PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE E DESENVOLVIMENTO
NA REGIAO CENTRO-OESTE

LAYNARA SOARES VILAGRA

A SUBJETIVIDADE DA CRIANCA HOSPITALIZADA FRENTE AO
ADOECIMENTO E SUAS IMPLICACOES NO PROCESSO EDUCACIONAL

Campo Grande/MS
2022



PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE E DESENVOLVIMENTO
NA REGIAO CENTRO-OESTE

LAYNARA SOARES VILAGRA CUPEHINSKI

A SUBJETIVIDADE DA CRIANCA HOSPITALIZADA FRENTE AO
ADOECIMENTO E SUAS IMPLICACOES NO PROCESSO EDUCACIONAL

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pés-
Graduacdo em Saude e Desenvolvimento na
Regido Centro Oeste da Universidade Federal
de Mato Grosso do Sul, como parte dos
requisitos para a obtencdo do titulo de Mestre
sob a orientacdo da Dra. Milene Bartolomei
Silva.

Campo Grande/MS
2022



LAYNARA SOARES VILAGRA

A SUBJETIVIDADE DA CRIANCA HOSPITALIZADA FRENTE AO ADOECIMENTO E
SUAS IMPLICACOES NO PROCESSO EDUCACIONAL

Dissertacdo apresentada ao Programade
Pds-Graduacgdo em Saude e
Desenvolvimento na Regido Centro
Oeste da Universidade Federal de Mato
Grosso do Sul, como parte dos
requisitos para a obtencdo do titulo de
Mestre sob a orientacdo da Dra. Milene
Bartolomei Silva.

BANCA EXAMINADORA

Profa. Dra. Milene Bartolomei Silva - Presidente - (UFMS)

Profa. Dra. Jucelia Linhares Granemann de Medeiros (UFMS)

Prof. Dr. Valdir Aragao do Nascimento (ANHANGUERA)




DEDICATORIA

Dedico este trabalho a todos os
professores que trabalham em
hospitais, pelo compromisso com o
atendimento escolar as criangas
hospitalizadas com cancer



As criangas vitimadas pelo cancer, com as quais estabeleci contato, dedico o0 poema abaixo

Anunciaram que VOCcé morreu.

Meus olhos, meus ouvidos testemunham:
A alma profunda, néo.

Por isso ndo sinto agora a sua falta.

Sei bem que ela vira (Pela forca persuasiva do tempo).
Viréa stbito um dia,

Inadvertida para os demais

Por exemplo assim:

A mesa conversardo de uma coisa e outra

Uma palavra lancada a toa

Batera na franja dos lutos de sangue,

Alguém perguntara em que estou pensando,

Sorrirei sem dizer que em vocé

Profundamente.

Mario Quintana
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RESUMO

A crianga que se encontra enferma e ocupando um leito de hospital passa por
experiéncias traumaticas, como o enfretamento da doenca que a fragiliza fisica e
psicologicamente. A soliddo dos corredores dos hospitais, bem como a impessoalidade
que caracteriza o ambiente hospitalar, muitas vezes contribui negativamente com o
tratamento e a recuperacgdo dessas criangas. Nesse contexto, a presenca do professor e
a continuidade das atividades escolares nos hospitais emergem como instrumentos
pedagogicos que, dentre outras possibilidades, funcionam como parte das terapéuticas
acionadas para debelar as enfermidades e suas consequéncias. O trabalho aqui
apresentado buscou elencar e compreender, por meio da andlise de conteudo, a
subjetividade de criangas internadas para tratamento de neoplasias em um hospital de
Campo Grande/MS, bem como procurou entender as implicacdes que a condigdo de
interno para tratamento de salde acarretaram — e a carretam — ao processo educacional.
Como estratégia metodoldgica para a captacdo de dados foram empregadas a analise
bibliografica e entrevistas semi estruturadas e livres. Para compreender o universo
subjetivo das criancas participes deste estudo utilizou-se da analise de conteudo e suas
concepcOes técnico-analiticas. Conclui-se que o ensino ministrado nos hospitais por
professores capacitados favorece o tratamento, auxiliando na melhora da condicéo
psicoldgica dos alunos enfermos.



ABSTRACT

The child who is sick and occupying a hospital bed goes through traumatic experiences,
such as coping with the disease that weakens him physically and psychologically. The
loneliness of hospital corridors, as well as the impersonality that characterizes the
hospital environment, often contributes negatively to the treatment and recovery of
these children. In this context, the presence of the teacher and the continuity of school
activities in hospitals emerge as pedagogical instruments that, among other
possibilities, work as part of the therapies used to overcome the diseases and their
consequences. The work presented here sought to list and understand, through content
analysis, the subjectivity of children hospitalized for treatment of neoplasms in a
hospital in Campo Grande/MS, as well as sought to understand the implications that
the condition of intern for health treatment entailed. — and carry it — to the educational
process. As a methodological strategy for capturing data, bibliographic analysis and
semi-structured and free interviews were used. To understand the subjective universe
of the children participating in this study, content analysis and their technical-analytic
concepts were used. It is concluded that the teaching given in hospitals by trained
teachers favors treatment, helping to improve the psychological condition of sick
students.
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INTRODUCAO

O cancer, dentre as doencgas crbnicas, ressalta-se pela sua crescente incidéncia e
inimeras repercussdes na vida da crianca que experiencia a doenca. Essa morbidade pode ser
definida como um grupo de varias doencas que acomete criangas e adolescentes de 0 a 19 anos
e tem como semelhanca a proliferacdo rapida, desordenada e descontrolada de células
modificadas; e que pode ocorrer em qualquer 6rgdo ou sistema, prejudicando seu
funcionamento (SILVA et al., 2009a).

Tao significativo quanto o tratamento do cancer em si, € a atencdo dada aos aspectos
emocionais alterados pela acdo da doenca, visto que a crianga hospitalizada deve receber
atencdo integral. A cura ndo deve se fundamentar somente na recuperagdo biologica, mas
também no bem-estar e na qualidade de vida da crianga. Dessa maneira, desde o inicio do
tratamento, ndo ha possibilidade de faltar ao paciente e a sua familia 0 apoio emocional
necessario, e que envolve o comprometimento de uma equipe multiprofissional envolvidos no
apoio a saude da crianca e sua familia.

Para Motta (2004), experienciar o cancer para a crianca € desestruturante; pois provoca
uma ruptura no seu crescimento e desenvolvimento, o que exige que ela se redimensione como
ser-no-mundo. A autora reitera também que viver o processo de hospitalizacdo gera ansiedade,
sentimento que acarreta alteracdo das percepgdes, emogdes e compreensdo dos pequenos sobre
suas vivéncias.

Fatores psicossociais que permeiam o processo saude-doenca em criangas com cancer
incluem o afastamento da casa, da familia, dos amigos e da escola, bem como as mudancas
existenciais sofridas pela crianca durante a convivéncia com o diagndéstico de cancer, dentre as
quais as da autoimagem, devido as alteracGes que ocorrem no corpo como consequéncia do
tratamento (ANDERS; SOUZA, 2009).

Quando uma crianca ou adolescente esta em situacdo de fragilidade, necessita de uma
escuta mais sensivel dos profissionais da salde, e a atividade educacional também fica embutida
nesse compromisso. O direito da continuidade da escolarizacdo se integra a manutencao da
salide psiquica da crianca doente.

De acordo com Ortiz e Freitas (2001), discutir sobre educacéo refletindo na diversidade
nos leva a préaticas educativas em espaco considerado ndo convencional, por profissionais

igualmente considerados ndo convencionais. Partindo desse preceito podemos falar em escola
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no hospital, contando com profissionais com formacdo em nivel de pos-graduacdo e
qualificacdo pedagogica para o exercicio dessa modalidade de ensino.

Sandroni (2008) ressalta a importancia do atendimento pedagdgico em ambiente
hospitalar e como essas atividades promovem o desenvolvimento socioafetivo de criangas e
adolescentes que, por motivo de internacdo hospitalar, estdo restringidas de participar de seu
meio sociocultural e escolar. A concepcdo das Classes Hospitalares é, dentre outras coisas,
consequéncia do reconhecimento formal de que criangas hospitalizadas, necessitam de medidas
educativas e possuem direitos de cidadania, inclusive acesso a escolarizagdo formal.

A educacdo e a salde sdo dois dos direitos fundamentais previstos na Constituicdo
Federal em seu artigo 5° que assiste a populacao brasileira. As criancas e 0s adolescentes tém
esse direito reafirmado no (ECA) Estatuto Da Crianca e Adolescentes (1990). Por se tratar de
direitos fundamentais, as criancas e adolescentes em situacdo hospitalar tém resguardado o seu
direito a continuar com seu processo de escolarizagdo mesmo em um ambiente destoante ao da
escola. Muito embora seja uma area que ainda necessite de reconhecimento, o Atendimento
Hospitalar € previsto pela Lei n°9.394 no artigo 4°. A da Lei de Diretrizes e Bases da Educagéo
Nacional (LDB) Lei n°9394/96 e regulamentada pelas Diretrizes Nacionais para a Educacao
Especial Basica.

A Classe Hospitalar busca atender em especial criancas e adolescentes hospitalizados
que estdo fora da escola, dando suporte necessario para que eles ndo percam o contato com o
processo ensino-aprendizagem. Busca também retomar a socializacdo de jovens e criancas
através da inclusdo, dando-lhe continuidade a sua aprendizagem, resultando entdo, em um
processo educativo que propde aos educadores novos desafios e possibilidades de construcédo
de novos conhecimentos e atitudes.

Ao dar voz a criangas, apreende-se a dimensdo que a doenca tem em suas vidas, a qual
é vivenciada de forma singular, ou seja, como uma experiéncia pessoal (VIEIRA; LIMA, 2008).
Nesse proposito, acredita-se que compreender o significado do viver com o cancer para a
crianca proporcionara maiores subsidios para uma pratica da Classe Hospitalar de fato
integrativa e humanizada ao longo do processo salde-doenca.

Como profissional acredito que dar voz, considerar, perceber e observar, sdo verbos
relacionados ao que se considera caracterizar de escuta infantil. E por isso escolhemos esse tema
para reconhecer a crian¢a como individuo pleno, capaz e dotado de subjetividades que fazem dela
um legitimo ator social; ou seja, a crianga € um sujeito de direitos.

Assim, questiona-se: 0 que essas criangas teriam para narrar sobre suas experiéncias

enquanto hospitalizadas? Diante desse questionamento, esta pesquisa teve como objetivo geral:
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Compreender a subjetividade da crianca hospitalizada na tentativa de analisar suas experiéncias
e vivéncias escolares e suas implicagfes no processo educacional a partir do Atendimento
Pedagdgico no ambiente Hospitalar.

Grosso modo, o conceito de subjetividade remete a um processo de transformagéo de
individuos em sujeitos, ou, em outras palavras, tornar o que é universal em algo que é singular,
Unico. Em linhas gerais, pode-se entender a subjetividade intrinsecamente associada ao
universo intrapsiquico do ser humano e a sua formacdo, ou seja, algo que € produzido
internamente na psique do individuo por meio de uma relagdo dialética com o mundo objetivo,
concreto e externo (GONZALEZ-REY, 2003).

