion work. Floating readings were made of
texts that address the theme in a narrative bibliographical review. The readings carried
out made it possible to glimpse texts that showed the impacts of the chronic disease
on the schooling process, as well as the pedagogical actions that are or are not carried
out by the school/teacher to guarantee the learning of the child with chronic iliness.
The theoretical study enabled the production of a reference moment with the main
findings during the research through the visit to the bibliographic materialistic, that was
consulted, which was relevant for the construction of the described design. The studies
revealed that possible crises, low self-esteem, school absenteeism and the difficulty of
following the curriculum are factors that compromise the permanence of children with
chronic diseases in regular schools. On the other hand, the searches reveal that it is
possible to make the schooling process viable; making adjustments to the curriculum,
encouraging the pursuit of guaranteeing hospitality classes within health environments,
as well as pedagogical/administrative organization that seeks a posture in the school
environment that builds the perspective of health-promoting schools. They also found
that the presence of the family in maintaining the treatment is essential and reflect good
results in the educational aspect. These findings make it possible to perceive the
difficulties present in the process of chronic illness during periods of schooling,
demonstrating/suggesting actions that collaborate with the development of the
individual in times of crisis, in addition, the research ensures awareness of health in
the educational field.

Keywords: Chronic disease; Biopsychosocial; Schooling; Impact.
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1. INTRODUCAO

A pesquisa que se apresenta aqui, parte da vivéncia da pesquisadora como
pessoa que tem doenca cronica. Frente a tal aspecto, considerando que a
pesquisadora tem implicacdo direta com o objeto de estudo, inicialmente, nesta parte
introdutdria, € trazida uma narrativa em primeira pessoa, destacando os principais
fatos vivenciados desde a descoberta do diagnéstico, até os conflitos, impasses,
inquietacdes e superacdes vividas até este momento de escrita do texto monogréfico.

Iniciei a graduacdo na UNEB em 2016, o entusiasmo e as expectativas eram
inegaveis em relagdo as novas perspectivas que 0 curso poderia me proporcionar.
Tudo ocorria dentro do esperado nesse percurso, até que em marco de 2018, aos
vinte e cinco anos (25), recebi o diagnostico de uma sindrome autoimune rara
chamada SHUa (Sindrome hemolitica urémica atipica), que infelizmente acometeu
meus rins, pulmdes e coracdo; a partir desse momento, me tornei paciente com

doenca cronica.

A principio foi necessario abdicar de muitos sonhos pessoais, pois a vida apos
o diagnostico pode ser bastante desafiadora. Percebi mudancas significativas em
todas as areas da minha vida, uma delas foi a rotina na Universidade, pois a principio
foi dificil conciliar os estudos com a atual condicdo de salude. Se fez necessario 0
cancelamento da matricula logo apds o adoecimento, devido ao longo periodo de
hospitalizacdo, sendo que, mesmo apoés alta hospitalar enfrentei dificuldades na
retomada da rotina, tendo em vista que a minha condi¢cdo de paciente com doenca
crbnica também exigia disponibilidade de horarios para a manutencdo dos
tratamentos, acompanhamentos ambulatoriais e também internamentos de
emergéncia por causadas das eventuais crises. As atividades rotineiras sofreram
grandes impactos; a vida social, profissional e sentimental foi atravessada de tal forma

gue, fui direcionada a ressignificar e recalcular a rota da minha trajetéria.

O relato exposto acima carrega em si a inquietacao de alguém que vive com
uma doenca cronica e com todos os desdobramentos por ela causados. E nesse
contexto de sofrimento e dlvidas que surge o meu interesse de pesquisa. Inicialmente

foi tentando fazer um levantamento de campo sobre como as escolas recebem e o

L A sindrome hemolitica urémica atipica (SHUa) é uma doenca sistémicarara e grave, caracterizada
principalmente por inicio agudo com anemia hemolitica microangiopatica (destruicdo dos glébulos
vermelhos e plaquetas), trombocitopenia e nefropatia.
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que fazem com o curriculo para atender criancas em adoecimento cronico,
considerando a auséncia destas no periodo de hospitalizagdo entretanto, esbarramos
em escolas que sequer conseguem entender o que € uma doenga crdnica, muitas
confundiam com o TEA ?(Transtorno de Espectro Autista). Importante ressaltar que
boa parte das escolas consultadas n&o tinham nenhum registro de criangas com

doenca crdnica, isso nos mostrou a inviabilidade da pesquisa de campo.

Diante dessa realidade, buscamos direcionar nosso olhar para o que ja se tem
pesquisado sobre asacbBes pedagdgicas voltadas para crianca em processo de
adoecimento crbnico, isso por que percebemos que existe uma questdo para
entendermos que, o diagndéstico de uma doencga cronica, muda a vida de uma pessoa
em varios aspectos: um deles é a rotina do contexto escolar. Isso requer da escola
um olhar mais atento no acompanhamento, assim como uma conduta adequada no
processo de reinsercédo do aluno apds o periodo de crise de adoecimento, fazendo

ajustes nas condi¢cdes necessarias para a permanéncia na ambiéncia escolar.

Considerando tais aspectos, 0s questionamentos para este projeto de pesquisa
partiram da proposicéo de investigar, a partir de pesquisas realizadas, que impactos
podem gerar o processo de adoecimento crénico na vida do sujeito em idade escolar
e se existem acdes para o enfrentamento. Dentro desse caminho estabelecemos
como objetivos especificos: ldentificar as especificidades do conceito de adoecimento
cronico; reconhecer, sob a otica do professor, quais as dificuldades apresentadas
pelos alunos que convivem com doenca crénica; identificar, a partir das pesquisas,
gue acles pedagdgicas (ndo) sdo desenvolvidas pela escola/professor; verificar se as
classes hospitalares se constituem como acfes para enfrentamento do adoecimento
no processo de escolarizacdo para o enfrentamento dessa realidade pensando na

garantia do direito de aprender

Para alcance desses objetivos escolhemos o caminho da pesquisa bibliografica
de abordagem qualitativa com a confec¢ao descritiva do referencial tedrico através de
guadro sindptico, que nos mostrasse 0 que ja se tem escrito sobre a tematica e o que
essas escritas indicam sobre o que tem sido feito pela escola/professor para que a

criangca com adoecimento cronico possa ter o direito de aprender, nesse sentido, a

20 transtorno do espectro autista (TEA) € um distarbio do neurodesenvolvimento caracterizado por
desenvolvimento atipico, manifestagdes comportamentais, déficits na comunicacéo e na
interacdo social, padrées de comportamentos repetitivos e estereotipados, podendo apresentar
um repertorio restrito de interesses e atividades.
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pesquisa trata sobre a andlise da escolarizacao da crianga com doenca crénica.

Diante do exposto acima construimos essa escrita dividindo-a em secdes e
subsecodes, indicando na secao | abordagem as questdes relacionadas a interface
entre educacao e saude; na seguinte trazemos a conceituagéo sobre doenca cronica,
na secao subsequente apontamos o percurso metodoldgico da pesquisa, ha subsecao
seguinte apresentamos o quadro sinéptico das leituras realizadas e finalizamos com
a analise desse quadro apresentando os impactos vividos pelos escolares que
apresentam doenca cronica com destaque para as questdes ligadas a (i)autoestima
(iNabsentismos e a dificuldade de acompanhar o curriculo, assimcomo as alternativas
para um atendimento pedagogico adequado para as criangas em adoecimento crénico
no periodo de escolarizacdo, em especial as escolas promotoras de salude; as classes

hospitalares; mudancgas nos curriculos, na avaliagdo e na pratica docente.

E possivel que esta seja uma abordagem atipica na area da educagdo, por
transportar reflexdes a respeito de saude-doenca de criangas no campo escolar.
Todavia, percebemos a necessidade de manifestar a respeito deste tema, o qual
percebemos que movera grandes contribuicbes nas perspectivas de futuros
pedagogos, através da compreensédo das dificuldades enfrentadas por criancas que
convivem com algum tipo de doenca cronica no periodo escolar, como também

anunciar alguma possibilidade para o enfretamento dessa problematica.
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2. INTERFACE ENTRE SAUDE E EDUCACAO: UM OLHAR SOBRE A ESCOLA

Iniciamos esse capitulo com a compreensédo de que o ser humano é um sujeito
biopsicossocial, dito isso trazemos aqui reflexdes acerca de duas areas que se
diferencia em seus campos de estudo especificos, porém se interpenetram,

construindo importantes interfaces: Educacéo e Saude.

Essas interfaces se constroem a partir do momento que passamos a enxergar
gue a educacao vislumbra a construcéo de sujeitos plenos em seus direitos sociais e
nas suas condicdes de existéncia, em que para Azevedo (2011, p.125) ela se refere
em cada momento, seja em contexto escolar ou social, € sempre uma relacéo, o
encontro entre duas liberdades, duas liberdades que se olham face a face, olhos nos
olhos é evocado ainda aqui o que preconiza a Lei de Diretrizes e Bases ao dizer que
a educacao abrange os processos formativos que se desenvolvem na vida familiar, na
convivéncia humana, no trabalho, nas instituicbes de ensino e pesquisa, nos
movimentos sociais e organizacdes da sociedade civil e nas manifestacdes culturais
(BRASIL,1996). Pensar nessa perspectiva € indicar que a educacao vai se ocupar nao
s6 de processos cognitivos, mas também de aspectos da vida desse sujeito, inclusive

aqueles ligados a saude.

Ao trazermos o0 conceito de saude vamos ver que historicamente era
representada pela concepcéo ligada as questdes magicas e religiosas, que 0 sujeito
adoecido era aquele que desobedeceu ao mandamento divino, entdo como castigo
adoecia. Isso durante a ldade Média foi tdo altamente difundido que até hoje vemos
gue essa percepcao povoa ainda o imaginario de boa parte de nés. Segundo SCLIAR
apud CASTRO, foi na Grécia que o conceito de saude passou a ter outras
representacoes, la eles passaram a cultivar diversas divindades, para eles a cura
poderia ser obtida pelo uso de plantas e de métodos naturais e ndo apenas por

métodos ritualisticos (Castro, 2014, p.26).