Assim, a subjetividade € a interpretacdo pessoal do individuo da realidade objetiva que
0 circunda, interpretacdo matizada pelas experiéncias vivenciadas em contextos diversos,
variados e antindmicos. Embora haja uma consciéncia coletiva que reproduz representacdes
sociais e conforma a realidade em alguns aspectos, consciéncia esta geralmente influenciada
pela cultura e seus inUmeros constructos (DURKHEIM, 1970; MOSKOVICI, 2000), cada ser
humano é Unico em si mesmo, como sdo Unicas as formas como experiencia e interpreta a
realidade objetiva, por isso a divergéncia de opinifes sobre 0 mesmo fato, o0 mesmo fenémeno,
a mesma realidade’.

Nas palavras de Bock (2004, p. 6), a subjetividade deve ser entendida como “algo que
se constituiu na relacdo com o mundo material e social, mundo este que so existe pela atividade
humana. Subjetividade e objetividade se constituem uma a outra sem se confundirem.”
Retomando Jung, ndo se realiza o processo de individuacdo sem que se elabore a contento um
conjunto de praticas de si que tenham como principio de a¢do “um principio, um arquétipo de
orientacdo e do sentido (para a vida)” (JUNG, 2016, p. 203). Assim, o processo de subjetivacéo,
via individuagdo, ndo ¢ outro se ndo o “de despojar o si-mesmo dos involucros falsos da
persona” (JUNG, 2011, p. 64), a de “gerar um individuo psicolégico, ou seja, uma unidade

indivisivel, um todo” por meio da radical transformacéo de si (JUNG, 2014, p. 274).

! Para mais informac@es sobre o processo de individuagéo e construgdo da consciéncia pessoal e da subjetividade,
a partir da perspectiva da psicologia analitica, veja: JUNG, Carl Gustav. Aion: Estudos sobre o simbolismo do si-
mesmo. Obras Completas, vol. 9/2. Petrdpolis: Vozes, 1982. Consulte também: JUNG, Carl Gustav. O eu e 0
inconsciente. Petropolis: Vozes, 2011. O processo de Individuagéo significa, para Jung (2011, p. 63), “tornar-se
Unico, na medida em que por ‘individualidade’ entendermos nossa singularidade mais intima, ultima e
incomparavel, significando também que nos tornamos nosso proprio si mesmo. Podemos pois, traduzir
‘individuagdo’ como tornar-se si-mesmo” [...] ou “o realizar-se do si-mesmo”.
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CAPITULO I - O ATENDIMENTO EDUCACIONAL NO AMBIENTE
HOSPITALAR: O DIREITO DA CRIANCA HOSPITALIZADA

A politica de humanizacdo preconiza a atividade de diversos profissionais como
objetivo de atender as necessidades dos pacientes. E nesse ambiente de atendimento hospitalar
humanizado que reconhece a satide como estado de completo bem-estar fisico, mental e social,
conforme determinado pela Organizacdo Mundial de Saide — OMS (MARTIN, 2004, p. 36)
que a educacdo, por meio das classes hospitalares, encontra um motivo para existir nesses
ambientes.

No transcorrer da vida escolar, algumas criangas que precisam ser hospitalizadas sao
obrigadas a interromper a escolariza¢do por um bom tempo ou acabam abandonando de vez os
estudos, como resultado das barreiras das proprias doencas, bem como dos obstaculos no nivel
académico em decorréncia dos tratamentos e do tempo distante do ambito escolar. Essas
interrupcdes com o processo de aprendizagem sdo observadas em especial no tocante as doencas
crénicas ou que precisam de indmeras reinternacdes (ASSIS, 2009; ROCHA; PASSEGGI,
2010).

Embora existam progressos em relacdo aos tratamentos médicos no decorrer das Ultimas
décadas, ainda ndo se sabe o suficiente sobre quais seriam as praticas mais eficazes para o
desenvolvimento cognitivo/educacional da crianga dentro do ambito hospitalar. Para as
criancas, os espacos ludico-educativos dentro do hospital sdo entendidos como um local seguro
para preservar as aprendizagens, a interacédo social e a saide emocional, fornecendo esperanca
para sua melhora e para o seu futuro (CECCIM; CARVALHO, 1997).

Essas sugestfes, muita das vezes, tém se concretizado por meio de brinquedotecas,
rodeando os pacientes em atividades ludicas que facilitem a lidar com o sofrimento da estadia
hospitalar, e/ou por meio de classes hospitalares, nas quais educadores dao continuidade ao
processo de aprendizagem de diversas criangas, atraves de atividades pedagogicas apropriadas
a faixa etéria recebida (SACOOL; FIGHERA; DORNELES, 2004).

Procurou-se responder entdo nesse capitulo aos questionamentos sobre o que se entende
por Classe Hospitalar, quem sdo os profissionais que trabalham no hospital, quais 0s percursos
historicos, a legislacdo que a rege e indicadores de qualidade das praticas adotadas, e por

conseguinte discorrer sobre como ocorre 0 processo de ensino-aprendizagem através da Classe
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Hospitalar.

1.2 A Classe hospitalar na oncologia: caracteristicas e estruturacdo

Franco (2001) localiza o surgimento da Classe Hosspitalar intrinsecamente relacionado
ao contexto e as consequéncias da Segunda Guerra Mundial, que devido as explosdes de
artefatos bélicos de toda sorte feriu, mutilou e incapacitou milhares de adultos, criancas e
adolescentes. No caso especifico de ferimentos graves, ou de incapacitacdo temporaria, as
vitimas eram obrigadas a ficarem longos periodos hospitalizadas para que pudessem ser melhor
acompanhadas pelas equipes médicas. E dessa realidade tragica que emerge a preocupagao com
0s processos pedagogico-escolares e sua continuidade em espacos diversos da sala de aula.

No Brasil, de acordo com Franco (2001) e Schike (2008), os esforcos relativos ao
atendimento educacional a criangas hospitalizadas somente comecou a dar resultados em
meados da década de 1950. A partir das premissas de cuidado atinentes ao universo teérico-
conceitual da Classe Hospitalar iniciou-se, no Hospital Municipal Jesus, localizado no Rio de
Janeiro, os primeiros procedimentos para a construcdo de uma Pedagogia Escolar que pudesse
dar respostas as demandas colocadas pelas internagdes compulsivas.

Como passar dos anos, e os esforcos da classe médica e de outros setores voltados a
salde publica, a Pedagogia Hospitalar foi ganhando forca e se tornando uma presenca constante
em varias unidades hospitalares, tanto publicas quanto privadas. As classes hospitalares
passaram por diversas transformacfes e foram aprimoradas; mas apesar dessa expansao, e
considerando a extensao do Brasil e o quantitativo de hospitais existentes, ainda ha uma grande
déficit de classes hospitalares em todo o Pais — o que demonstra um descaso com 0
atendimento educacional por parte das autoridades instituidas, descaso facilmente verificavel
em razdo da auséncia de politicas publicas efetivas no campo da educacdo no Brasil
(FRANCO, 2001; SCHIKE, 2008).

As criancas, a exemplo dos adultos e dos idosos, sdo passiveis de serem acometidas por
uma gama diversa de patologias, tanto de natureza externas quanto interna. Uma patologia, seja
qual for sua etiologia, pode representar distirbios no cotidiano de uma crianca ou de um
adolescente, a depender da gravidade da doenca, o quadro pode evoluir negativamente e
necessitar de hospitalizagdo — o que constitui vivéncias com altos graus de estresse e

consequente sofrimento psiquico.
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Uma dessas enfermidades é o cancer, também denominado de neoplasia, carcinoma e
neoplasma, doenca que carrega em si — ndo sem razdo — uma carga simbdlico-cultural negativa
que permeia o imaginario popular, posto que remete ao Gbito como consequéncia irremediavel,
um diagnostico positivo de cancer é frequentemente interpretado como uma sentenca de morte.

Além de envolver estratégias de tratamento por vezes dolorosas e invasivas, enseja o
surgimento de sentimentos negativos em razdo da soliddo vivida nos corredores e leitos de
hospitais; agravada pelo afastamento compulsério de familiares e amigos, da interrupcdo
abrupta da rotina e do distanciamento do contexto escolar (GRANEMANN, 2017). Essa
conjuntura afeta a qualidade de vida das criangas e adolescentes, refletindo no seu universo
psiquico e suscitando problemas de saide mental, como ansiedade, depressao, crises de panico

— doencas que podem impactar, dependendo do tempo de internacdo e da medicacéo utilizada,
no desenvolvimento psiquico e fisico da crianca e do adolescente (CECCIM, 1999).

Nesse contexto, o trabalho realizado no &mbito da classe hospitalar emerge com a
confirmacdo do diagnostico referente a enfermidade enfrentada pela crianca ou pelo
adolescente, tendo uma presenca mais efetiva a medida que o tratamento tem inicio. O conceito
de classe hospitalar ¢ amplo, mas pode-se resumir tendo como base a definicdo dada pelo
Ministério da Educacdo — Secretaria da Educacéo Especial (MEC/SEESP), que entende Classe
Hospitalar como o atendimento “pedagodgico-educacional que ocorre em ambientes de
tratamento de salde, seja na circunstancia de internacdo, como tradicionalmente conhecida, seja
na circunstancia do atendimento em hospital-dia e hospital-semana ou em servicos de atencéo
integral a satide mental.” (MEC 2002, p.13).

A classe hospitalar reine um arcabouco tedrico-metodologico com sélidos alicerces de
natureza cientifica, principalmente quando este arcabouco é empregado para tentar solucionar
problemas oriundos da realidade pratica em que ocorrem as terapias e tratamentos destinados
as criancas e adolescentes hospitalizados (CUSTODIO; SILVA, 2019; GRANEMANN, 2017).
Nesse sentido, a classe hospitalar busca educar e humanizar os procedimentos adotados na
dinamica hospitalar, além de envidar esforcos para elaborar conceitos, rever abordagens
terapéuticas e promover condicdes de a crianca e o adolescente alcancarem os melhores
resultados possiveis do tratamento (CECCIM, 1999).

No que tange especificamente a pratica pedagdgica, Vasconcellos (2000) e Calado
(2003) — citados por Granemann (2017) — ressaltam pontos importantes de acdo, tais como a
variada gama de possibilidades de atividades de trabalho tendo como norte uma pratica
pedagdgica caracterizada pelo dinamismo metodolégico. Esse dinamismo permite o

atendimento multisseriado, em grupo e pessoalmente, a crianga e ao adolescente hospitalizados;
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tendo sua organizacdo atuando — independentemente das enfermidades —, nos varios niveis da
educacéo basica, da educacgdo infantil ao ensino médio.

Para Ceccim (1999b), o trabalho realizado pela classe hospitalar deve, necessariamente,
ter como suporte propostas curriculares educativo-escolares; evitando abordagens que tenham
como base apenas a ludicidade, a educacdo recreativa ou de ensino para a saude. Essas
estratégias, do ponto de vista de Ceccim (1999b apud GRANEMANN, 2017, p. 9), auxilia na
diferenciagé@o da proposta da Classe Hopitalar com outras abordagens, como as que operam por
meio de “Salas de Recreacdo, Brinquedotecas e mesmo por meio dos Movimentos de
Humanizacgdo Hospitalar pela Alegria ou dos Projetos Brincar ¢ Saude”.

Gongalves e Bresan (1999) e Granemann (2017) entendem que as atividades recreativas
e/ou ludicas voltadas para os propositos da Classe Hospitalar ndo devem suplantar ou substituir
a utilizacdo do arcaboucgo tedrico-conceitual das estratégias de atencdo pedagdgico-
educacional. Essa posicdo de Gongalves e Bresan (1999) e Granemann (2017) a respeito da
Classe Hospitalar e suas atribuicGes, potencialidades e alcances terapéuticos, alicerca-se no fato
de sua capacidade de intervencao ser muito mais restrita e peculiar, tendo suas ac¢des dirigidas
a um processo mais individualizado em que se privilegiam as construgdes cognitivas e de
desenvolvimento psiquico.

Para Granemann (2017, p. 9-10), sob esses aspectos, Gongalves e Bresan (1999)

[...] ressaltam também que a assisténcia as criangas e aos adolescentes com cancer
hospitalizados é mais do que um conjunto de acBes para a realizacdo de
procedimentos, pois compreende os comportamentos e atitudes demonstrados nas
aces que Ihes sdo pertinentes e assegurados por lei e desenvolvidos com competéncia
no sentido de favorecer as potencialidades das pessoas para manter ou melhorar a
condi¢do humana no processo de viver e morrer.

Os autores aqui arrolados enfatizam que mesmo enfrentando inimeros problemas em
razdo da condicdo imposta pela doenca, 0 que torna essa fase da vida, como bem observa
Granemann (2017, p. 10) “delicada”, a crianca e o adolescente em tratamento “continuam a ter
fantasias, emocdes e sentimentos, 0 que demanda uma visdo de tratamento que contemple as

especificidades da infancia e uma compreensdo mais integral do desenvolvimento do sujeito. ”

Nessa perspectiva — voltada para o cuidar — emerge uma gama Vvariada de
potencialidades que, conforme sugere Granemann (2017, p. 10), congregam em si “a ideia de
transformagéo paradigmatica”, que nas palavras da autora em questdo enseja a possibilidade de

superacdo do padrdo “racional que a separa e reduzir para um pensamento aberto, integrado,
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que una os principios que envolvem o conhecimento, o ritmo alternado, a paciéncia, a
honestidade, a confianca, a humildade, a esperanca e a coragem, entre 0s preceitos considerados

fundamentais”

1.3 Atendimento Pedag6gico no ambiente hospitalar

As primeiras referéncias de intervencdo escolar em hospitais séo de 1935 quando Henri
Sellier introduziu a primeira escola para criangas inadaptadas, nas vizinhancas de Paris
(VASCONCELOS, 2006). Essa pratica chegou a acolher em torno de oitenta (80) criangas
hospitalizadas por més. Esse modelo foi utilizado na Franga, na Alemanha, em outros paises da
Europa e também nos Estados Unidos. A Segunda Guerra Mundial é vista como um momento
determinante das escolas em hospitais, pois houve um namero significativo de criangas e
adolescentes atingidos e infectadas por doencas contagiosas como a tuberculose, considerada
fatal na época. Esse fato impulsionou a criacdo de um movimento dos médicos e voluntarios
religiosos no envolvimento para concretizacdo desse trabalho (NUNES, 2014).

No ano de 1939, ainda na Franca, foi idealizado o Centro Nacional de Estudos e de
Formacdo para a Infancia Inadaptada de Suresnes — CNEFEI que tinha como finalidade a
formacdo de professores para trabalharem em institutos especiais nos hospitais. Também na
Franca foi criado cursos para formacao de professores, com duracgéo de dois anos, para o Cargo
de Professor Hospitalar (NUNES, 2014).

Em 1945, Marguerite Perrin comecou a trabalhar com mulheres voluntarias que ficaram
conhecidas como Lés Blouses Roses (as blusas cor-de-rosa), em Grenoble. Segundo Nunes
(2014) o primeiro posto de professoras para trabalho no ambiente hospitalar foi criado em 1948,
em Lyon, no Servi¢o de Pediatria do Dr. Jeune do hospital J. Courmont. Alguns anos depois o
Dr. Alagille, diretor da Pediatria do Hospital Kremlin-Bicétre, ordenou que a nova edificacéo
do hospital de criancas dispusesse um Maison de I’ enfant (Casa da Crianga), considerada a
primeira na Franca (ROSENBERG-REINER, 2003).

No Brasil, a primeira realizacdo educativa dentro do hospital ocorreu em 14 de agosto
de 1950, no Hospital Municipal Jesus, no Rio de Janeiro, que naquele momento tinha
capacidade para 200 leitos, que atendia em média 80 criancas em idade escolar hospitalizadas.
Em 1960, a Classe Hospitalar constituida nesse hospital contava com trés professores e o
Hospital Barata Ribeiro, também no Rio de Janeiro, tinha uma professora para esse tipo de
trabalho (RITTMEYER; SILVA; IMBROSIO, 2001).

Por conta dessas agOes, que serviram de incentivo para a amplificacéo desse servigo,
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verificou-se resultados satisfatdrios no ambiente hospitalar. Dessa forma, no ano de 1960, o
Hospital Barata Ribeiro, na cidade do Rio de Janeiro, fundou sua Classe Hospitalar. Naquela
situacdo ja era possivel notar o crescimento da Classe Hospitalar, mas essa atuacdo educativa
ndo era reconhecida e ndo tinha vinculo junto a Secretaria de Educacéo.

A ampliacdo das Classes Hospitalares decorreu pela vontade e compromisso dos
profissionais envolvidos no empenho de reconhecimento desse servico, do educador no
hospital, e os diretores do Hospital Municipal Jesus, buscaram a Secretaria de Educacdo do
Estado da Guanabara, atual estado do Rio de Janeiro, no esforco de regulamentar a profissio. E
consideravel salientar que por decorréncia da poliomielite, comum naquela época, o
atendimento nas classes hospitalares era direcionado para os deficientes fisicos. Essa pode ser
uma das razdes pela qual a acdo educativa hospitalar seja compreendida como uma
especificidade da Educacdo Especial, sendo vista como um dos campos para as praticas pe-
dagdgicas inclusivas, o que possibilita aos educandos segundo Custddio e Silva (2019) a
participacdo nos processos educativos e 0 acesso aos conhecimentos escolares.

No Ano de 1993, a Associacdo Brasileira Multiprofissional de Protecdo a Infancia
(ABRAPIA), embasada pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (1990) e pela Declaracédo
dos Direitos da Crianca e do Adolescente (1991), langou 0 Guia de Orientacdo para Educadores
e Acompanhantes de Criancas e Adolescentes Hospitalizados. O Ministério da Educacao e
Cultura (MEC), em 1994, ficou responsavel quanto aos direitos das criancas e adolescentes
hospitalizados a escolarizacao, por meio do servico da Classe Hospitalar.

Ao longo dos anos houve um aumento significativo no atendimento educacional para as
criancas e adolescentes no ambiente hospitalar, segundo Custodio e Silva (2019) a partir da
década de 1990, com a Lei Federal n° 8.069, de 13 de julho de 1990, que institui o Estatuto da
Crianca e do Adolescente — ECA, mais a Resolucdo n° 41/MEC/Conanda, de 13 de outubro de
1995, Diretrizes Nacionais para a Educacéo Especial na Educacdo Basica, além da LDBEN de
1996, dentre outros dispositivos. Isto nos permite compreender a importancia que se tem dado
a continuidade no processo de aprendizagem das criancas e dos adolescentes, dentro e fora do
ambiente escolar (CUSTODIO; SILVA, 2019).

A partir do século XXI entdo, expandiu as oportunidades para o apoio ao atendimento
escolar no ambiente hospitalar, possibilitando para as criangas hospitalizadas maior contato
comoutras criangas e com assuntos relativos a infancia e a escola. 1sso contribui para uma
melhora na condicdo de saude, pois 0 bem-estar psicoldgico e emocional da crianga acaba

induzindo nascondicdes fisicas, desse modo, colaborando para 0 menor tempo de internagao:
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[...] e essa interferéncia da escola no hospital - que por muitos é considerada estranha
- gera uma energia positiva no corpo da crianca. 1sso colabora para uma recuperagéo
mais rapida da condigdo de salde como demonstrado no estudo de Fonseca e Ceccim
(1999) que apresentou significancia estatistica entre a frequéncia as aulas no hospital
e a reducdo em 30% dos dias de internacdo (FONSECA; WEPLER, s/d, p.2).

Na opinido de Fonseca e Ceccim (1999, p. 33), 0 reencontro pedagdgico-educacional no
ambiente hospitalar catalisa atitudes positivas, por parte da crianga, quanto ao tratamento e,
por conseguinte, diante da vida, resgatando atitudes prazerosas nas relagdes interpessoais e
fornecendo encorajamento para lidar com as tarefas médicas e de enfermagem. Isso contribui
para uma melhora mais répida do estado de satde, como apontado no trabalho de Fonseca e
Ceccim (1999) que apontou relevancia estatistica entre a assiduidade as aulas no hospital e a
reducdo em 30% no tempo de internagéo.

A Classe Hospitalar tem como finalidade dar continuagéo a escolarizagdo das criancas
que demandam constante internacdo, além disto tem como objetivo elaborar atividades que
auxiliam na formacéo e que ajudam nas tarefas escolares no decorrer da internagdo. Da mesma
forma, tem como atividade, ajudar os impedimentos apresentados para a crianca hospitalizada,
oferecendo todo o apoio para a compreender e ajudar a superar as enfermidades, além de servir

de apoio para a promocéo socio afetiva, visto que:

[...] em sua préatica pedagdgico-educacional diéria, as classes hospitalares visam a dar
continuidade ao ensino dos contetidos da escola de origem da crian¢a ou adolescente
e/ou operam com conteldo programaticos proprios a faixa etéria das criancas e
jovens hospitalizados 0 que os leva a sanar dificuldades de aprendizagem e/ou a
oportunidade de aquisi¢do de novos contetdos intelectivos (FONSECA, 1999, p.13).

Para Sandroni (2011) a Classe Hospitalar também é responsavel por dar suporte ao
regresso e a reintegracao dos alunos-pacientes ao seu grupo escolar e social impedindo, assim,
um processo estigmatizante e excludente. As atividades da Classe Hospitalar, atuam entdo na
recuperacdo da saude das criancas, diminuindo o tempo em que estdo hospitalizadas; esses
sujeitos superam as suas adversidades académicas e comecam a envolver-se com mais
entusiamo na vida escolar. Além do que, a Classe Hospitalar auxilia no processo de
humanizagdo no ambiente hospitalar, fortalecendo os objetivos que o Ministério da Salde

propde.
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O ensino hospitalar e o ensino domiciliar constituem tipos de recursos educacionais
especiais desenvolvidos por professores especializados. Tais tipos de servigos sdo
restados a criangas e jovens que, devido a condi¢Bes incapacitantes temporérias ou
permanentes, estdo impossibilitados de se locomoverem até uma escola, devendo
permanecer em hospital ou em seu domicilio, onde recebem o atendimento do
professor especializado. Em hospitais, dependendo do ndmero de alunos, bem como
de sua condicdo pessoal, muitas vezes podem ser organizadas classes, que sdo
conhecidas como classes hospitalares (MAZZOTTA, 1993, p. 27).