Na ldade Moderna a saude passa ser concebida como um conjunto de acdes
gue indiguem o bem estar fisico, mental e social, significa dizer que saude ndo é
essencialmente a auséncia de doenca, Almeida Filho (2011) citado por Castro
(2014) nos confirma isso ao dizer que: “para se fazer uma formalizagao preliminar da

saude no nivel individual, deve-se considerar as seguintes proposi¢cées: nem todos 0s
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sujeitos sadios acham-se isentos de doenga” e que “nem todos os isentos de doenga
séo sadios” (ALMEIDA FILHO, et. al., 2011, p.1) sendo assim, a busca da saude esta
na garantia dos direitos sociais de todos os individuos. Entendemos com esse
panorama que tanto a educacao quanto a salude se ocupam de questdes comuns, ou
seja, 0 bem estar (a vida) dos sujeitos, e os veem enquanto cidadaos de direito. Essa

seria por assim dizer uma interface.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em 1948, diz que: “Saude €& um
completo estado de bem-estar fisico, mental e social e ndo meramente auséncia de
doenca ou enfermidade” (World Health Organization, 1946-48, p.1). Essas ideias a
respeito de saude sdo modificadas de acordo com o periodo histérico, as situacdoes
socias, econdmicas, politicas, culturais, ambientais e apés a Segunda Guerra Mundial
ja existia também o coneito de saude ndo apenas como auséncia de doenca. Neves
Afonso (2021, p. 80) complementa:

Nas ultimas décadas do século XX, passou a ser necessaria uma
ampliagdo desse conceito de salde para englobar situagBes que
envolvam também varidveis culturais. Em 1986, a Conferéncia de
Ottawa da OMS abriu perspectivas mais amplas, de modo que, além
do bem-estar fisico, mental e social, teria incluido uma quarta
variavel como “bem-estar es-piritual”, ou “bem-estar cultural”’, embora
0 conceito estritamente oficial permaneca o mesmo. Essa ampliacdo
aparentemente ficou entre o oficial e o oficioso, embora protocolos
adotados pela OMS apontem certa oficiali-dade em admitir aspectos
que vao além do fisico, mental e social.

Quando damos o recorte para escola percebemos que a discusséo fica ainda
mais complexa, pois temos que empreender um esforco ainda maior para que essa
interface se materialize isso por que, a escola na sua concepcao histérica, enxergava
0 sujeito como ser exclusivamente cognitivo, e entendia que o ambiente escolar era
destinado exclusivamente a instrucdo melhor dizendo, instrucdo de sujeitos
considerados saudaveis, ou seja, aqueles que nao tinham doenca. Isso acabou por
construir um entendimento que a escola nada tinha a ver, ou ndo tinha nenhuma
responsabilidade com esse sujeito em processo de adoecimento, isso fez com que as
escolas se isentassem de reverem seus curriculos e praticas para garantir a
aprendizagem daquela crianca adoecida. Essa questdo fez surgir processos de
invisibilidade das criancas doentes em especifico aquelas com doenca cronica, em

gue se nega o direito de aprender.

J& sabemos que a educacgéo e a saude produzem saberes que podem desen-
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volver o ser humano, nesse sentido € importante abordar nas escolas a¢bes que
promovem; uma delas é o acolhimento e a garantia do direito a aprendizagem, pois
ela, a aprendizagem ndo tem fronteiras fisicas, sociais, culturais ou institucionais.
Acreditamos que o ambiente escolar ndo € somente um lugar de aprendizagem, como
também é um lugar de cura. Para Arroyo (2004), no campo educacional, ha
cruzamentos tanto de tempos, como de alunos e professores. Dos tempos da infancia

e também da juventude. Existem infinitos cruzamentos nesse espaco.

Ao decorrer dos anos, houve um crescimento significativo no nimero de
pessoas com doencas crénicas em muitos paises. A Organizacdo Mundial de Saude
(OMS, 2003) apud Santos (2013) descrevem que: “as condi¢cdes crbnicas sao
responsaveis por 60% de todo o 6nus decorrente de doencas no mundo.” Estima-se
gue com isso, haja também o aumento no numero de casos de criancas acometidas

no ambiente escolar.

As doengas cronicas afetam ndo somente a saude, como também suas
relacBes sociais e o desempenho escolar. E importante pensar a respeito das
necessidades desse aluno, bem como viabilizar um curriculo adequado para conduzir
uma educacdo justa e de qualidade. E sobre esses aspectos que trataremos na seG¢ao

seguinte.
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3. O QUE E O ADOECIMENTO CRONICO?

Embora os autores tragam muitos termos para abordar doenca cronica, na
pesquisa usamos o termo adoecimento crénico, por entendermos que a doenca esta
para além do adoecimento do corpo fisico, pois estas, estdo atravessadas por
questbes ligadas a moradia, saude, alimentacdo, desta forma assumimos uma

abordagem socio antropoldgica e biopsicossocial (CASTRO,2004).

E possivel que uma abordagem sobre satde, em especifico sobre adoecimento
cronico, na area da educacdo estabeleca questionamentos a respeito das suas
relagbes. Temos consciéncia que esse assunto € pouco insigne na area educacional,
porém, veremos adiante que ambas estdo diretamente interligadas, tendo em vista
uma maior flexibilidade para lidar com situa¢des de criangcas com adoecimento cronico

no ambiente escolar.

Castro (2014, p.28): “A escola pode ser espaco para a construcao da qualidade
de vida, na medida em que percebe a saude como bem comum e coletivo, concebida,
em sentido mais amplo, como direito social.” Os autores Vieira e Lima (2002) trazendo
a voz de Santos (2013) afirmam que, a doenca crdnica € aquela que tem um curso
longo, podendo ser incuravel, deixando sequelas e impondo limitagGes as funcbes dos
individuos requerendo adaptacfes. Essas sequelas, cicatrizes e mudancas na
aparéncia, sdo algumas das circunstancias que muitos pacientes enfrentam no
periodo de adoecimento, isso muitas vezes leva ao isolamento e apatia. Ainda
segundo, Thompson Gustafson (1996, p. 4), a doenca cronica pode ser definida como:

Uma condi¢&@o que dure por um periodo de tempo consideravel ou tem
sequela que persiste por um periodo substancial e/ou persiste por mais

de trés meses em um ano ou nhecessita de um periodo de
hospitaliza¢des continuas para mais do que um més.

Existem muitas crencas equivocadas a respeito do processo de adoecimento.
Algumas pessoas acreditam que doencas séo castigos advindo de vidas passadas,
ou até mesmo algum tipo de carma por causa dos erros cometidos no presente.
Moacyr Scliar (2007) afirma que: “para os antigos hebreus, a doenca ndo era
necessariamente devida a acdo de demdnios, ou de maus espiritos, mas
representava, de qualquer modo, sinal da colera divina, diante dos pecados humanos”.
Scliar (2007) ainda garante que, a doenca chamada sagrada ndo € mais divina ou

mais sagrada que qualquer outra doenga com causa natural e atribuir a sua origem a
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entidades supostamente divinas reflete a ignorancia humana.

A incompreensao acerca dos diagnosticos pode gerar frustacdes e depressao
ao paciente. Sabemos que os sintomas sao apresentados de diferentes formas em
cada individuo, e que a ciéncia pode explicar as causas do adoecimento. O autor
Almeida Filho (2011, p. 1) esclarece os vastos acontecimentos no que se refere as

acOes das doencas ao ser humano:

[...] Os individuos funcionais produtivos podem ser portadores de
doencas, mostrando-se muitas vezes profusamente sintomaticos ou
portadores de sequelas e incapacidades parciais. Outros apresentam
limitagbes, comprometimentos, incapacitacbes e sofrimentos sem
gualquer evidéncia clinica de doenca. Além da mera presenca ou
auséncia de patologia ou lesdo, precisamos também considerar a
questdo do grau de severidade das doencas e complicacdes
resultantes, com repercussfes sobre a qualidade de vida dos suijeitos.
Em uma perspectiva rigorosamente clinica, portanto, a salde ndo é o
oposto légico da doenca e, por isso, ndo podera de modo algum ser
definido como “auséncia de doencga”.

Os conceitos construidos acerca das expressoes ligadas a doenca cronica,
foram sendo modificados através dos anos. Para Castro (2014, p.31), existem
divergéncias no uso do termo cronicidade, quando se trata da infancia e da
adolescéncia, fases centralizadas na pesquisa feita por ela. Silva (2001, p. 30) citando
Santos (2013) destaca ainda que, o conceito® atual mais aceito é o que define doenca
crbnica como uma desordem que (i) Tem uma base bioldgica, psicologica ou
cognitiva;(ii)Tem duracdo minima de um ano; (iii) Produz uma ou mais sequelas
ligadas a : 1) limitacdo de funcdo ou atividade, ou prejuizo das relacbes sociais,
guando comparadas com outras criancas saudaveis da mesma idade, tanto em nivel
fisico, como cognitivo, emocional e de desenvolvimento geral; 2) dependéncia de
medicacédo, dieta especial, tecnologia médica, aparelhos especificos e assisténcia
pessoal; 3) necessidade de cuidados médicos, psicolégicos ou educacionais

especiais, ou ainda de acomodac®es diferenciadas em casa ou na escola.

Segundo Eiser (1990), a doenca crénica pode ser entendida como problemas
de saude que permanecem por longos periodos de tempo, podendo se expandir ao
longo de toda vida. Algumas doencas por muitas vezes limitam o paciente de forma
gue, a rotina diaria torna-se cansativa e o que antes era tido como algo prazeroso,
agora pode ser vivenciado com baixo entusiasmo. A vida da pessoa com doenca

crbnica pode sofrer desgastes em muitas areas a partir do diagnéstico, alguns tra-

3 Silva (2001, p. 30) citado por Santos (2013)
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tamentos sdo definidos por deterioracdes fisicas que podem rodear muitos contatos
com meédicos, hospitalizacdes, estresse e desconforto na crianga e seus familiares,
(GARRALDA, 1994; WALLANDER; VARNI; BABANI, 1988).

A criangca com doencga cronica pode sentir-se insegura e ter suas perspectivas
de futuro abaladas, o diagndstico crénico pode mudar a vida e em consequéncia disso,
a rotina de estudos podera ser prejudicada. O aluno deixa de ser um estudante comum
com obrigacbes escolares e assume a posicdo de paciente, onde a saude e o
tratamento devem ser agora sua prioridade. As caracteristicas sdo expressivas no que
dizem respeito a algumas doencas, essas podem ser refletidas na aparéncia da
crianga, isso desperta a curiosidade dos colegas que por muitas vezes constrangem-

na. Vieira e Lima, (2002, p. 559) alertam que:

Ndo agradam a crianca e ao adolescente comentérios sobre sua
aparéncia fisica e problemas de salde; desejam ser vistos como
pessoas “normais”, ndo com o estigma de doente. O estar doente é
negativo e compreende ser nocivo, indesejavel e socialmente
desvalorizado.

E importante abordar a respeito do tema doenca crénica nas escolas, isso se faz
necessario de modo que, os profissionais de educacdo e demais colegas estejam
cientes acerca das necessidades e dificuldades que o tratamento pode demandar.
Tendo em vista que por muitas vezes o nivel de exigéncia sobre o individuo com
doenca cronica pode ser excessivo em relacdo a sua presente condicdode saude, ou
até mesmo, em determinadas situacdes o aluno ser preterido no processo de

escolarizacao.