O trabalho do professor ndo é sé produzir conhecimento, mas sim, deve ter como
proposito maior, auxiliar na recuperacdo da satde do aluno, conforme evidencia Fontes (2005,
p. 6): “Comecamos a perceber nesse contexto intersubjetivo do hospital, em que se
interpenetram os conceitos de educacéo e saude, uma nova perspectiva de educacédo que fertilize
a vida, pois o desejo de aprender/conhecer engendra o desejo de viver no ser humano”.

Mesmo que as atividades acontecem geralmente para grupos sempre separados em
caracteristicas, faixa etaria, niUmero de participantes, é viavel restabelecer uma rotina de
atividades para que o aprendizado seja produzido todos os dias. Alguns elementos importantes

sdo apresentados por Ortiz e Freitas (2005, p. 59):

[...] - proporcionar as criangas circulos de reflexdo e debates acerca de sentimento,
saberes e criagdo; - incentivar a curiosidade, como mantenedora de habilidades
investigativas e inventivas; - oferecer acesso a apropriacdo de materiais didaticos e
artisticos convencionais e ndo-convencionais como sucata, instalacdo e outros; -
resgatar o lado saudavel que trafega além d mundo infantil hospitalar, trazendo a
escola, as brincadeiras, as cancdes, a informética, a danca, as contadoras de historias,
a biblioteca infantil, o inglés, o espanhol e o contato com criancas da mesma idade; -
oportunizar a entrada do tema “doenca” para discussdo, com liberdade para que o
pequeno enfermo expresse sua inconformidade, seus segredos e incertezas. A crianca
se vé aconchegada na alegria e na dor; - produzir trabalhos divertidos, coloridos,
desafiantes, imaginativos, com finais bem resolvidos e felizes para as histérias.

No estado de Mato Grosso do Sul, a Secretaria de Estado de Educacdo (SED) mantem
salas de aula dentro de cinco hospitais na capital Campo Grande e uma em Dourados. A Classe
Hospitalar desses hospitais atende todos os pacientes em idade escolar que estdo hospitalizados,
possibilitando que o contetdo programatico do ano letivo seja aproveitado mesmo que a crianca
esteja, por pouco tempo, longe da escola.

Nessa modalidade de atendimento a crianca hospitalizada no estado de Mato Grosso do
Sul, tem como intenc¢do, levar a educagdo as criangas e adolescentes internados, viabilizandoo

direito constitucional, auxiliando também na recuperacgdo da crianca e/ou adolescentes, que
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estdo hospitalizados por diversos motivos nos hospitais do estado. A Classe Hospitalar € um
programa do Centro de Educacdo Especial Inclusiva (Ceespi) da Secretaria de Educacdo de
Mato Grosso do Sul e conta com 15 professores e profissionais da area de pedagogia que atuam
em todas as areas de ensino existentes desde a educacao infantil até o ensino médio, todos com
especializacdo em educacao especial como critério para o exercicio.

Segundo a gerente pedagdgica atuante no Ceespi, a equipe pedagdgica é constituida por
profissionais que estdo aptos a atender qualquer tipo de necessidade, seja na area de ciéncias,
de exatas e de humanas, sendo alguns profissionais com especializagdo em artes, contacdo de
historias e outros com especializacdo em transtornos de aprendizagem. “Com essa
especializacdo em educacao especial os professores tém conhecimento de todos os tipos de
deficiéncia e estdo preparados para atender, também, alunos com deficiéncia de audicéo e
visdo?”, diz a gerente pedagdégica. O CEESP proporciona formacdo continuada desses
professores, dentre elas formacdes sobre brinquedotecas, atendimento especial e organizacdo
de trabalho.

A gerente pedagdgica no ano de 2018 implementou o plano educacional individualizado
para 0 estudante hospitalizado. Esse plano tem como finalidade conhecer cada estudante e
necessidades educacionais. A familia junto com a escola, fornece informacGes para esses
profissionais atuarem dentro da classe hospitalar. Essa organizacdo em relagdo ao plano de
atendimento especifico foi no intuito de conhecer realmente a necessidade de cada crianca
hospitalizada, quais eram os pontos fortes e as dificuldades desse estudante para depois propor

uma metodologia que seja adequada para cada individuo.

“Estruturamos a melhor forma para que o estudante hospitalizado possa conseguir
desenvolver, seja através de material lGdico, ou da utilizagdo de uma tecnologia
assistiva, essa tecnologia é muito importante porque muitos estudantes que estédo
hospitalizados sem poder escrever, sem poder falar, sem poder andar vao conseguir
estudar e acompanhar o que a escola esta ensinando” [Gerente Pedagdgica - Ceespi,
entrevista conduzida em 2021].

Os professores fazem um estudo de caso com a familia logo que séo hospitalizados, para

saber informaces sobre a crianca e a escola que estd matriculada, em que ano o estudante

2 Os depoimentos das pessoas entrevistadas aparecem ao longo do texto em italico e entre aspas duplas. Para
diferenciar da forma de citacdo da ABNT, os depoimentos com até trés linhas ficam no corpo do texto, em intélico
e aspas duplas; depoimentos com mais de trés linhas ficam em paragrafo especifico, com fonte Times New Roman
11 e recuo de 3cm & esquerda.
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hospitalizado esta e em qual escola esta matriculado, depois entram em contato com as escolas
para verificar que parte do conteudo curricular estd sendo desenvolvido para assim, dar
continuidade na escolarizagio dessas criangas e adolescentes. De acordo com a gerente, quando
a escola enviar alguma atividade através da familia ou através do e-mail da classe hospitalar,
fazessa adequagdo para propor atividade ao estudante, “Porque pode ser que esse estudante
hospitalizado n&o consiga falar, e ai o professor da classe faz uma adaptagdo nessa atividade
para que esse estudante consiga realiza-lo e ndo fique tdo defasados diante daquilo que os
demais colegas estdo aprendendo na escola” [Gerente Pedagdgica - Ceespi, entrevista
conduzida em 2021].

Outro ponto importante é fazer essa devolutiva para escola para que a escola consiga
verificar que o estudante esta desenvolvendo na aprendizagem mesmo estando hospitalizado
porque segundo a gerente pedagogica “A aprendizagem ndo € so ler e escrever, as vezes a
crianca esta ali utilizando um jogo, esta ouvindo uma masica, ta fazendo um relato e ela est4,
aprendendo”.

O espaco ladico criado para receber as criancas no hospital estd adaptado para a
necessidade de cada aluno, se essa crianca tem dificuldade de sair do leito, esse profissional vai
até a crianga com uma autorizacdo do médico responsavel e o tempo permitido para realizacdo
desse trabalho, até porque, a crianca tem um horéario para dormir, tem horario para tomar
remédio e alguns outros procedimentos especificos do proprio hospital. Jamais € feito um

atendimento sem autorizacdo da equipe da saude.

“Entdo o horério é relativo, nem sempre da para ficar la trinta minutos, quarenta
minutos, por isso que é importancia o plano especifico e individualizado para esse
estudante hospitalizado, pois tem que primeiro se atentar aos cuidados médicos para
depois inserir essas questdes pedagogicas” [Gerente Pedagogica - Ceespi, entrevista
conduzida em 2021].

A relevancia do plano especifico e individualizado repousa no fato de existirem
problemas relativos a oferta de servicos a crianca e ao adolescente hospitalizado, notadamente
no que diz respeito ao setor de saude publica, reconhecidamente carente de recursos e refém da
mé administracdo. A educacdo de uma forma geral é bastante problematica no Brasil, e diante
das condicOes gerais, a garantia referente aos direitos — no caso em questdo a garantia da
qualidade dos servigos prestados as criangas e adolescentes hospitalizados — por meio de uma

politica efetiva de atendimento pedagogico hospitalar é algo bastante complexo de se alcangar,
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dado que requer a participagdo e o envolvimento de varios setores da sociedade, como gestores,
profissionais de saude e classe politica.

Para um dos interlocutores [Entrevistado G2] de Xavier (2012, p. 83), 0 engajamento
daria “o direito de as criancas terem uma atencdo educacional nos hospitais”, 0 que geraria uma
série de influéncias, “sobretudo nos hospitais particulares porque vai acarretar aumento de
custo, contratacdo de pessoal especializado, uma série de outros fatores que isso pode ter
influénciana parte financeira das instituicdes particulares. ” O profissional acredita que
estes fatores econdmicos sdo os motivos do atraso em relacdo a melhora da educacdo no
ambito hospitalar. O que fica evidente na fala desse gerente pedagdgico entrevista por Xavier
(2012) ¢ a dificuldade que a sociedade brasileira tem de discutir salde e qualidade de vida
dentro da logicacapitalista, dos ganhos econdmicos acima de tudo. Mas apesar de uma Vviséo
pessimista da realidade da educagdo hospitalar, alguns profissionais ainda tém esperanca de
que as

coisas melhorem, como é o caso deste outro entrevistado de Xavier

O que eu queria era comecar a acontecer, a criar meios para que isso (atendimento
escolar hospitalar) aconteca no hospital. Era a Unica coisa que a gente podia fazer.
Entrar em contato com a Secretaria, entrar em contato com érgaos de ensino, para ver
como é que a poderia colocar isso em pratica. Tentar fazer oficios para a Secretaria de
Saude, tentar fazer oficios para a Secretaria de Educagdo e ver se a gente consegue
fazer essa ponte entre as duas secretarias e propiciar a fazer essa politica. [Gerente
pedagdgico — entrevistado G4] (XAVIER, 2019, p. 84).

Os atendimentos da Classe Hospitalar acontecem geralmente no periodo vespertino. De
acordo com a gerente pedagdgica, durante a manha tem o horario que eles tomam medicacéo,
tomam banho e as vezes acorda mais tarde, depois tem a hora da alimentacéo, enfim ficam em
funcdo do atendimento médico. Os hospitais tém suas préprias salas de aula, mas também, em
casos de alunos que ndo conseguem se ausentar do leito, os professores vao até o paciente para
realizar o trabalho pedagdgico. O principal objetivo é que ndo haja perda no processo escolar.

O nucleo da Classe Hospitalar no estado através da interacdo com o estudante
hospitalizado promove o uso da tecnologia na préatica pedagdgica como instrumento facilitador
na aprendizagem; AcOes ladicas entre estudantes/paciente e seus acompanhantes na
Brinquedoteca com acompanhamento da professora da Classe Hospitalar; Aulas ministradas
nos leitos com cuidado e afetividade, sempre considerando a situacdo de salde de cada um; a

equipe de professores realiza planejamento semanal e utilizam o referencial pedagdgico das
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escolas da rede estadual para elaborar atividades e ofertar continuidade de ensino.

Sendo assim, o exercicio de ser professor exige um olhar primoroso sobre a crianca.
Interar-se sobre a doenga e seus efeitos, faz parte do seu compromisso como professor
consciente do dever a ser realizado. Porém, ndo compete a ele canalizar seu trabalho nas
limitacOes apresentadas pela enfermidade, mas sim nas competéncias da crianga, estimulando-

a na busca de aprendizagens e numa postura diferente durante o tempo de internacao.

Aprender a pensar teoricamente é dominar os processos mentais pelos quais chegamos
aos conceitos e as competéncias cognitivas, significa dominar os procedimentos
metodolégicos das ciéncias, para aprender a pensar cientificamente. A ideia é de que,
ensinar hoje consiste em considerar a aquisicdo de contelidos e as capacidades de
pensar como dois processos articulados entre si. Nesse sentido, a metodologia de
ensino, maisdo que recorrer a técnicas de ensino, consiste em saber como ajudamos
0 aluno a pensar com os instrumentos conceituais e 0s processos de investigacao da
ciéncia ensinada (em cada disciplina do curriculo). A questdo ndo é apenas a de
‘passar’ contelido, mas de ajudar os alunos a pensar como o0 modo proprio de pensar,
de raciocinar e de atuar da ciéncia ensinada (LIBANEO, 2009, p. 10).

Uma escuta sensivel do professor ira conduzir melhor sua acdo humanizada em relagédo
ao aluno. Naturalmente isso ndo consiste apenas ao ambiente hospitalar. Em todos os ambitos
onde o professor € necessario, € primordial o interesse como um todo, quando se trata do
paciente, principalmente por aquilo que ndo é expressado, mas sim observado. Portanto, é no
ambiente hospitalar que essa escuta se faz ainda mais imprescidivel, visto que € caracteristico
a crianca adquirir outros comportamentos em virtude da hospitalizacéo.

Nas atribuicdes de Fontes (2005) a escuta pedagdgica tem a finalidade de lidar com a
ansiedade e possiveis interrogacfes do paciente, possibilitando uma reflexdo sobre o tempo de
internacdo e proporcionando mudancas de atitudes que conduzam melhorias na sua condicdo
de salde. Refere-se entdo, de uma pedagogia centralizada na crianca, que respeita 0s momentos
dificeis pelos quais a crianca passa no periodo de hospitalizacao.

E importante manifestar que o trabalho multidisciplinar é de extrema importancia, pois
proporciona uma melhor colocacdo de todos diante o tratamento oferecido viabilizando aos
médicos e demais profissionais envolvidos no entendimento sobre o papel do professor.
Compreende-se entdo que o vinculo da educacdo e da salde acontece quando os profissionais
aderem o professor como parte da equipe, assim, oferecem para a crian¢a um trabalho integrado
gue asseguram um tratamento humanizado.

Mas a humanizacdo é ainda, em muitas instituicdes de saude, principalmente as
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publicas, algo a ser alcancado em sua efetividade. Exemplo dessa caréncia humanitéaria no
tratamento de criangas hospitalizadas é dado por uma das interlocutoras de Santos e Minayo
(2019, p. 1827),

E a humanizagio? N&o da para humanizar com 11 leitos e trés técnicos. As vezes
eu saio daqui e ndo sei 0 nome da crianca da qual cuidei. SO sei que dei a
medicacdo, troquei os curativos, fiz todos os cuida-dos. [...] O mais importantedo
nosso trabalho que era conhecer a mae, a crianga, perguntar 0 que aconteceu, porque
as vezes elas soltam coisas para a gente que nao soltam para os médicos. Contam
coisas que, de repente, sdo importantes no diagndstico da crianca, mas ndo se tem
tempo para isso.

O conceito de humanizacdo geralmente aceito e empregado refere-se a forma de
assisténcia que tenha por objetivo valorizar a qualidade das estratégias de cuidado a partir da
perspectiva técnica vinculada “ao reconhecimento dos direitos do paciente, de sua subjetividade
e referéncias culturais. Implica ainda a valorizagdo do profissional e do dialogo intra e
interequipes” (DESLANDES, 2004, p. 8).

Portanto, humanizar consiste, de acordo com Ferreira (1999, p. 1.064), “tornar humano;
dar condicdo humana a; humanar: Tornar benévolo, afavel, tratavel. Fazer adquirir habitos
sociais polidos; civilizar”. Desse modo, pode-se perceber que humanizar € um processo que
demanda esforgo no sentido de construir mecanismos que possam tornar humano, ou mais
humano, aspectos relativos aos cuidados. E sempre um processo de construcdo, no qual a
condicdo humana estd sempre em primeiro plano, buscando estar sempre alerta para as
necessidades de se aperfeicoar os modos de relagdo com o outro, na busca de uma alteridade
que se apresente de forma mais empatica, afavel e proveitosa do ponto de vista da salde.

N&o obstante a qualidade dos cuidados prestados pelas equipes que atendem criancas e
adolescentes hospitalizados, € necessario discutir as caréncias de material e insumos, por
exemplo, que impossibilitam, no todo ou em parte, a oferta de um tratamento humanizado de
exceléncia nas instituicdes de saude brasileiras, notadamente as publicas — reconhecidas que
sdo pela escassez de recursos. Essa escassez, fruto da malversacdo de recursos publicos, € um
flagrante desrespeito ao direito dos pacientes de ter um atendimento efetivo, com qualidade; em
desacordo com o que preconiza a Carta dos Direitos dos Usuarios da Satde de 2006, a resolucéo
n. © 41/95, art. 13 e o Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA), art. 11 (BRASIL, 1991,
1995).

Conforme Caligare (2003), discutir sobre humanizacdo na satde implica em admitir a
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valorizagdo a vida do ser humano, levando em consideragdo questdes sociais, educacionais,
éticas e psiquicas que se exprimem nas relacdes entre as pessoas. Nesse fundamento, a educagao
é, enfim, definida como componente fundamental no processo da promocdo da saide. O
atendimento educacional hospitalar deve ser introduzido no contexto de humanizacdo do
atendimento feito em hospitais, pois o paciente infantil pensado como sendo apenas um corpo
doente tem prejuizos na aprendizagem.

Nessa nova concepgao, porém, de ser visto como um ser integral, um panorama mais
préspero se descortina. A crianca ou o adolescente de acordo com Silva (2015), dentro dessa
nova visdo, ndo pode ter o seu direito a educacdo negado, nem pode lhes ser ignorado o

desenvolvimento de seus aspectos cognitivo, social e afetivo.

1.4 Legislagéo e direitos da crianca hospitalizada

A classe hospitalar no Brasil foi assentida decisivamente pelo Ministério da Educacéo
e do Desporto (atual Ministério da Educacdo — MEC) em 1994, através da publicacdo da Politica
Nacional de Educacdo Especial (MEC/SEESP, 1994). Conforme Fonseca (1999), a primeira
escola em hospital no Brasil foi vigente no Hospital-Escola Menino Jesus, no periodo de 1950
no estado do Rio de Janeiro. E apenas na década de 1990, com o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) (BRASIL,1990) e a lei dos Direitos das Criancas e dos Adolescentes
Hospitalizados (BRASIL,1995) criada pela Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) e pelo
Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CONANDA), € que este modelo
de ensino fortaleceu, validando o direito a assisténcia educacional da crianca e do adolescente
no momento da hospitalizacéo.

O Ministério da Educacéo e Cultura (MEC) em 1994 estabeleceu compromissos quanto
a aplicacdo do direito das criancas e adolescentes hospitalizados a educacdo, através das
Politicas de Educacdo Especial, que reconheceu este modelo de atendimento. Em 2001, através
das Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial no Brasil (BRASIL, 2001) e em 2002,
através do documento Classe Hospitalar e Atendimento Pedagdgico Domiciliar (BRASIL,
2002) fica evidente o reaparecimento da preocupagdo com a escolarizacdo nos hospitais. Tais
documentais buscaram mostrar estratégias e orientagdes para planejamento do atendimento
educacional domiciliar e nas classes hospitalares, forma como se caracteriza o trabalho
pedagdgico exercido no hospital (CARDOSO, 2007).
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Encontramos na legislagdo em relacdo aos direitos da crianga hospitalizada: “A
educacdo € direito de toda crianca e adolescente e isso inclui 0 universo das criangas que estao
hospitalizadas” (BRASIL,1988, s/p). Alicercado nesse principio constitucional, o Brasil
elaborou diferentes leis que regem de alguma forma sobre o direito da crianga e do adolescente
hospitalizado e que reproduzem a sua importancia para com a cidadania brasileira.

O estabelecimento do atendimento pedagdgico em hospitais é consequéncia do
reconhecimento irrefutdvel de que criancas hospitalizadas, independentemente do tempo de
estadia na instituicdo, tém direitos de cidadania e necessidades educativas, onde se insere a
escolarizagdo. Os direitos da crianca surgem depois do sistema de redemocratizacdo,
estabelecidos por um conjunto de leis, declaragdes nacionais e internacionais que procuram a
introducdo de uma abrangente politica de inclusdo da crianga, considerando-a como individuo
de direitos.

A legislacgdo brasileira caracteriza esse direito por meio da Constituicdo Federal de 1988,
da Lein. 1.044/69, da Lein. 6.202/75, da Lei n 8.069/90 - Estatuto da Crianca e do Adolescente,
da Resolucdo n. 41/95 do Conselho Nacional de Defesa dos Direitos da Crianga e do
Adolescente, da Lei n. 9.394/96 - Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional, da Resolugéo
n. 02/01 do Conselho Nacional de Educacdo. A esta modalidade de atendimento educacional
identifica-se Classe Hospitalar, que de acordo com a Politica Nacional de Educacéo Especial,
publicada pelo MEC — Ministério da Educacdo e da Cultura, em Brasilia, em 1994, pretende
proporcionar o0 atendimento pedagdgico as criancas e adolescentes que, em funcdo das
condicdes especiais de satde, mantém-se hospitalizados:

1) A Constituicdo Federal, Titulo VIII — Da Ordem Social, Capitulo 11l — Da Educacdo,

da Cultura e do Desporto, Secdo | — Da Educacéo, no artigo 205, diz que:

[...] a educacdo, direito de todos e dever do Estado e da familia, serd promovida e
incentivada com a colaboracdo da sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da
pessoa, Seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificagdo para o trabalho
(BRASIL, 1988, p. 106).

E, no artigo 214, diz que

[...] a lei estabelecera o plano nacional de educacdo, de dura¢do plurianual, visando a
articulacdo e ao desenvolvimento do ensino em seus diversos niveis e & integracdo das
acOes do Poder Publico que conduzam a: (...) Il — universaliza¢do do atendimento
escolar (BRASIL, 1998, p. 108).
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Sendo assim, a educacdo um direito de todos, sem discriminacdo. A crianca
hospitalizada que esta apta a esse direito. E, descendendo de um dever do Estado, este deve
efetuar as providéncias necessarias para que esse direito seja reconhecido e cumprido.

O Decreto Lei n. 1.044/69 que dispde sobre tratamento excepcional para alunos
portadores de afecgdes, considerando que as condi¢cBes de salde nem sempre assentem a
assiduidade de criancas e adolescentes a escola, mesmo que estes exponham condicBes de
aprendizagem. Diz o artigo 1° que: [...] sdo considerados merecedores de tratamento
excepcional os alunos de qualquer nivel de ensino, portadores de afec¢cdes congénitas ou
adquiridas, infeccdes, traumatismo ou outras condi¢des mdrbidas, determinando distlrbios

agudos ou agudizados, caracterizados por:

[...] @) incapacidade fisica relativa, incompativel com a frequéncia aos trabalhos
escolares, desde que se verifiquem a conservacdo das condicdes intelectuais e
emocionais necessarias para 0 prosseguimento da atividade escolar com novos
moldes; b) ocorréncia isolada ou esporédica; ¢) duracdo que ndo ultrapasse 0 maximo
ainda admissivel, em cada caso, para a continuidade do processo pedagdgico de
aprendizado, atendendo a que tais caracteristicas se verificam, entre outros, casos de
sindromes hemaorragicos (tais como a hemofilia), asma, cardite, pericardite, afeccdes
asteoarticulares submetidas a correcdes ortopédicas, nefropaticas agudas ou sub-
agudas, afeccBes reumaéticas, etc. (BRASIL, 1969, p. 1).