SILVA et. al. SOUZA, (2019, p.17): “é fato que o silenciamento e a
(in)visibilidade aos processos de escolarizacéo, pela sociedade e escola, acarretam
prejuizos ao escolar com doenga crbnica.” Matos e Rodacoski (2008, p.1) contribuem
afirmando que, em casos de doencas cronicas muitas vezes estes alunos
abandonavam a escola, comprometendo muito mais seu futuro, pois se por limitacdes
fisicas ja ndo podiam participar integralmente da sociedade, as limitacées cognitivas
marginalizavam ainda mais, e muitas criangas permaneciam inertes em relacéo a
escolarizacdo no periodo de internamento. O fato é que, o periodo de hospitalizacao
exige do paciente uma conduta exaustiva em relagdo as normas, ou seja, as questoes

escolares sdo abandonadas em virtude dos cuidados com a salde.

A autora De Paula (2007, p.323) explica:
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No caso das criancas e dos adolescentes hospitalizados, eles vivenciam
uma série de regras na internagdo, como horarios de medicacéo,
alimentacdo e visitas. Estas regras também se fazem presentes na
higiene pessoal e dos objetos para evitar infecgBes hospitalares. As
normas fazem parte do aprendizado e convivéncia necessarios nas
instituicdes hospitalares. Nos casos de isolamento, as intera¢des sociais
séo restritas, com regras claras e precisas. Se por um lado, as criancas
e adolescentes hospitalizados aprendem a incorporar essas hormas de
cuidado de si, por outro lado, eles tambémaprendem a reelaborar estas
regras, principalmente no que se refere as interagdes sociais.
Os cuidados no ambiente hospitalar exigem maior ateng¢ao visando a seguranga
e evolucdo da crianga, todo o contexto hospitalar € programado para atender suas
necessidades, portanto, é de extrema importdncia a manutencdo adequada do
tratamento com as medicagdes, bem como alimentacéo e cuidados com a higiene. Em
casos de maior complexibilidade na saude do paciente, se faz necessario o isolamento
por causa da baixa imunidade e também por maiores riscos de infec¢des de contato.
Com todos essas regras e cuidados as criancas e adolescentes aprendem e se

reeinventam, compreendendo e respeitando suas necessidades.

Em se tratando de criancas que enfrentaram cancer na infancia, os autores
Araujo e Arrais (1997) ressaltam questdes a respeito do papel da escola na sua rotina,
tendo em vista as dificuldades e perdas confrontadas a partir do diagndstico. Segundo
0S autores, a terapia pode ser extremamente agressiva por causa dos longos e dificeis
periodos de internamento; a escassez de acesso ao tratamento adequado dentro do
prazo estipulado por possiveis irregularidades internas do hospital; os efeitos
colaterais como, altera¢cdes no humor, na aparéncia, e as perdas fisicas podem ser
irreversiveis. Alves (1994) conceitua a enfermidade como algo que existe quando se
atribui a uma dada experiéncia sensivel um conjunto de significados. Nesse sentido,
a doenca ndo € um acontecimento, mas é julgada e interpretada de acordo com as

informacdes variaveis refletidas a partir do corpo humano. Santos (2015, p.15) afirma:

A doenca crbnica é causadora de mudancas estruturais na vida dos
individuos acometidos por ela e de seus familiares, acarretando
alteracdes irreversiveis no desenvolvimento e importantes perdas no
convivio social. Para tratarmos dessa conceitualizacdo devemos
abarcar sua amplitude ndo deixando de considerar o préprio conceito
de doencga crbnica, para criangas e adolescentes. Que a depender do
seu nivel cognitivo pode entender a doenga como uma mudanca, uma
perda irreparavel e irreversivel, um inimigo, um castigo por algumafalta
cometida, uma oportunidade para ndo ir a escola, uma estratégia para
atrair a atencdo ou uma oportunidade para o crescimento e o
desenvolvimento pessoal, entre outros.

As dificuldades do diagnostico sdo também sentidas pelos familiares do

paciente com doenca crénica, que por muitas vezes sdo bombardeados de informa-
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¢Oes a respeito dos efeitos que a doenca ocasiona, essas assustam pois causam a
sensacao de impoténcia a respeito das possiveis degradacdes e sequelas. As
medicac0bes, sobrevida e prevengdes que a condi¢cdo exige, geram ansiedade e medo
do desconhecido. Ao acessarem os riscos da condi¢do do paciente, € possivelque a
familia tente encontrar formas de tentar protegé-lo dos possiveis agravamentosdo
quadro clinico, isso pode direcionar os familiares a evitar a exposi¢cdo da crianca a
riscos, adotando condutas rigorosas na criacao, limitando suas relacdes e tomada de

decisdes, por muitas vezes tornando a crianga dependente.

Vieira e Lima (2002) apud Santos mostram-nos que, muitos pais se preocupam
com as questbes organicas e detratamento, e acabam por ndo estimularem o
desenvolvimento da autonomia, essa atitude pode implicar segundo Canziani et al.
(2006) no estado de regresséo, onde o individuo retorna a etapas passadas do seu
desenvolvimento, fixando uma conduta passiva, depositando suas expectativas
sempre em terceiros. Gil et al. (2006) apontam para a necessidade de a familia
encorajar as criancas e os adolescentes para que eles prossigam da forma mais
natural possivel, dentro das limitacbes especificas de cada um, estimulando-as a

desenvolverem suas potencialidades.

Em suma, o paciente com doenca cronica pode enfrentar muitos obstaculos e
incertezas em relacdo a seus diagnosticos, ainda que esses sejam semelhantes,
acabam por se desenvolverem de formas diferentes em cada individuo. Canziani et
al. (2006, p.34) acrescentam a respeito dos sintomas e sentimentos por causa dos
diagnosticos: “[...] alteracbes importantes de inseguranca, regressdo, medo,
sentimentos de inferioridade e de raiva, dissimulacdo, impulsividade, autoimagem
diminuida e introversdo.” Esses sao alguns dos varios fatores que prejudicam o

desempenho e bem-estar da crianca.

Sabemos que superar as questdes relacionadas a doenca e tentar seguir uma
rotina de estudos dentro da normalidade pode ser dificil para os pacientes, sendo
nesse percurso 0s projetos abalados e/ou interrompidos. Em contrapartida, a
compreensao do diagndstico juntamente ao tratamento adequado pode proporcionar
conforto e melhora ao quadro clinico do individuo. Podemos constatar também que
apesar das contrariedades enfrentadas pela doenca, grande parte dos pacientes dao
exemplos de superacgao e perseveranga; enfrentam as adversidades com sabedoria e
com muita benevoléncia. Ainda que as circunstancias sejam contrarias, seus sonhos

sobressaem e 0os medos transformam-se em combustivel para continuar a caminhada.
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4. METODOLOGIA

Para esse percurso metodologico foi necessario tracar caminhos que nos
possibilitassem enxergar aquilo que procurdvamos. Esse caminho foi inicialmente feito
com a leitura flutuante de textos que abordassem a tematica numa revisao
bibliogréafica narrativa, em que selecionamos teses, dissertacfes artigos e trabalho de
conclusdo de curso, mergulhamos na leitura desses materiais e posteriormente
construimos o quadro sinoptico de cada material consultado, identificando tépicos que
nos mostrassem alguns indicativos sobre os impactos da doenca cronica na
escolarizacdo; que acdes pedagogicas sao ou nao feitas pelo escola/professor para

garantir a aprendizagem da criangca em adoecimento cronico.

Apos essa etapa foi construido quadro de referéncia com os principais achados
no estudo desse material bibliografico, para construcdo de desenho descrito,com
abordagem qualitativa, por meio da pesquisa bibliografica e documental, para Gil
(2002) citado por Braz (2017) os métodos de pesquisa qualitativa estdo voltados para
auxiliar os pesquisadores a compreenderem pessoas e Seus contextos sociais,
culturais e institucionais (GIL,2002, p.44). Rother (2007) corrobora:

Os artigos de revisdo, assim como outras categorias de artigos
cientificos, sdo uma forma de pesquisa que utilizam de fontes de
informacdes bibliogréficas ou eletrénicas para obtencéo de resultados
de pesquisas de outros autores, com 0 objetivo de fundamentar
teoricamente um determinado objetivo.

A Confeccao descritiva do referencial teérico seguiu o indicado por Fonseca
(2002) ao dizer que ela pode ser: “(...) feita a partir do levantamento de referéncias
tedricas j4 analisadas, e publicadas por meios escritos e eletrénicos, como livros,
artigos cientificos, revistas e documentos” (FONSECA, 2002, p.3). Rother (2007)
complementa ainda: “Os trabalhos de revisao sistematica, sdo considerados trabalhos
originais, pois, além de utilizar como fonte, dados a literatura sobre determinado tema,
sdo elaborados com rigor metodolégico.” Para Rother (2007) a revisao sistematica

consiste em:

Uma reviséo planejada para responder uma pergunta especifica e que
utiliza métodos explicitos e sistematicos para identificar, selecionar e
avaliar criticamente os estudos, e para coletar e analisar os dados
destes estudos incluidos na revisao.

Nessa perspectiva buscamos responder sobre os impactos do processo de
adoecimento crénico na vida do sujeito em periodos escolares, examinando

estudos cientificos com a intensao de compreender, a partir de pesquisas ja realizadas
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, quais sao os efeitos causados pelo adoecimento crbnico no contexto de
escolarizacdo, bem como identificar alternativas para o enfrentamento desses

impactos.

A ideia da pesquisa visa discorrer e expandir conhecimentos no campo
educacional no que diz respeito a saude, favorecendo reflexdes e provocando
discussOes acerca das questdes que compreendem o processo de escolarizacdo da
criangca com doenca cronica. Na pesquisa foram consideradas fontes de dados
bibliograficos buscando encontrar resultados de diversos autores de forma
exploratéria e sistematica. Foram analisados 6 artigos, 1 tese, 5 dissertacdes e 1
trabalho de conclusédo de curso, publicados nas bases de dados Scielo e repositérios
de instituicdes de ensino superior (IES).