Conforme esse decreto, os estudantes que se inserem na situagdo de “merecedores de
tratamento excepcional”, tém direito, segundo o artigo 3°, a “exercicios domiciliares com
acompanhamento da escola, sempre que compativeis com o seu estado de saude e as
possibilidades do estabelecimento” (BRASIL, 1969, p.1). Percebe-se que esse artigo abrange a
viabilidade da pratica pedagogica para criancas e adolescentes apenas em domicilio, nédo
havendo diferenciacdo para providéncias necessarias quando houver hospitalizacéo.

2) A Constituicao Federal, Titulo VIII — Da Ordem Social, Capitulo 111 — Da Educacéo,
da Cultura e do Desporto, Secdo | — Da Educacéo, no artigo 205, diz que a educacéo, direito de
todos e dever do Estado e da familia, serd promovida e incentivada com a colaboracédo da
sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da pessoa, Sseu preparo para 0 exercicio da
cidadania e sua qualificacdo para o trabalho (BRASIL, 1988, p.106).

E, no artigo 214, diz que: a lei estabelecerd o plano nacional de educacédo, de duragéo
plurianual, visando a articulagdo e ao desenvolvimento do ensino em seus diversos niveis e a

integracao das ac¢des do Poder Publico que conduzam a: [...] Il —universaliza¢éo do atendimento
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escolar (BRASIL, 1988, p.108). A educacdo como um direito de todos, sem distingéo,
proporciona a crianga hospitalizada a aptiddo em exercer esse direitoe. E, sendo um dever do
Estado, este deve tomar as medidas cabiveis para que esse direito seja respeitado e cumprido.

3) A Lei n. 8.069/90 — Estatuto da Crianca e do Adolescente —em seu artigo 4° confirma
0 direito constitucional da educacgao: “E dever da familia, da comunidade, da sociedade em
geral e do Poder Publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes
a vida, a saude [...] a educagdo [...] a dignidade, ao respeito [...]” (BRASIL, 1990, p. 2).
Complementando, o artigo 5° afirma: “nenhuma crianga ou adolescente seré objeto de qualquer
forma de negligéncia, discriminacéo, exploracdo, violéncia, crueldade e opressédo, punido na
forma da lei qualquer atentado, por agdo ou omissdo, aos seus direitos fundamentais” (BRASIL,
1990, p. 2). Nessa conjuntura, a educacdo é um desses direitos, independente se 0 ambiente
educacional for o hospital.

O artigo 53 é mais especifico, dizendo que: a criangca e 0 adolescente tém direito a
educacdo, visando ao pleno desenvolvimento de sua pessoa, preparo para 0 exercicio da
cidadania e qualificacdo para o trabalho, assegurando-lhes, no Inciso 1, a igualdade de condicdes
para 0 acesso e permanéncia na escola (BRASIL, 1990, p. 13). Nessa condicao, emerge a debate
sobre as orientacOes de trabalho quando esse acesso e permanéncia ndo sdo viaveis em atributo
de problemas de saude. Outro item considerado relevante: No Titulo Il dos Direitos
Fundamentais, Capitulo I Do Direito a Vida e a Saude, Artigo 12, declara que: Os
estabelecimentos de atendimento a salde deverdo proporcionar condi¢des para a permanéncia
em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos casos de internacdo de crianca ou
adolescente (BRASIL, 1990, p. 2).

4) Considerando o direito de criancas e adolescentes hospitalizados ao atendimento
pedagdgico-educacional, menciona-se a Politica Nacional de Educacdo Especial. Aprecia-se
entdo, a Classe Hospitalar como uma espécie de atendimento desde 1994, mediante da
publicacdo da Politica Nacional de Educacédo Especial (MEC/SEESP, 1994).

A nomenclatura “Classe hospitalar” vem sendo usada por este Ministério e Secretaria
para qualificar o atendimento pedagogico educacional, com objetivo de dar continuidade da
aquisicao de conteudos curriculares dentro do hospital. Essa publicacao legal recomenda que o
ensino em hospital seja cumprido através da formacdo de classes hospitalares, precisando-se
garantir oferta educacional, “Nao sO aos pequenos pacientes com transtornos do
desenvolvimento, mas, também, as criancas e adolescentes em situagdes de risco, como € 0 caso
da internagdo hospitalar” (FONSECA, 1999).

De acordo com a legislacdo, a crianca hospitalizada é vista como portadora de
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necessidades especiais, uma vez que seu estado de salide a impede de participar da sua rotina.
Vale ressaltar que o Ministério da Educacéo emprega a terminologia Classe Hospitalar nas suas
declaracdes, no entanto, estudos recentes apresentam a expressdo Atendimento Escolar
Hospitalar de forma mais adequada a sua caracteristica pedagdgica.

5) A Resolucéo n. 41/95, do Conselho Nacional de Defesa dos Direitos da Crianga e do
Adolescente, manifesta a apreensdo que a sociedade civil tem com o respeito aos direitos da
crianca hospitalizada. O Departamento de Defesa dos Direitos da Crianga, da Sociedade
Brasileira de Pediatria, através dos participantes na 27¢ Assembleia Ordinaria do Conselho
Nacional de Defesa dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CONANDA), realizada em
Brasilia, em 17 de outubro de 1995, produziu um documento, que gerou a Resolugdo n. 41.
Entre os 20 itens que se referem aos Direitos da Crianca e do Adolescente Hospitalizados
encontra-se o de n. 9, o qual recomenda: “direito a desfrutar de alguma forma de recreagao,
programa de educacdo para a saude, acompanhamento do curriculo escolar, durante sua
permanéncia hospitalar”. Porém, ainda € escasso 0 numero de hospitais que ofertam
atendimento pedagdgico as criancas e adolescentes hospitalizados.

6) A Lei n. 9.394/96, que determina as Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional, em
seu artigo 58 decreta educagdo especial como “a modalidade de educacao escolar, oferecida
preferencialmente na rede regular de ensino, para educandos portadores de necessidades
especiais”.

O § 2° expOe que “O atendimento educacional seré feito em classes, escolas ou servigos
especializados, sempre que, em funcao das condicdes especificas dos alunos, ndo for possivel
a sua integracao nas classes comuns do ensino regular”.

No Art. 59. “Os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com necessidades
especiais: | — curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacdo, especificos para
atender as suas necessidades. ”

Conforme especificado na LDBEN e no Decreto n. 3.298/99, entende-se como educacao
especial, como uma modalidade de educacdo escolar, cujo o processo educacional é definido
em uma proposta pedagogica, que garante um conjunto de artificios e servicos educacionais
especiais, estruturados institucionalmente para “apoiar, complementar, suplementar e, em
alguns casos, substituir os servigos educacionais comuns, de modo a garantir a educacéo escolar
e promover o desenvolvimento das potencialidades dos educandos que apresentem
necessidades educacionais especiais, em todos os niveis, etapas e modalidades da educagdo”.

Conforme o PARECER n. 17/2001 (p. 11), o atendimento educacional especializado

exercido em classes especiais, classes hospitalares e atendimento domiciliar tem abrangido
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apenas os alunos que manifestam: deficiéncias mental, visual, auditiva, fisica, motora e
multiplas; condutas tipicas de sindromes e quadros psicolégicos, neurolégicos ou psiquiatricos;
altas habilidades ou superdotacéo (BRASIL, 2001b, p.20). Hoje, abrangem também alunos com
necessidades educacionais especiais, que evidenciam dificuldades cognitivas, psicomotoras e
de comportamento, e aqueles alunos que estéo incapacitados de comparecer as aulas por conta
do tratamento de salde que requer internacdo hospitalar ou atendimento ambulatorial.

7) A Resolucdo n. 02/01, de 11 de setembro de 2002, que institui diretrizes nacionais

para a educacao especial na Educacdo Basica, diz em seu artigo 13°:

Os sistemas de ensino, mediante acdo integrada com os sistemas de salde, devem
organizar o atendimento educacional especializado a alunos impossibilitados de
frequentar as aulas em razdo de tratamento de salde que implique internagdo
hospitalar, atendimento ambulatorial ou permanéncia prolongada em domicilio.

8 Primeiro: As classes hospitalares e o atendimento em ambiente domiciliar devem
dar continuidade ao processo de desenvolvimento e ao processo de aprendizagem de
alunos matriculados em escolas da Educacédo Basica, contribuindo para seu retorno e
reintegragdo ao grupo escolar, e desenvolver curriculo flexibilizado com criancas,
jovens e adultos ndo matriculados no sistema educacional local, facilitando seu
posterior acesso a escola regular (BRASIL, 2002, p.3).

8) O documento editado mais caracteristico sobre classe hospitalar ¢é intitulado Classe
Hospitalar e Atendimento Pedagdgico Domiciliar: estratégias e orientacGes. De acordo com o
documento (BRASIL, 2002), a finalidade desta publicacdo é colaborar no combate ao fracasso
escolar frequente as criangas/adolescentes com longas internacdes e estimular o atendimento a
estudantes do Ensino Fundamental e do Ensino Médio que, adoecidos, ndo conseguem
comparecer regularmente a escola.

Esse documento objetiva direcionar as secretarias de Educacéo e de Saude e simplificar
a proposta de atendimento escolar a estudantes com insuficiéncias especificas que resultam de

internacédo e de tratamentos de salde, ressaltando que:

Tem direito ao atendimento escolar os alunos do ensino basico internados em hospital,
hospital dia, hospital-semana, em servicos ambulatoriais de aten¢do integral & satide
ou em domicilio; alunos que estdo impossibilitados de frequentar a escola por razdes
de protecdo a salde ou seguranca abrigados em casas de apoio, casas de passagem,
casas-lar e residéncias terapéuticas. Para estudantes nessas condicOes, as secretarias
de Educacdo e de salide devem oferecer alternativas para que continuem estudando e
estejam aptos a retornar & escola assim que cessar o0 tratamento ou a condicdo especial
que os obrigou a ficarem fora da rotina escolar (BRASIL, 2002, p. 3).
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Em Mato Grosso do Sul o atendimento educacional comegou no Hospital Universitario
no ano de 1994, e a partir do ano de 1996 na Santa Casa de Campo Grande, foi iniciado esse
modulo de atendimento, e em 1997 na ala dos Queimados foi quando se introduziu essa
assisténcia. No ano de 2002 nos demais a&mbitos dessa mesma instituicdo, e segundo
(MONTANARI; SILVA; MACIEL, 2019) esta agao iniciou no estado por causa de um projeto
do “Nucleo de Educacéo Especial”.

No ano de 1999, o atendimento da Classe Hospitalar foi concedido na AACC/MS, em
2001, sendo constituidas as classes hospitalares no Hospital Regional e no Hospital S&o Julido,
0 ano de 2018 s6 eram realizados atendimentos quando o hospital solicitava o ndcleo de
atendimento da Classe Hospitalar, hoje as salas de aula no Hospital Sdo Julido encontram-se
inativada. No municipio de Dourados, esse tipo de atendimento acontece desde 2004, no
Hospital Evangélico. Iniciou-se em 2008, transferido em um outro momento para o Hospital
Universitario (GRANEMANN, 2015).