Apos leitura flutuante dos textos indicados acima, foi feita uma selegéo
criteriosa acerca de quais textos seriam mais interessantes para explicar o fendbmeno
estudado nesta pesquisa. Foram selecionados para analise neste estudo monografico
cinco (05) trabalhos ja concluidos e que ja estdo disponiveis em revistas
especializadas e nos repositérios das universidades onde foram produzidas. As
principais informacdes a respeito dos trabalhos selecionados compdem o quadro
sindptico indicado nas figuras abaixo, as quais foram indicadas com numeracédo em
ordem crescente de (i) ao (v), correspondendo respectivamente aos seguintes titulos(i)
Crianca e ao adolescente enfermo como sujeitos aprendentes: representacfes de
professores da rede regular de ensino no municipio de Salvador- Ba. (ii) Por uma lua
inteira: o processo de reinsercao escolar do aluno com anemia falciforme apos crise,
com foco nas acbes pedagdgicas. (iii) Implicacdes da insuficiéncia renal crénica no
processo de escolariza¢cao de criancas e adolescentes. (iv) Aprendizagem significativa,
mediacao e inovacdo pedagdgica na classe hospitalar:configuracbes possiveis. (V)

Escola promotora da salde - um projeto de qualidade de vida.

Figura 1. Demonstrativo dos dados que serdo analisados.

Titulo | Objetivos | Metodologia | Acéo Conceitos || Resultados

pedagdgica
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Diante do tempo que tinhamos para producdo desse escrito foi necessario
estabelecermos um recorte na escolha das produ¢gdes em que nos centramos nos
textos que indicavam de forma mais direta uma discussdo acerca do processo de
escolarizacdo de criancas adoecidas, além disso, estipulamos um recorte de 10 anos

para escolha das producdes escolhidas para serem analisadas.
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5. OS ACHADOS DA PESQUISA: O QUE REVELARAM OS ESTUDOS JA
REALIZADOS

Os apontamentos dos estudos quanto as a¢fes pedagodgicas indicam que séo
necessarias outras ldgicas da educacao de estudantes com doencas crbnicas, desde
a temporalidade, até as praticas que sao desenvolvidas. Outro ponto que os estudos
mostram é o aspecto do desconhecimento por parte dos professores quanto as
doencas cronicas. As pesquisas demonstram as dificuldades enfrentadas no
acompanhemnto do curriculo, bem como todas as degradac¢fes que o adoecimento
pode ocasionar. Nas investigacdes mergulhamos por histérias que refletem a vivéncia
ndo somente do paciente com doenca crénica, como também do seus familiares e
pessoas inseridas nesse contexto. Alguns autores abordam suas experiéncias
pessoais com o diagnostico atreladas a conhecimentos cientificos, compartilhando e
demonstrando acbes que promovem melhoes alternativas para a aprendizagem e

permanéncia da crianca com doenca cronica na ambiéncia escolar.

5.1 APRESENTANDO OS ESTUDOS ANALISADOS

Figura 2. Dados da pesquisa: A crianca e 0 adolescente enfermos como sujeitos

aprendentes: representacdes de professores da rede regular de ensino no municipio
de Salvador-Ba. Silva, Maria Celeste (2009).

Analisar as representagfes de professores da Rede
Regular de Ensino de Salvador (municipal, estadual e
privada), acerca das possibilidades de ensino
aprendizagem de criancas e adolescentes enfermos

gue necessitem ou ndo de hospitaliza¢éo.
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A enfermidade existe quando se atribui a uma dada
experiéncia sensivel um conjunto de significados.
Nesse aspecto, a enfermidade ndo € um fato, mas
interpretacdo e julgamento de um conjunto de
informacdes heterogéneas vindas de um corpo
humano. (ALVES, 1994, p.96).

Alves (1994) diz que cabe notar que se a enfermidade
se inicia com a presenca de sintomas sejam corporais
ou mentais, ndo ¢é suficiente para assim
compreendermos que ela se derive a partir desta

experiéncia.

Estes achados atestam a necessidade de maior e
melhor interacdo e dialogo (intra e extra- instituicdes),
entre profissionais da Educacdo (professores,
coordenadores, diretores e técnicos da classe
hospitalar e escola regular) e da Saude (profissionais e
técnicos). Reforcam também a importancia de permitir
gque uma crianca ou adolescente embora doente,
exercite sua condicdo - intrinseca — de sujeito
aprendente e seja assim reconhecido como alvo
legitimo das politicas educacionais inclusivas.
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Pesquisa qualitativa inspirada por pressupostos da
etnografia de concepc¢éo fenomenoldgica analisada por
ANDRE, da etnopesquisa critica referenciada nos
estudos de MACEDO e na abordagem das
Representacdes Sociais, de MOSCOVICI e JODELET.
Utilizou-se como instrumento a entrevista

semiestruturada aplicada a oito professores.

Constatou-se que o0s professores manifestam
descrédito nas reais possibilidades de ensino
aprendizagens ofertaveis a criancas e adolescentes
hospitalizados que sdo ou que se tornardo alunos
potenciais das escolas regulares, principalmente em
razdo das condicbes emocionais e fisicas daqueles
individuos. Além disso, constatou-se que os professores
desconhecem a classe hospitalar enquanto modalidade
de atencdo dirigida a criancas e adolescentes
hospitalizados, assim como ndo reconhecem esses
individuos como sujeitos de direito da Educacao

Especial.

Fonte: Acervo da pesquisadora

Figura 3. Dados da pesquisa: Por uma lua inteira: o processo de reinsercao escolar

do aluno com anemia falciforme apos crise, com foco nas acdes pedagdgicas. Castro,
Antonilma (2014).
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Analisar o processo de reinsercéo escolar do aluno com
AF apés a vivéncia de crises, focalizando o
desenvolvimento das ac¢des pedagogicas dirigidas.

Duracao da condicdo de adoecimento definida a partir
de um diagnéstico, feito por um profissional especialista
na area, o grau de dependéncia na relacdo paciente,
profissional e servico de saude [...]
Condicdo morbida cuja duracao se estende por longo
tempo, e ndo raro, por toda a vida.

Acao discursiva, ou seja, quando o docente interage
com o discente com AF, estabelecendo pautas
interativas, conjuntamente pensadas para a reinser¢cao
do aluno no contexto escolar, apés crises [...]

Mediacéo, ou seja, a acdo de colaborar com o outro é
muito importante, pois se concretiza a acdo do aprender
com o outro. E quanto maior a quantidade de relacdes
mediadas, maior sera possibilidade de se concretizar a

acao do aprender.

Pesquisa qualitativa, por meio do estudo de multicasos
etnograficos. Foram utilizados como técnicas de coleta:
observacdo, entrevista, questionario e analise
documental. Seis escolas municipais e uma instituicao
de saude publica (amostra intencional) serviram de
lbcus de pesquisa. Professores, coordenadores,

diretores e mées constituiram-se sujeitos do estudo [...]

A condicdo da gravidade da AF e, consequentemente,
da sua complexidade no que tange a abordagem
escolarizante dos alunos com essa anemia esta
silenciada, porque a morbidade da AF ndo é tdo
explicita quanto as outras doencas cronicas, a exemplo

do cancer, diabetes e fibrose cistica. Assim este estudo
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conclui que a escola/professor ou transfere a
responsabilidade da acdo pedagdgica para a familia, ou
favorece a progressdo graciosa ou, ainda, ignora
disfarcadamente as necessidades educacionais do
aluno.

Fonte: Acervo da pesquisadora

Figura 4. Dados da pesquisa: Implicagbes da insuficiéncia renal crénica no processo

de escolarizagéo de criangas e adolescentes. Santos, Arianne (2013).

Descrever os impactos da insuficiéncia renal cronica

(IRC) que dificultam a continuidade do processo de
escolarizacao de criancas e adolescentes, analisando
as consequéncias biopsicossociais.

A doenca crbnica é causadora de mudancas estruturais
na vida dos individuos acometidos por ela e de seus
familiares, acarretando alteracdes irreversiveis no
desenvolvimento e importantes perdas no convivio
social.

De acordo com Maciel (1998) a doenga causa uma
desestruturacdo do equilibrio biologico, relacional e

psiquico do individuo [...]

As classes hospitalares possibilitam um contato com a
escolarizacdo fazendo com que o sujeito hospitalizado
der continuidade as suas atividades educacionais,
construindo um percurso cognitivo, emocional e social,
minimizando os prejuizos acarretados pelo seu

afastamento da sua escola de origem.




Fonte: Acervo da pesquisadora
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O Plano Nacional de Educagéo, Lei n°10.172/ 2001,
aponta para a constru¢do de uma politica nacional
voltada para uma escola inclusiva, tendo como um dos
objetivos principais “a construcdo de uma escola
inclusiva que garanta o atendimento a diversidade
humana”.

Abordagem qualitativa, através de revisao bibliografica,
tendo como base tedrica a concepcao Vigotskiana
(Vigotski 2007) de desenvolvimento humano. Foram
analisados 4 dissertacdes e 25 artigos correspondentes
as seguintes areas: Educacdo, 2 dissertacdes e 3
artigos; Psicologia, 5 artigos; Enfermagem, 8 artigos;
Medicina, 2 dissertacdes e 6 artigos; Nutricdo, 1 artigo;
Assisténcia Social, 2 artigos. Publicados nas bases de
dados SciELO e LILACS e disponiveis online.

Os estudos revelaram as dificuldades organicas,
psicolégicas e sociais acarretadas pela IRC que
prejudicam a permanéncia dos sujeitos na escola
regular, tendo a hemodialise como sendo a terapia de
substituicdo da funcéo renal que mais interfere na vida
do individuo em idade escolar. Revelam ainda o quao é
importante  professores e comunidade escolar
buscarem conhecer a doenca para minimizarem
problemas com a adaptagéo, visando garantir a

inclusao.

Figura 5. Dados da pesquisa: Aprendizagem significativa, mediacdo e inovagao

pedagodgica na classe hospitalar: configuracdes possiveis. Silva, Antoneide (2017).
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Analisar as praticas pedagdgicas vivenciadas na
classe hospitalar, instalada na Escola Hospitalar €
Domiciliarlrma Dulce.

O conceito da diade saude — doenca em que para
muitos a salude é a auséncia de doenca, entretanto,
para Almeida Filho (2011), essa € uma afirmacao no
minimo perigosa, isto por que o autor defende que o
objeto saude-doenca € estrutural e sistémico.

A influéncia positiva do ambiente da classe hospitalar,
que se caracterizou pela flexibilidade do tempo,
mostrando que ndo ha necessidade de estruturarmos o
tempo escolar com logica rigidal...] A inovacao
pedagdgica que diz respeito a organizacao pedagdgica
da classe por esta se apresentar multisseriada. Nessa
composicdo estrutural, o professor, 0s pais e
acompanhantes das criancas hospitalizadas se
constituiram mediadores da aprendizagem. A
multisseriagdo também proporcionou que a mediacao
entre pares acionasse processos de autoaprendizagem
e de autogestdo do conhecimento por parte dos
discentes e ainda a construcdo de uma aprendizagem

mais cooperativa.

De inspiracdo qualitativa o processo de investigagéo
metodoldgica que guiou a pesquisa em tela, foi pautado
em pressupostos tedricos da etnografia. Foram
utiizados para coleta de dados a observacédo
participante, entrevista ndo estruturada e analise
documental dos seguintes documentos: Plano de aula;
planejamento semestral; projeto de lei; relatorios.

A classe hospitalar apresenta um viés inovador por
trazer formatos e espacos diferenciados para o

aprender, que ora ocorriam na sala de aula ora nas
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enfermarias, tendo como eixo fundamental a mediacéo,
esta foi feita pelos pares, alunos mais aptos aos menos
aptos, pelo adulto, em muitas situacdes o professor e\ou
0s pais e acompanhantes.

Fonte: Acervo da pesquisadora

Figura 6. Dados da pesquisa: Escola promotora da saude - um projeto de qualidade

de vida. Lervolino, Solange (2009).

Investigar os conhecimentos, percepcoes e praticas dos
professores da Rede Municipal de Ensino de Vargem
Grande Paulista sobre os temas Saude e Educacao em
Saude. Para tanto foram selecionadas cinco escolas em
cinco diferentes regides geopoliticas, distribuidas
geograficamente de forma a representar todas as
regides da cidade, denominadas "Escolas-pélo".

Interferir no processo salde/doenca deve ser papel
desempenhado por todos os cidadaos, que, em
conjunto, devem para isso somar esforgos. Para que
essa interferéncia ocorra, € preciso compreender que 0
processo saude/doenca é fruto das relagdes do homem
com o meio fisico, social e cultural.

Assim sendo, "ser saudavel ndo pode ser apenas nao
estar doente, no sentido tradicional. Deve significar,
também, a possibilidade de atuar, de produzir a sua
prépria saude, quer mediante cuidados
tradicionalmente conhecidos, quer por acdes que
influenciem o seu meio incluindo a¢ées politicas para a

reducdo de desigualdades, educacdo, cooperacao

intersetorial e participacdo da sociedade civil nas
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decisfes que afetam sua existéncia para o exercicio da

cidadania”.

A educacdo em saude deve trazer aos alunos um
enfoque integral, em cada etapa de seu
desenvolvimento. Trabalhando com a autoestima das
criangas e jovens, com a capacidade de adquirir habitos
de higiene e de adotar formas de vida saudaveis, a
educacdo em salde ndo se limita a transmitir
informacdes de uma matéria especifica, mas busca o
desenvolvimento de conhecimentos, habitos e
habilidades que contribuam para a ado¢cdo de um modo
de vida mais saudavel.

As discussdes em grupo, os estudos de casos, 0s
projetos de trabalho comunitario que extrapolam os
muros escolares sao as técnicas preferidas para se
alcancar esses objetivos da educacao em saude com

um enfoque integral.

Foi realizado em duas fases, utilizando-se em ambas a
mesma metodologia: um questionario semiestruturado,
com questdes abertas e fechadas e a entrevista grupal
denominado grupo focal. Do seu desenvolvimento
participaram 20 professores que lecionavam no ensino
infantil ou fundamental. Apés a realizacdo da 1 a fase,
de diagnéstico inicial, e a discussao dos resultados com
a Secretaria da Educacdo, com as coordenadoras
pedagdgicas e com 0s professores organizou-se um
processo de Educacdo Continuada estabelecendo-se
uma relacéo de "Temas Geradores" em educacao e em
saude.

O diagnostico situacional permitiu o reconhecimento do
despreparo dos professores para atuar como agentes
de Promogdo da Saude na Escola, e a avaliagdo
permitiu concluir que a Educagdo Continuada pode
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atuar como ferramenta poderosa de transformacao de

pessoas e de seus locais de trabalho.

Fonte: Acervo da pesquisadora

Observamos nos quadros que todos os textos trazem o conceito de doenca
numa perspectiva socioantropolégica e biopsicossocial, isso significa que a doenca é
vista para além do adoecimento do corpo fisico, e estdo entremeadas por questbes
como moradia, saude, alimentacdo. Os objetivos centram-se em compreender as
praticas docentes frente as criancas com adoecimento e 0s impactos que a doenca
cronica pode causar a escolarizacao, ja as metodologias se assemelham por trazerem
entrevistas e estudos de caso que apontam resultados ligados a necessidade de

mudancas no curriculo.

5.2 OS IMPACTOS DA DOENGCA CRONICA NO PROCESSO DE ESCOLARIZACAO
E PROPOSICOES PARA SEU O ENFRENTAMENTO NOS CONTEXTOS DE
APRENDIZAGEM

A partir da leitura dos trabalhos foram construidas duas categorias para analise: (i) os
impactos no processo de escolarizacao e (ii) as possiveis acoes para oenfrentamento
das situacdes de adoecimento crénico no campo educacional, quais estdo descritas a

seqguir:

Figura 7. Principais impactos do adoecimento crénico no processo de escolarizacéo

e nos contextos de aprendizagem.

Mudanca na rotina pessoal:

O diagnostico causa impactos na vida do paciente, resultando em alteracdes na
rotina. Dessa forma, as prioridades séo revisadas e o tratamento deve ser
executado efetivamente. Para a crianca em periodos escolares, é desafiador manter
uma rotina “normal” com as necessidades que o diagnostico cronico demanda.
Tendo em vista que os horarios das medicacdes, as consultas, os internamentos, as

crises, ansiedade e medos, sao fatores que prejudicam o curso natural dos demais
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pilares da vida. O aluno enfrenta obstaculos de altos niveis, melhor dizendo:
problemas de gente grande. Isso condiciona a crianga a maiores responsabilidades

e afeta as relacdes do seu convivio.

O absenteismo e a dificuldade do acompanhamento do curriculo:

A rotina de tratamentos requer disponibilidade de tempo e comprometimento do
paciente, isso reflete na assiduidade das aulas. Com os internamentos e consultas
de rotina, pode ocorrer o absenteismo escolar e dessa forma, as dificuldades do
acompanhamento do curriculo. Significa dizer que, a crianca que precisa ausentar-
se por questdes de saude, tem o desempenho diminuido. Além do tratamento
requerer tempo, ha ainda os desgastes fisicos e mentais que desviam a atencao e

limita a performance escolar.

Baixa autoestima:

Dependo da patologia, gravidade e por requererem tratamentos continuos, as
doencas cronicas podem afetar diretamente a aparéncia fisica a curto e longo prazo,
por causa dos efeitos das intervencdes; cicatrizes, deficiéncias, queda capilar perda
ou aumento de peso, sdo algumas decorréncias que geram baixa autoestima. Em
se tratando da crianca com doenca cronica no ambiente escolar, essasalteracbes
fisicas fazem com que ela se sinta diferente dos demais colegas, gerando dessa

forma a descaracterizacdo da sua imagem, provindo angustias e limitando a

confianca de si mesmo.

Fonte: Acervo da pesquisadora

5.2.1 Mudanca na rotina pessoal

A rotina pessoal do paciente com doenca crénica € um dos aspectos que
sofrem desgastes, o adoecimento pode ser refletido ndo somente na aparéncia fisica
do paciente, como também notado em suas relacdes socias. Goffman (1982) pontua
gue o estigma € construido com base na visdo das pessoas de uma sociedade, que é
refletido em pontos positivos ou negativos, e sustentado com a ideia central de que o
mesmo provoca a degradacgao da identidade do sujeito. Nesse processo, a identidade
social é prejudicada, e o individuo assume uma conduta de isolamento frente as

relagcdes sociais. Assim, inicia-se um sentimento de incapacidade e descrencga de seus
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proprios conceitos e agoes.

Nesse sentido, a escolarizagcdo da crianca com doencga cronica sofre danos e
atrasos por causa das auséncias em favor da necessidade de cursar o tratamento.
Retornar as atividades apds o periodo de crises pode ser dificil, e é possivel que seja
necessario realizar um preparo interior/psicolégico a favor desse regresso. Roland
(1995), afirma que as doengas cronicas, promovem alteracdes emocionais e sociais

gue exigem constantes cuidados e adaptacoes.

Os tratamentos modificam o estilo de vida e estabelecem um processo de
cuidados continuos que mexem com os horérios de lazer da crian¢a, que na maioria
das vezes néo coincidem com a disponibilidade das demais. Pois, enquanto algumas
brincam e divertem-se o paciente com doenca cronica, envolvido por procedimentos
e medicacgdes, necessita de atendimento ambulatorial, essa rotina ocasiona prejuizos

socioemocionais.

O aluno com doenca crbnica e aluno saudavel possuem necessidades
semelhantes, porém, realizar as atividades associadas a rotina de tratamentos, requer
um nivel maior de dificuldade para a primeira crian¢a, além de provocar inUmeros
sentimentos. Bradford (1997) De Paula (1997, p. 46-47) citado por Santos (2013),

complementa citando as dificuldades do paciente com doenca crénica:

N&o posso explicar a confusdo enorme de sentimentos que afloram
nesses momentos. A aceitacdo da doenca, e ndo a resignagéo a ela
de forma passiva; o combate constante com todos os problemas
fisicos, as limitacbes como pessoa humana, a confrontacdo entre a
liberdade e a dependéncia; e, mais ainda, 0 medo da morte, tudo isso
€ um emaranhado [...].

Os conflitos que a doenca exprime, podem causar desordem em todos 0s
ambitos da vida do paciente; no ambiente escolar, as caracteristicas da doenca podem
ser aparente e despertar a curiosidade dos colegas. Isso provoca nha crianga
sentimento de tristeza, vergonha, desconforto e ainda a constrange por sentir-se
diferente. Chegando a ponto de questionar-se sobre o motivo da sua condicdo de
saude, sentindo-se frustrada e confusa, entrando em conflito sobre o porqué de

apenas ela encontrar-se naquela presente situacdo enferma.

Entendemos que cada paciente desenvolve sintomas em diferentes niveis
ainda que se tratando da mesma doenca, que as limitagbes ocasionadas por essas

sao enfrentadas de formas particulares, sabemos ainda que, o relacionamento com



35

pessoas que desconhecem os efeitos que a doenca cronica ocasiona ao individuo
pode se tornar invidvel pela incompreensdo dos danos causados, afetando
diretamente as relacdes sociais. Silva e Silva (2011, p. 46) citado por Santos

exemplificam:

Outra questdo que esta diretamente ligada aos relacionamentos de
amizade com alguém portador de uma enfermidade crbnica é a
dificuldade na compreensédo da fisiopatologia, do quadro clinico e
restricdes impostas pela doenca e sua terapéutica. Quando se trata de
jovens adolescentes, esse entendimento fica ainda mais dificultado,
pois nessa fase tudo é considerado como brincadeira, diversdo, ndo se
formula a questédo da gravidade do problema.