O atendimento educacional para as criangas ou adolescentes que estdo internados e
incapacitado de comparecer a escola, recentemente acontece em cinco (5) hospitais do Mato
Grosso do Sul. Este atendimento viabiliza a continuidade do processo escolar, reduzindo 0s
prejuizos académicos ao retornarem a sala de aula regular. Os hospitais que realizam este tipo
de atendimento hospitalar escolar sdo Associacdo Beneficente Santa Casa da Cidade de Campo
Grande, Hospital Universitario de Campo Grande, Hospital Regional de Mato Grosso do Sul
Rosa Pedrossian, Associacdo dos Amigos da Crianga com Cancer (AACC/MS), Hospital do
Cancer Alfredo Abrdo e Hospital Universitario de Dourados, eles atendem criangas desde a
Educacdo Infantil até o ensino Meédio, das escolas municipais, estaduais, particulares e/ou
especiais da Capital, dos municipios do interior do estado, ou localidades vizinhas.

O atendimento educacional para as criangas ou adolescentes que estdo internados e
incapacitado de comparecer a escola, recentemente acontece em cinco (5) hospitais do Mato
Grosso do Sul. Este atendimento viabiliza a continuidade do processo escolar, reduzindo os
prejuizos académicos ao retornarem a sala de aula regular. As criancas hospitalizadas ndo sao
apenas atendidas no espaco acomodado para a Classe Hospitalar, mas sim em multiplos
espacos, respeitando as suas condi¢cbes de saude: ‘“brinquedoteca, leitos, Unidades de
Tratamento Intensivo (UTIs) e Centros de Terapia Intensiva (CTIs) ”. Até o ano de 2020 de
acordo com a gerente pedagogica, 0 namero de criancgas e adolescentes atendidas no estado foi
de 800 por més, em volta de 10.000 atendimentos por ano.

Observou-se entéo, que no estado de Mato Grosso do Sul, os profissionais que atuam
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no Atendimento Pedagdgico em Ambiente Hospitalar, detém formagdo em Educacdo Especial,
contribuindo positivamente nesse momento enquanto ndo existe uma formacéo especifica nas
legislacdes.

Em sua dissertacdo de mestrado, Rodrigues (2012, p. 60-61) apresentou dados que
indicaram um crescimento do atendimento pedagdgico educacional através da classe hospitalar
no pais. Fonseca (2018) produziu um estudo quantitativo referente a classe hospitalar, onde
apresentou resultados que comparava as verificagcdes de Rodrigues (2012) e atualizou os dados
que o estudo anterior havia exposto sobre os nimeros de classe hospitalar no pais, como

evidéncia o quadro a seguir:

Quadro 1 — Mapeamento das classes hospitalares no Brasil 2011 — 2018

UNIDADES FEDERADAS COM CLASSE HOSPITALAR (CH) REGIAO

Regido Numero de Estados NUmero de CH em 2018
Norte 11 11
Nordeste 27 30
Centro-Oeste 24 26
Sudeste 53 66
Sul 23 29
Total 138 162

Fonte: RODRIGUES, 2012, p. 60-61

Fonseca (2018), em sua pesquisa, divulga dados que indicam uma melhoria no pais de
hospitais com classe hospitalar, especialmente na regido Sudeste sendo o nimero anterior de 53
(cinquenta e trés) classe hospitalar e recentemente 66 (sessenta e seis) hospitais com classe
hospitalar, um aumento de 13 (treze) em 8 anos. Sendo a segunda regido com mais classe
hospitalar, a regido Sul em 2011 tinha 23 (vinte e trés) classes hospitalares e em 2018 passa a
ter 29 (trinta e trés), um crescimento de 3 (seis) classes hospitalares nesse mesmo periodo. O
Nordeste teve 3 (trés) novas classes hospitalares de 2011 a 2018. O Centro-Oeste passou de 24
(vinte e quatro) para 26 (vinte e seis) classes hospitalares, e o Norte que em 2008 tinha 11 (onze)
permaneceu em 2018 com 0 mesmo total.

Sendo assim, de acordo com o0s novos estudos, de 2011 até 2018, o Brasil passa a ter

162 (cento e sessenta e duas) classe hospitalar nos hospitais do Brasil. ““Esse crescimento
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gradativo das classes hospitalares sé refor¢a o quéo significativo e importante é a modalidade
para 0 ensino aos escolares em tratamento de saude, mesmo reforcando ser um direito desse
sujeito, coberto por lei e legislagdes, os nimeros ainda que evoluidos quando comparados com
a década de 1990 até a atualidade, fortalece que novas classe hospitalar deve ter um crescimento
para atender todo territorio nacional” (DA SILVA; DO PRADO, 2019).

Ainda que exista essa preocupagdo, € fundamental uma melhor estruturacdo de
politicas educacionais de organizacdo de atendimento educacional nesses ambientes. Precisa
ser primazia do Estado e da comunidade civil combater os motivos que dificultam o acesso
das ascriancas e os adolescentes a escolaridade. Ndo adianta identificar as dificuldades; é

necessario ter principios e diretrizes educacionais que viabilizam a concretizacdo das praticas.

1.5 Classe hospitalar e o processo ensino-aprendizagem

A0 nascer, a crianga encontra-se em incessante interacdo com a figura do adulto, que
acaba sendo o seu mediador, possibilitando para a crianga 0s meios essenciais para a sua
sobrevivéncia e como devem ser as relacdes sociais. Todo individuo aprende por meio de
interacdes, sendo com a sociedade, com um professor, com um livro; e a escola, nesse contexto,
tem um papel essencial, pois o aprendizado no ambiente escolar opera de modo direto na

evolucao dos conceitos cientificos (SANDRONI, 2011). Como reconhece Vigotski “o
comportamento do homem é formado por peculiaridades e condi¢6es bioldgicas e sociais do
seu crescimento” (2001, p.63). S&o varias as razdes, tanto bioldgicas, quanto historicas ou
sociais que intervém na constituicao do sujeito, e que distintos ndo validam a sua constituicao.

O individuo ao viver esse processo, precisa constituir uma cadeia de rela¢ées com outros
individuos para desenvolver-se e construir diferentes principios. As relacdes sociais, se tornam
profundamente relevantes para as criancas que estdo na plenitude do desenvolver, posto que
guem assume o papel de meio de verificacdo das diferencas entre as suas competéncias e as dos
demais, para, a partir deste processo, formular hipoteses e sintetizar ideias acerca desses lacos

constituidos, tornando um processo interpessoal, em um processo intrapessoal (DE MELLO;
TEIXEIRA, 2011).

Ao nascer, a crianga encontra-se em incessante interacdo com o individuo adulto,

mediador gue assegura 0S meios necessarios para a sua sobrevivéncia e que demonstra como

devem ser as relagdes com o mundo. Todo individuo se desenvolve a partir das interacdes
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estabelecidas pelo meio, com um professor, com um livro; e a escola, nesta condi¢éo, possui
um papel essencial, pois o ensinamento escolar opera de modo direto no desenvolvimento dos
conceitos cientificos. Diversas condic6es, sejam eles bioldgicos, historicos ou sociais, atuam na
construcdo do ser humano, mas que de forma isolada ndo validam a sua formacdo. Como
Vigotski (2001, p. 63) assegura “o comportamento do homem ¢ formado por peculiaridades e
condicBes bioldgicas e sociais do seu crescimento”

E significativo que a crianca, ao instituir essas relacdes, ja se considere parte do universo
e que dele esteja presente efetivamente. E importante que a crianga, ao estabelecer essa
comunicacdo, ja se sinta parte do mundo e que dele participe ativamente. Afinal, o
entendimento ndo esta no sujeito nem no objeto, mas na interacdao entre ambos. Agindo sobre
0s objetos e experimentando a acdo destes, o individuo vai desenvolvendo a sua habilidade de
conhecer, ou seja, de experimentar 0s processos de aprendizagem (DE MELLO; TEIXEIRA,
2011). Nesta acéo, é plausivel indicar que o sujeito é um ser ativo no modo de construir seu
pensamento uma vez que, a medida que vai construi relagdes e se desenvolve, realiza-se
socialmente e culturalmente, estabelecendo-se como sujeito atuante.

Desse modo, a partir do entendimento de que o processo de aprendizado depende
diretamente de processos de interacdo entre os sujeitos, em um instante em que se acompanha
a evolucdo da informatizacdo das escolas, notoriamente espacos de comunicacdo, € essencial
que se investiguem alguns conceitos provenientes desta condi¢do tecnoldgica estabelecida e
gue podem, a partir de sua adaptacéo estabelecer-se como locais interativos, por isso, adequados
a aprendizagem.

A atividade educacional dentro dos hospitais vem evoluindo, em razdo que esse projeto
busca incluir a crianca ou adolescente doente, mais uma vez em seu ambiente social, porque:
“além do beneficio terapéutico, ¢ evidente a importancia da continuidade da escolarizagdo no
ambiente hospitalar, sem prejuizos maiores a formacdo escolar proposta, respeitando o
individuo como cidadao em seu direito a educacdo, mesmo frente a diversidade” (MENEZES,
2004, p. 28).

Segundo Fontes (2005), quando incapazes de se relacionar socialmente, as criangas e 0s
adolescentes nos hospitais sdo inibidas de ter a possibilidade de contato com conhecimento e
de formar sua propria personalidade. Deste modo, quando ndo se envolvem nas relagdes sociais,
estdo desabastecidas da possibilidade de desenvolver e de se aprimorar afetivamente. Por essa
razdo, € preciso sempre avaliar a importancia da educacdo, que vem a ser um direito
estabelecido a todos, independentemente de seus atributos pessoais, sociais, credo, raca e idade,

devendo atingir também aqueles que se encontram hospitalizados, principalmente as criangas e
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adolescentes que estédo em idade escolar (SANDRONI, 2011).

Vigotski (2001) buscou desenvolver uma nova perspectiva tedrica, tracada em
aprendizados relevantes e compreendidos sobre o desenvolvimento do ser, e como os fatores
historicos sociais sdo apoderados pelos sujeitos nos processos de aprendizagem. Dessa forma,
inimeros conceitos da sua ideia sdo abundantemente estudados na formacao de profissionais e
colaboram na atividade pedagdgica.

No ponto de vista vigotskiano, a mediacdo é o processo que caracteriza a relacdo do
homem com o mundo e com interacdo social (BERNI, 2006). A mediag¢do ocorre por meio de
instrumentos e signos que se interpdem entre o sujeito e o objeto de sua atividade em busca de
novas aprendizagens e consequente desenvolvimento (FACCI, 2004). Nessa perspectiva, Facci
(2004, p. 64) salienta que os processos mediados operam agregado as fungdes psicoldgicas
superiores, que sdo caracteristicamente humanas, tais como a atencdo voluntaria, memoria,
abstracdo, comportamento intencional, dentre outros, “sao produtos da atividade cerebral, tém
uma base bioldgica, mas, fundamentalmente, sdo resultados da interacdo do individuo com o
mundo, interacdo mediada pelos objetos construidos pelos seres humanos”.