E na infancia e na adolescéncia que o diagndstico cronico pode ser sentido com
maiores intensidades, de modo que, sdo nesses periodos que as descobertas
acontecem, a curiosidade de si aflora e as relagdes dao inicio as liga¢des que a vida
proporciona. As possiveis sequelas da doenca expressa a sensibilidade do paciente
e pode haver incompreensao a respeito da situacdo desse. Ha sobre o paciente com
doenca cronica maiores responsabilidades em relacdo aos colegas da mesma faixa
etaria, tendo em vista os cuidados com a saude; a rotina de tratamento, os horarios
das medicacdes, consultas e internamentos exigem atencdo e comprometimento em
um periodo onde a Unica preocupacdo deveria ser viver sua joventude de forma

natural.

Santos (2013, p.35) complementa dizendo: “tendo a adolescéncia como um
periodo normalmente caracterizado por transformacdes fisicas, onde 0s sujeitos
buscam a aceitacao de si e principalmente dos outros, essas mudancas sado sentidas
com mais énfase.” Por vezes o0 sentimento de soliddo e abandono é presente e o
individuo sente-se distante da fase que gostaria de estar vivenciando. Com o
tratamento muitas mudancas ocorrem e a rotina pessoal sofre significativas
reparacdes, que vao desde as questbes ligadas a horarios do tratamento até a
construcdo de novas subjetividades, por parte da crianca adoecida, acerca de si, dos

outros, do mundo e da vida.

Em suma, as mudancas do diagnostico apresentam uma nova perspectiva de
vida para todos inseridos nesse contexto. Apesar das adversidades a reestruturacao
da nova realidade do paciente pode melhorar significativamente a relacdo deste com
o diagnostico. Entender, respeitar e aceitar a condigdo de saude é a forma literal de

viver a vida e percorrer 0S processos.

5.2.2 O absenteismo e a dificuldade do acompanhamento do curriculo
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Sabemos que a crianga com doenca cronica enfrenta dificuldades no processo
de escolarizacao e os principais fatores que comprometem o seu desempenho escolar
sdo os sintomas patoldgicos, bem como os efeitos colaterais das medicacbes e 0s
tratamentos que o diagnéstico exige. Para esse aluno, é desafiador manter a
assiduidade das aulas no periodo letivo, assim como também fazer o devido
acompanhamento da programacéo de atividades e provas da unidade. Nonose (2009,
p.37) trazido por Castro diz que:

A doenca crbnica impacta significativamente em muitas areas da
experiéncia educacional. O comparecimento a escola é problematico
porque os estudantes com doenca cronica faltam mais a escola do que
as criancas saudaveis e sao provaveis de terem até 50 por cento de
faltas [...]

Por isso alerta que a:

[...] frequéncia escolar para a crianga que desenvolve uma condi¢do
cronica de salde pode ser tdo critica para a sobrevivéncia sécio
emacional como o tratamento médico € para a sobrevivéncia fisica. A
escola pode representar o Unico lugar onde o estudante cronicamente
doente pode ser visto como uma crianca e estudante em lugar de um
paciente (idem).

As crises de doencas cronicas podem vir acompanhadas de muitas dores
fisicas, essas causam multiplos sofrimentos, a ponto de desviarem a atencéo do aluno
das questdes escolares e manté-lo com foco direcionado apenas ao tratamento. O
momento de dor descredibiliza todas as outras areas da vida, na dor nada mais
importa. Castro (2014, p.155) afirma que: “é importante destacar a forma como a dor
€ compreendida pelo paciente, pelos cuidadores e pelos profissionais, fatoque pode
concorrer para tratamentos positivos ou negativos. Araujo (2007, p.241) abordado por
Castro diz que se faz necessario compreender que varios sdo 0s sentimentos

aflorados em uma pessoa no momento da dor:
A depressao, insbnia, improdutividade, hostilidade, inapeténcia,
impaciéncia, irritabilidade, inatividade, ansiedade e descrenca do

tratamento sdo alguns destes sentimentos e que permeardo todo o
tratamento.

Nesse sentido, a dor pode ser também um fator contribuinte no absenteismo
escolar e problemas do acompanhamento do curriculo, pois nos momentos de dores
todo o foco € voltado para a recuperacao. A dor reflete a fragilidade da condicao de
saude do aluno e suas instabilidades podem gerar desmotivagéo. Castro (2014, p.156)

complementa:

A dor na condigdo de implicagdo clinica contribui sobremaneira para
marcar a presenc¢a do aluno em sala de aula, tornando-se elemento
que compromete a manutencdo da atencdo e concentragdo, aspectos
imprescindiveis para o0 desenvolvimento de situacdes de
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aprendizagem. Os professores muitas vezes minimizam 0s
sentimentos que séo vivenciados pelo aluno nos episodios de dor, os
guais trazem questdes relativas a subjetividade.

Vale salientar a importancia do conhecimento por parte da escola/professor a
respeito das crises que ocasionam dores fisicas ao aluno, visto que, essas podem
ocorrer em diferentes niveis a cada individuo. Tornando as eventuais auséncias do
contexto escolar incompreendidas e por muitas vezes desconsideradas. A presente
condicdo pode gerar interpretacfes inadequadas, onde a crianca € vista com
desinteressada e/ou pregui¢osa pelo corpo docente. Por fim, a escola/professor pode
contribuir com a permanéncia do aluno com doenga crénica no ambiente escolar no
periodo de crises; elaborando préaticas pedagdgicas educativas que garantam o direito
a frequéncia, mesmo apas os longos periodos de auséncias, sendo a crianca acolhida

e direcionada aos conteudos que fora prejudicado.

E imprescindivel que a escola entenda que o processo de ensino pode vir
acompanhado de infinitas possibilidades em seu contexto. Cada crianca é Unica e
possui suas singularidades, podendo essas serem transportadas para a rotina na sala
de aula. Ceccim (1999) afirma que “para além das necessidades emocionais e
recreativas, € preciso destacar as necessidades intelectuais (...) reconhecer que 0s
processos que organizam a subjetividade, organizam e sdo organizados por efeito de
aprendizagem”. Skliar (2006, p.10), garante que é primordial e importante refletir uma

educacéo justa e sem limitacdes:

[...] ndo estou falando simplesmente do direito & educacgao que também
assiste as criancas especiais; ndo é que estas tenham que ir, como
todos os demais & escola, a instituicdo escolar entendida como um ente
fisico, material. Estou afirmando que este direito deve ser analisado
avaliado e planificado conjuntamente a partir do conceito de uma
educacdo plena, significativa, justa, participativa; sem as restricdes
impostas pela beneficéncia e a caridade; sem a obsessao curativa da
medicina; evitando toda generalizacdo que pretenda discutir educacgéo
s0 a partir e para as miticas criangas normais.

O contacto com as questdes que envolvem o contexto escolar junto a
educacao, resgata o0 animo da crianca para participar das aulas, faz sentir-se produtiva
e apta alidar com as questdes do dia-a-dia. A escola pode ser 0 Unico ambiente onde
ela seja/sinta-se como realmente crianca € ndo como um paciente que requer
cuidados continuos. Porém, os profissionais da educacédo estariam preparados para
auxiliar a crianca com doenca cronica? Qual seria a conduta ideal a ser adotada? A
escola estaria habilitada a receber o aluno ap6s o periodo de crises e/ou

internamentos?



Além desses aspectos, Kosinski (1997) aponta o aspecto da gestédo
educacional, pois os 6rgaos publicos ndo oferecem uma politica de gestao
atenta aosprocessos de saude discente, para instrumentalizar a acdo do
trabalho dos professores. Gestdo que pensa numa politica curricular que
enxerga as criancas em adoecimento, que promove estratégias para o
acolhimento e redimensionamento daspréaticas pedagodgicas para atender as
necessidades da crian¢ca adoentada.

As perdas nos periodos de escolarizacdo podem ser irreparaveis,
comprometendo o desenvolvimento da crianga. Os pacientes que requerem
cuidados continuos com a satude merecem ser vistos como aluno potencial,
estes possuem os mesmos direitos educacionais dos demais colegas, suas
auséncias sao justificaveis e por isso todo conteudo perdido deve ser
reparado em uma melhor oportunidade, assim, ndo havera danos a

escolarizacao deste.

5.2.3 A baixa autoestima

A autoestima do paciente com doencga cronica é também um dos
aspectos que sofrem prejuizos. Os efeitos da doenca podem causar
inimeras alteracbes fisicas e até mesmo motoras, em determinadas
situaces, modificando a aparéncia. Ou seja, 0s impactos da doencga causam
insegurancas e descrédito. Vieira e Lima (2002, p. 558) abordado por Santos
afirmam ainda que, este ataque a aparéncia fisica faz com que o individuo

nutra sentimentos de inferioridade.

Em algumas situacdes, os colegas de classe podem subestimar a
capacidade da crianca bem como tecer comentarios direcionados a sua
aparéncia fisica e/ou capacidade de produzir. CARVALHO R. (2006) afirma
gue, a exclusdo social pode ser caracterizada por preconceitos das
diferenciacdes de caracteristicas dos individuos. Ela pode estar associada
tanto a caracteristica fisica, como também a econdmica. Goffman (1982)
acrescenta que quanto maior as diferencas fisicas, mais forte sera o estigma

sobre esse individuo. Quanto mais as diferencas forem perceptiveis e

38



39

acentuadas em pessoas estigmatizadas em relagdo as demais, mais

excluidas elas serao.

O adoecimento reflete a fragilidade do ser humano, para a crianga, ver
0 seu corpo ser afetado e modificado, causa desanimo e profundo
desinteresse por sua propria rotina. Alguns pacientes sentem-se devastados
guando as consequéncias da doenca sao refletidas no corpo, essas

alteracdes interferem também na sua forma de enxergar a vida.

6.1 AS ACOES PARA O ENFRENTAMENTO

Figura 8. As acbes para o enfrentamento

As escolas promotoras de saude:

Nas pesquisas realizadas, encontramos ac¢des que viabilizam o processo de
escolarizacdo da crianca com doenca cronica. As escolas promotoras de saude,
revelaram melhorias significativas na saude dos alunos, na saude dos seus
familiares e também na saude de pessoas nas comunidades. As escolas
promotoras de saude priorizam a existéncia de um ambiente que busca manter
uma aprendizagem voltada ao desenvolvimento da saude, analisando todas as
formas de proporcionar bem-estar para todos. No curriculo sdo abordados
conteudos a respeito de saude, com ac¢des de visitas dos profissionais de saude,
gue levaminformacdes a respeito de como manter-se saudavel; é intencionado um
ambiente mais favoravel, composto por programas de nutricdo e alimentacéo
saudavel; sdo adicionados programas que beneficiam a saude fisica e mental; além

de serem aplicadas politicas para o bem-estar do individuo.
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As classes hospitalares:

As classes hospitalares foram também uma proposta que encontramos para o
enfrentamento no processo do adoecimento cronico. Essa medida demostrou
grandes contribui¢des tanto no desempenho como na diminui¢éo do sofrimento na
hospitalizacéo, pois, no periodo do internamento, a crianga pode sentir-se aflita e
ansiosa. No processo de atendimento pedagdgico educacional nas classes
hospitalares, as aulas sdo ministradas no proprio ambiente onde ocorre o
tratamento de saude da crianca, ou seja, o processo de ensino acontece no periodo
de internamento no hospital. Uma escola no ambiente hospitalar permite a crianca
doente conservar os lagos com sua vida anterior ao internamento, agrega valor a
vida do aluno/paciente e tem um papel importante no ambito sociopolitico. Visto
gue, o Intuito principal do tratamento sempre sera a melhora significativa do
paciente e isso inclui também sentir-se util e capaz de realizar atividades comuns

do dia-a-dia.

Através das pesquisas realizadas encontramos duas proposicdes para 0
enfrentamento do adoecimento crénico na fase da escolarizagcdo da crianca: As
Escolas promotoras de Saude e as Classes hospitalares, estas demonstraram
possibilidades viaveis para o enfrentamento com o olhar voltado para a garantia do

direto de aprender.

6.1.1 As escolas promotoras de saude como possibilidade para o enfrentamento

dos impactos da doenca crénica na escolarizacéo

Nos estudos foi evidenciado a proposi¢cdo de uma das autoras, na direcao das
escolas promotoras de saude. Essa autora se referenda nos documentos oficiais de
educacédo, em especial os Parametros Curriculares Nacionais-PCNS. Nos valemos
das ideias dessa autora e de outros estudos que referenda a necessidade de se

implementar uma educacao voltada para saude.

Os parametros Curriculares Nacionais ja sinalizavam a possibilidade de
pensarmos sobre uma educacdo voltada para saude, quando da sua publicacédo
colocou a saude como tema transversal, isso por compreender que a educacao para

a saude € um meio para compreensdo dos direitos a cidadania (BRASIL, 1987). Vale
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pensar que levar a compreensao de saude para o ambiente escolar uniformiza ideais
e promove bem-estar, pois uma escola promotora de saude visa o fortalecimento de
um ambiente mais seguro e saudavel para os alunos, professores, pais e a

comunidade. Segundo a autora:

As atividades da escola promotora da saude devem estar norteadas
para a construgdo de conhecimentos e desenvolvimento de destrezas
gue capacitem os alunos para a prevencao de doencas e agravos a
saude, evitando comportamentos de risco, bem como preparando-os
para cuidar de sua prépria saude. Devem também, servir para formar
jovens e criangas com espirito critico, capazes de refletir sobre a
situacdo social na qual estdo inseridos, seus valores e 0s modos de
vida que favorecem ou colocam em risco a saude e o desenvolvimento
humano (LERVOLINO, 2000, p.54).

A ideia central das escolas promotoras de saude carrega como componente
basico a educacdo em saude. O ambiente requer um espaco saudavel e promotor da
saude, levando em consideragcao os aspectos politicos, sociais, emocionais, fisicos,
econdmicos e espirituais. Segundo Lervolino (2000, p. 39): “A educagao em saude
deve sempre ser planejada a partir da realizacdo de um diagnadstico situacional, que
devera levar em conta as necessidades, as especificidades, 0s interesses e as

percepcdes da populagao.”.

A escola promotora de saude mantém uma busca constante a respeito de um
estilo de vida, de aprendizagem e de trabalho favoravel ao desenvolvimento da saude,
tendo como principal finalidade a contribuicdo do desenvolvimento da saude, da
educacéo para a saude dos alunos e da comunidade. A partir dessas ideias, podemos
refletir a importancia da existéncia de um o curriculo que aborde contetdos a respeito

de saude nas escolas. Lervolino (2000, p. 40) aponta que:

A educacdo em saude deve trazer aos alunos um enfoque integral, em
cada etapa de seu desenvolvimento. Trabalhando com a autoestima
das criancas e jovens, com a capacidade de adquirir habitos de higiene
e de adotar formas de vida saudaveis, a educacdo em saude ndo se
limita a transmitir informa¢des de uma matéria especifica, mas busca
o0 desenvolvimento de conhecimentos, hébitos e habilidades que
contribuam para a adocao de um modo de vida mais saudavel.

Um ambiente escolar promotor de saude implementa métodos que
compreendem uma acdo fundamental no fortalecimento da participacdo de uma
comunidade, resultando no resgate de valores e consciéncia social. Harada (2001 p.4)

complementa:

Escola Promotora de Saude € a escola que tem a visao integral de ser
humano, que considera as pessoas, em especial as criangas e
adolescentes dentro de seu ambiente familiar, comunitario e social. Ela
fomenta o desenvolvimento humano saudavel e as relacdes
construtivas e harménicas, promove aptiddes e atitudes para a sadde,
conta com um espaco fisico seguro e confortavel, com agua potavel e
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instalagbes sanitarias adequadas, e uma atmosfera psicologica
positiva de aprendizagem. Ela promove autonomia, a criatividade e a
participagéo dos alunos, bem como de toda comunidade escolar.

Além de todos os efeitos positivos das escolas promotoras de saude, podemos
também notificar a importancia dessa abordagem em relagédo a crianca com doenca
cronica no retorno desse aluno ao convivio na escola, porque possibilita a reflexao de
acOes préticas a respeito da sua condicdo. Nesse sentido, a crianca faz importantes
descobertas no espaco escolar, quais possibilitam uma maior compreensao no
enfrentamento do diagndstico. Essas praticas sdo também via de acesso a
conhecimento para 0s colegas que nao necessariamente convivem com uma doenca
crbnica, mas, necessitam entender a respeito, pensando em um melhor
relacionamento na convivéncia diaria, afinal a educacao inclusiva destréi todas as

barreiras existentes entre os escolares.

E comum que ap0Os os periodos de internamento a crianca possa se sentir
deslocada e até mesmo prejudicada no processo de reinsercéo escolar, € importante
assegurar e garantir acdes que viabilizem o acesso, ingresso e permanéncia nas
escolas, Carvalho (2004). Em algumas situacfes o diagndéstico gera bloqueios que
limitam, ocasionando incompatibilidade no raciocinio em comparacdo aos demais
colegas, além das desigualdades no acesso ao conteudo, pois a crianca necessita
conciliar a rotina de tratamentos com os estudos. Alves e Palmeirdo (2019, p.6)
indicam a necessidade de processos educacionais que busquem a igualdade de fato

e de direito e nao s6 a formalidade colocada dentro da lei.

A escola promotora de saude traz o olhar atento as questdes curriculares para
aqueles que se encontram em adoecimento cronico, para que os alunos ndo se
percam nesse percurso escolar. Na escola promotora de saude o professor pode
contribuir com a permanéncia do aluno no ambiente escolar também no periodo de
crises; elaborando praticas pedagdgicas educativas que garantam o direito a
frequéncia, mesmo apos os longos periodos de auséncias, sendo a crianca acolhida

e direcionada aos contetdos que fora prejudicado.

Essa escola traz ainda a proposicdo de viabilizar conteddos que contribuam
com o rendimento e o desempenho do aluno, € uma das condutas que a comunidade
escolar pode adotar, pensando em manter o interesse da crianca voltado a rotina de
estudos. O profissional de educacdo consegue resgatar o animo desse escolar

trabalhando conteddos que se adaptados a sua realidade, terdo um bom aproveita-



43
mento do individuo. Neste sentido, sabendo conduzir a situacdo, épossivel que haja

um bom desempenho apesar da circunstancia. Rodrigues, (2014, p.6) alerta para a
formacgao docente ao dizer que:

A reflexividade possibilita a modificacdo ndo somente da realidade
atual, como também das interven¢cdes no processo ensino-
aprendizagem. O ser professor € uma construcdo que ocorre no
decorrer do percurso profissional, por isso hdo se devem estabelecer
formas de analises isoladas da construcao identitaria, mas, sobretudo,
olhar critico acerca de todo o processo. Vale ressaltar formagédo e a
identidade s@o termos que se encontram imbricados no contexto
pessoal e profissional.

Essa reflexividade contribui para a construcdo de uma pratica em que a
realidade se faz presente, nesse sentido o professor podera abordar conteddos que
ensinem cuidados com a saude, esses cuidados no ambiente escolar, além de gerar
inimeras contribuicdes na formacéo do aluno, normaliza o “falar” a respeito de saude-
doenca, desmistificado e quebrando estigmas. De certo isso acaba por fortalecer o
animo da crianca adoecida e a ajuda a se sentir predisposta para aprender.

Os estudos mostraram que uma escola promotora de saude se transforma num
elo entre a crianca e 0 seu universo -a aprendizagem. Segundo HORN, SILVA e
ABREU (2009), durante o desenvolvimento da aprendizagem de uma crianca é
necessario que ela esteja motivada, a fim de que crie interesse por aquilo que Ihe é
proposto, nesse sentido a figura do professor € marcante. Ser professor transcende o
saber, sua empatia e empenho em participar e acolher as dificuldades enfrentadas
pela crianca com doenca crénica, podem mudar o rumo do destino que antes estaria
estremecido. Aranha (2004, p. 45), traz um olhar para 0 SER PROFESSOR, ela diz que
esse sujeito precisa “(..) ser capaz de desenvolver uma pedagogia afetiva e ao mesmo

com responsabilidade na garantia do direito de aprender.

6.1.2 As classes hospitalares como possibilidade de dialogo entre educacéo e
saude

Ainda que os autores estudados nao apontem diretamente as classes
hospitalares como medida para o enfrentamento dos impactos causados pela doenca
cronica na escolarizacéo, nas nossas leituras inferimos que essa possibilidade existe
e é extremamente promissora. Dissemos isso por entendermos que, no momento em
gue o ambiente hospitalar compreender e implementar as classes hospitalares estas

servirdo de ponte entre o processo de adoecimento/tratamento e a aprendizagem es-
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colar através do didlogo entre o professor da escola regular e o professor da classe

hospitalar, mas o que o que € mesmo uma classe hospitalar?

A classe hospitalar garante que as criancas e adolescentes hospitalizadas
possamestudar, independentemente do tipo de doenca que as tenham acometido,
nesse sentido entendemos que a educacao e a saude podem estar interligadas tendo
em vista a escola no hospital, mas como e em que contexto surge? Segundo Silva
(2017, p.10):

A classe hospitalar se insere no campo educacional brasileiro através da
Politica Nacional de Educacao Especial (MEC, 1994) através da resolucao do
Conselho Nacional de Educacdo\Camara de Educacdo Basica n. 02 de
2001(MEC, 2001) e ainda pelos Direitos das Criancas e adolescentes
hospitalizados (Resolugdo CONANDA n.41 de 1995), que preconiza “o direito
de desfrutar de alguma forma de recreacdo, programas de educacdo para
saude, acompanhamento do curriculo escolar, durante sua permanéncia no
hospital” e ainda um documento apontado pelo MEC contendo diretrizes
gerais para o funcionamento do atendimento hospitalar e domiciliar intitulado:
Classe Hospitalar e Atendimento Pedagdgico Domiciliar: orientacbes e
estratégia.

Esse aparato legislador citado pela autora garante 0 acesso a essa politica,
isso contribui para alicercar o direito e diminuir o sofrimento na hospitalizacéo, pois,
no periodo do internamento, a crianca pode sentir-se aflita, com medo e ansiosa diante
das dificuldades, Silva (2017, p.09) complementa: “tais como: o uso de medicacdes
intravenosas, de exames laboratoriais, de imagem, e outros procedimentos invasivos
gue restringem a atuacdo desses sujeitos em um espaco extremamente delimitado:
as enfermarias.”. Perceber a presenca do professor no ambiente hospitalar pode
trazer beneficios ao tratamento e melhora na condi¢do de saude do paciente levando
em consideracdo as boas memorias que o professor pode resgatar. Fonseca (2003),
indica que o profissional da educacédo pode influenciar o comportamento da crianca

hospitalizada através da interacao.

Uma escola no hospital permite & crianca doente conservar os lagos
com sua vida anterior & internag&o. E um lugar neutro, resultado de um
projeto de futuro, pois a crianca, depois de sua hospitalizacéo,
retomard sua vida normal de crianga. A classe agrupa criangas de
idades diferentes: o professor desenvolve com elas uma pedagogia
tendo em conta ao mesmo tempo a capacidade psiquica das criancas
doentes e seus diferentes niveis de escolaridade (REINER-
ROSENBERG, 2003, p. 21).

O processo de atendimento pedagogico educacional nas classes hospitalares
acontece de modo que, as aulas sejam ministradas no préprio ambiente onde ocorre
o tratamento de saude da crianca, ou seja, 0 ensino ocorre no periodo de internamento
hospitalar. O Ministério da Educacéo (ME), reconheceu o termo Classe Hospitalar e a

Secretaria de Educacao Especial (SEESP), criou um documento que prop0s a regula-
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mentacdo da oferta do atendimento pedagdgico em ambientes hospitalares e
domiciliares. Brasil (2002, p.13):

[...] elaborar estratégias e orientagbes para possibilitar o
acompanhamento pedagogico educacional do processo de
desenvolvimento e constru¢do do conhecimento de criangas, jovens e
adultos matriculados ou n&o nos sistemas de ensino regular, no &mbito
da educacéo basica e que encontram-se impossibilitadas de frequentar
escola, temporaria ou permanente e, garantir a manutencéo do vinculo
com as escolas por meio de um curriculo flexibilizado e/ou adaptado
favorecendo seu ingresso, retorno ou adequada integragdo ao seu
grupo escolar correspondente, como parte do direito de atencéo
integral.

A classe hospitalar pode agregar valor ao tratamento do aluno/paciente, além
de ser importante no &mbito sociopolitico. Ceccim e Fonseca (1999) complementama
respeito das possibilidades que o conhecimento proporciona e direciona para a
crianca ter uma melhor compreensao da sua condicao de saude, além de preserva-la
das possiveis subordinacdo. A organizacao da assisténcia hospitalar visa assegurar
0 acesso ao lazer, a convivéncia com o externo e acesso a dados no que diz respeito

ao processo do adoecimento. Nessa diregdo, Carvalho et al (2006, p.14) ressalta:

A Classe Hospitalar no contexto da educacgéo especial busca recuperar
a socializacdo da crianca por um processo de inclusdo. A crianca tem
de ser considerada em toda a sua globalidade dentro do hospital, pois
ela € o centro em torno da qual a acdo e a reflexdo de todos deve se
organizar. Quaisquer que sejam as razbes da hospitalizacédo
envolvendo doencas graves ou benignas, agudas ou cronicas,
caracteriza-se para a crianga e ao adolescente em uma experiéncia
dolorosa e dificil.

Ja conhecemos os desgastastes que o adoecimento ocasiona, bem como as
guestdes que envolvem o ambiente hospitalar; as paredes do hospital, o convivio com
pessoas enfermas, as incertezas, os medos e as emocdes afloradas, todos esses
aspectos influenciam diretamente a vida da crianca adoecida. A rotina escolar também
enfrenta diversas mudancas e as auséncias por causa do internamento impossibilitam
ainda mais a escolarizacdo da crianca. Pensando sobre essa questdo, € possivel
direcionar para o ambiente hospitalar possibilidades de abordagens sobre educacéao,
levando em consideracéao a existéncia da classe hospitalar, que contribui positivamente

no enfrentamento do estresse do internamento.

Em relacdo as metodologias de atendimento escolar nas classes hospitalares,
essas podem possuir exigéncias diferentes da escola comum. Sabemos que algumas
dificuldades poderdo existir e precisardo ser enfrentadas, porém, entendemos a
necessidade e a importancia da existéncia das classes hospitalares no ambiente

hospitalar pois o intuito principal do tratamento sempre sera a melhora significativa do
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aluno/paciente e isso inclui também sentir-se Util e apto para realizar as atividades

diarias/escolares.

Ceccim (1999), coloca que é importante manter o ensino de contetdos da
escola de origem da crianca vigente nas praticas pedagogicas do dia- a-dia, além de
trabalhar as atividades complementares de acordo com as faixas etarias das criancas,
sempre priorizando o ensino e o pedagdgico-educacional, ndo somente pensando na
experiéncia escolar, como também no desenvolvimento e na educacdo da crianca
hospitalizada. Enfim, a representacdo da escola somada as experiéncias que
proporciona, melhora significativamente o quadro clinico da crianga hospitalizada e a
possibilita dar continuidade aos seus estudos sem prejuizo.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Vimos que a educacao e saude se diferenciam em seus campos de estudos
especificos, todavia se conectam. Essas conexdes acontecem quando séo priorizados
o bem estar do individuo. Nas pesquisas realizadas, percebemos o conceito de salude
historicamente ligados a questdes religiosas e de magias, com a ideia de que a doenca
era advinda como forma de castigo, acometendo o individuo ao adoecimento como
forma de punigéo por desobediéncia de algum mandamento divino. Essas questdes
explicadas historicamente, sdo também percebidas na sociedade atual, entretanto, o
conceito de saude apresentado pelas pesquisas aponta para uma ideia
socioantropologica que percebe a saude como fenbmeno integral, em que nele

perpassam questdes ligadas ao aceso a direitos sociais.

Considerando o propésito desta analise, que visa investigar os impactos
causados pelo adoecimento crénico no contexto da escolarizagéo, verificou-se que
algumas doencas crbnicas sdo caracterizadas por progressao e cursamfases ao longo
davida,esses estagios quando manifestados, alteram a rotina, modificam os aspectos
fisicos e mentais do paciente, causam ainda medo, angustia e desanimo. Ou seja, 0
processo de ensino-aprendizagem sofre danos de acordo com as fases do
adoecimento e esses desgastes prejudicam a rotina do contexto escolar. Além disso,
a rotina pessoal, a baixa autoestima e 0 absenteismo escolar também demonstraram

dificultar o desempenho e acesso do aluno a escolarizacao.

No momento em que optamos pela abordagem sobre doenagas crénicas no
ambiente escolar, encontramos dificuladades na identificacdo dessas pelos
profissionais de educacao, tendo em vista a falta de informacao a respeito do que é
uma doenca croénica. Pensando a respeito dessa questdo, a oferta da educacédo
continuada para educadores pode ser uma conduta relevante para uma melhor
instrucdo, pois a formacdo e atualizacdo dos conhceimentos desses profissionais
proporciona maiores experiéncias e viabiliza o saber. O mundo muda o tempo todo,
as normas se atualizam e a graduacao nao é suficiente para manter um profissional
instruido por um longo periodo de tempo. A formacdo continuada permite que o

professor aprimore cada vez mais seus conhecimentos e melhore suas praticas peda-
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gogicas, no ambiente escolar onde ela acontece o professor compreende com clareza
as questdes do contexto educacional, além de contornar as adversidades que podem

surgir na sala de aula.

Para o enfrentamento dos impactos do adoecimento cronico, encontramos
acOes que viabilizam o processo de aprendizagem. Nesse direcionamento,
entendemos as escolas promotoras de saude e as classes hospitalares como
possibilidades para que ocorra o ensino, essas medidas demonstram-se eficazes no
gue diz respeito a permanéncia e acesso do aluno a educacéo.

O conhecimento compartilhado a partir das pesquisas realizadas
demonstraram a importancia da abordagem a respeito deste tema, analisando do
ponto de vista pedagdgico, percebemos como via de acesso para profissionais de
educacdo manusearem o curriculo do escolar com doenca cronica. Visto que, esse
trabalho possibilitou consolidar a visdo de que a doenca afeta e dificulta a
escolarizacao do individuo, entretanto com a reestruturacao curricular é possivel que
0 processo de ensino-aprendizagem aconteca sem danos. Visualizando do ponto de
vista do paciente com doenca crbnica, percebemos as proposicdes que garantem o
direito aoensino, aléem do acesso a um ambiente estruturado com profissionais
habilitados.

Os dados possibilitaram visualizar os pontos centrais das pesquisas e
evidenciar a importancia educacional, social e a contribuicdo da descoberta de si
mesmo no enfrentamento do adoecimento cronico. Além disso, as pesquisas ja
realizadas proporcionam o despertar do interesse para pesquisas a respeito de saude
no campo educacional. Considera-se, portanto, a relevancia deste trabalho no sentido

de contribuir a futuras pesquisas e somar as pesquisas ja realizadas.

Por fim, os processos/fases do adoecimento crénico ressignifica e possibilita o
despertar da busca por uma educacéo inclusiva e justa para todos. Frente a nos,
pacientes com doenca crbnica, o desenvolvimento educacional é possivel e as
dificuldades do seu contexto podem ser enxergadas como mais um degrau da extensa

escada chamada: vida.
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