Apoderando-se dos habitos culturais definidos, o sujeito vai progredindo das maneiras
primérias de pensamento para maneiras mais abstratas, que o auxiliardo a aprender e administrar
a sua vivéncia. Por isso, 0s procedimentos mediacionais estdo presentes também na criacdo do
proprio individuo e suas maneiras de agir (TASSONI, 2000).

Vigotski (1998) desdobra o desenvolvimento em dois niveis. O primeiro € o0 ponto de
desenvolvimento real, que remete a todas aquelas coisas que as criancas podem fazer sozinhas.
O segundo nivel seria o grau de desenvolvimento potencial, isto significa que a crian¢a nao
desempenha sozinha; mas com o apoio de um responsavel adulto ou com alguém mais
qualificado a crianga consegue executar. O professor nesse caso seria essa figura experiente, e
que precisaria relacionar-se com essa crianca, para operar entre esses dois niveis de
desenvolvimento, que € conhecido de zona de desenvolvimento proximal.

A zona de desenvolvimento proximal é um instrumento essencial diante dos educadores,
em razdo de que ndo s6 reconhece o desenvolvimento real (aquilo que a crianca ja sabe), como
também o desenvolvimento potencial (aquilo que a crianca € apta a efetivar com ajuda). O
educador, ao entender 0 que a crianca ja é apta a executar sozinha, opera na segunda
circunstancia, “assim, a no¢ao de zona de desenvolvimento proximal capacita-nos a propor uma
nova formula, a que o “bom aprendizado” é somente aquele que se adianta ao desenvolvimento”
(VIGOTSKI, 1998, p. 117).

Em consideracgéo a isso, Vigotski (1998) afirma que o processo de desenvolvimento ndo
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incide com a aprendizagem. O desenvolvimento é mais vagaroso que 0S processos de
aprendizagem e que embora estejam estreitamente ligados, ndo intercorrem paralelamente. Para
Rego (2002) quando a crianga conquista um grau no conhecimento escolar, sendo exemplo, as
operacOes matematicas, isso nao significa um estagio completo e sim que ela adquiriu bases

para um desenvolvimento posterior de opera¢Ges mais complexas. Nesse sentido:

Através da consideracdo da zona de desenvolvimento proximal, € vidvel verificar ndo
somente os ciclos ja completados, como também os que estdo em via de formacéo, o
que possibilita o delineamento da competéncia da crianca e de suas futuras conquistas,
assim como a elaboracdo de estratégias pedagdgicas que auxiliem nesse processo
(REGO, 2002, p. 134).

Vigotski reconhece que o individuo necessita de um “outro” para encontrar-se como ser,
ele ndo é apenas mais um componente, pois, € capacitado a refletir, dialogar, agir e contribuir
no a ambiente que vive. Assim dizendo, ele define que 0 momento € dindmico e que 0 ser ndo
é inerte no ambiente, porém em algumas situacdes ele necessita de uma mediacao para aprender.

O cérebro do sujeito é fadado de uma habilidade denominada de plasticidade, que €
determinada como a habilidade do cérebro de adaptar-se frente as “influéncias ambientais
durante o desenvolvimento infantil, ou na fase adulta, restabelecendo e restaurando funcées
desorganizadas por condi¢cdes patologicas ” (MORALES, 2005, p. 2). Dessa forma, tem uma
associacdo entre os acontecimentos plasticos do cérebro e o desenvolvimento do sistema
nervoso no contexto socio-historico-educativo. Ou seja, € possivel associar as circunstancias
fisiologicas das conexdes neurais e 0 conceito de zona de desenvolvimento proximal, sendo
essas conexdes, a origem das conexdes neurais, por intermédio da aprendizagem em formato

de mediacdo na producdo do conhecimento.

Outra mediacdo que Vigotski expde é a mediacdo por meio da afetividade, VigotskKi
(2001) assegura que a emocdo € a acdo refletida de determinados estimulos que sdo mediados
a partir do ambito sociocultural. As emog¢des modificam e influem o comportamento, dessa
maneira, quando as opinides sdo expostas com sentimentos atuam sobre o ser humano de forma
divergente de quando isto ndo ocorre.

As emoc0es estdo correlatadas em dois grupos, o primeiro grupo esta associado as
vivencias positivas (prazer, esforco, etc.) e o outro esta associado aos sentimentos negativos
(depressdo, ansiedade, etc.). Cada emocao acarreta uma sensacao de prazer ou desprazer e as
emogOes associadas as vivéncias tém carater ativo, servindo como organizador interno das
reacdes, estimulando ou inibindo-as (VIGOTSKI, 2001).
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Se fazemos alguma coisa com alegria as reagdes emocionais de alegria ndo significam
nada sendo que vamos continuar tentando fazer a mesma coisa. Se fazemos algo com
repulsa isso significa que no futuro procuraremos por todos 0s meios interromper essas
ocupagdes. Por outras palavras, 0 novo momento que as emogdes inserem no
comportamento consiste inteiramente na regulagem das reagbes pelo organismo
(VIGOTSKI, 2001, p. 139).

Por isso, o professor tem que usar de todos os recursos para educar. A atividade
educativa € principalmente dialdgica, considerando que o foco de sua acdo € o ser humano,
portanto, este profissional é um estimulador que precisa, constantemente, criar formas para que
0 aluno consiga desafiar a prdpria doenca dando continuidade aos trabalhos escolares e
principalmente dando todo apoio para que seu aluno mantenha a esperanca na cura
(SANDRONI, 2011). Sendo assim, esta pratica docente deve ser fundada nos vinculos afetivas,
proporcionando na crianga e no adolescente hospitalizados, a confianga e a motivacdo na
batalha pela saude.

As relacGes estabelecidas pela classe hospitalar dentro dos hospitais sdo estreitamente
marcadas pelos vinculos afetivos; segundo Ortiz e Freitas (2005), estas relaces sdo positivas,
pois desempenham um reforco para que a crianga nao desanime da luta pela satde. O professor
é o incentivador que por meio das atividades escolares, produz formas de incitacdo para que o
aluno sinta vontade de vencer a doenca e planejar projetos para vida apds a hospitalizacéo.

Dessa forma, se o professor planeja realizar media¢des junto a crianca, é preciso associar
sua conduta com uma emocao positiva, para alcancar o éxito objetivado no processo de ensino-
aprendizagem. Ao educador e fundamental que faca ndo s6 com que a crianca hospitalizada
memorize e compreenda o contelldo, mas que seja capaz relacionar o contetdo as emocoes.
Assim sendo, Vigotski (2001) reconhece que o professor deve importar-se em contratar 0 novo
conhecimento com a emocdo, ao contrario o aprendizado se tornasse estético.

Para Tassoni (2000) procurou apontar elementos afetivos na interacdo no ambiente
escolar, observando o comportamento do professor e os seus conteddos verbais e estabeleceu
que o0s aspectos afetivos estdo evidentes na dindmica da sala de aula e atuam diretamente no
processo ensino-aprendizagem. Para a autora a mediacdo do educador é fundamental para

estabelecer o vinculo do aluno com o conteudo apresentado.

Quando se assume que o processo de aprendizagem é social, o foco deslocasse para
as interacdes e os procedimentos de ensino tornam-se fundamentais. As relacdes entre
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as professoras e alunos apresentados nesta pesquisa, evidenciaram a expressdo da
afetividade como parte ativa do processo de aprendizagem. As interaces em sala de
aula sdo carregadas de sentimentos e emogdes constituindo-se como trocas afetivas
(TASSONI, 2000, p. 150).

A partir das ponderacdes apontadas, é possivel verificar que o papel do professor, é
essencial no processo de internalizacdo de principios e desenvolvimento dos educandos, e isto
acontece na mediacdo e na particularidade das relagdes concretizadas entre o professor e
crianca. E nessas relagdes com o outro que os componentes se apoderam de um sentido afetivo
e estabelecem a qualidade desse objeto intrinseco, deduzindo que o0s processos de internalizacao
enlacem tanto os aspectos cognitivos como os aspectos afetivos. A linguagem oral, o contato
fisico e a proximidade sdo elementos inseparaveis, um carrega o outro e todos implicam nas
relagdes afetivas um significado maior no processo ensino-aprendizagem (LEITE; TASSONI,
2010).

E viavel dizer que a mediagdo pedagdgica exercida pelo professor induz o processo
ensino-aprendizagem sendo que o poder desse vinculo é determinante para o éxito na
aprendizagem do aluno. Souza (2011) evidencia que a afetividade esta relacionada a
singularidade, ao subjetivo no individuo e é na fala, ou seja, na linguagem, que a afetividade
encontra a inteligéncia, ou seja, na construcdo de significado que é dividido por um grupo
cultural. Entretanto, é crucial ao professor ter consciéncia da relevancia dos vinculos
estabelecidos entre aluno-professor, aluno-objeto e professor-objeto e a necessidade de uma
pratica pedagogica reflexiva que faca uso das boas relagdes afetivas, transformando o processo
ensino-aprendizagem mais eficaz e significativo. Logo, a psicologia historico-cultural colabora
para refletir a pratica docente, a partir de uma compreensdo de desenvolvimento humano
edificado nas e pelas relagdes sociais.

Junto com os familiares, o professor € o vinculo mais importante para amparar seu aluno
rumo ao desenvolvimento e emancipacdo. Por essa razdo, o profissional da educacdo deve estar
consciente da sua atribuicdo social, fazendo-se responsavel pelas mudancas das condi¢des de
aprendizagem e dos vinculos sociais fora e dentro do ambiente hospitalar. E dentre essas
transformacdes, os recursos aplicados pelo educador precisam ser atrativos, para incentivar a
crianca hospitalizada no periodo que estdo usufruindo da classe hospitalar; logo, além de
empenhar-se com as questdes curriculares, precisa também trabalhar brincadeiras, jogos e entre
outros. Quando existir a dificuldade de a crianga ir ao encontro da classe hospitalar, o professor

deve compreender e proporcionar o atendimento junto ao leito.
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CAPITULO Il -A CRIANCA COM CANCER E O PROCESSO SAUDE-DOENCA: AS
IMPLICACOES EMOCIONAIS E FAMILIARES

A infancia e adolescéncia faz parte de uma evolugdo importante na formacdo do ser
humano, enquanto individuo no mundo. Nesse desenvolvimento, a crianga e o adolescente estdo
em continuo aprendizado e amadurecimento, mediante o convivio com pessoas que Sdo
facilitadoras do seu crescimento e desenvolvimento (SOUZA, 2007). Viver com as pessoas que
amamos, crescendo e desenvolvendo-se como um todo, séo as perspectivas mesmo que sejam
inconscientes de vida de qualquer individuo, mas principalmente na infancia e na adolescéncia
onde comegam a descobrir sobre si e sobre 0 mundo. Porém, infelizmente a realidade de alguns
deles € enfrentar e vivenciar, muito cedo, momentos e situacdes dificeis diante do mundo.

Entre esses momentos dificeis, ressalta o estar longe da familia, que € o porto seguro no
cotidiano da crianca e do adolescente, ou ainda precisar de tratamento para uma doenca que
muitas vezes nunca ouviu falar, sendo afastados também da convivéncia com seus amigos
enquanto estdo doentes. Sdo muitas mudancgas que acontecem repentinamente, sem se entender
0s porqués, o que produz sentimentos contraditorios que precisam ser identificados e cuidados,
considerando as caracteristicas do estdgio em que se encontram na intencdo de minimizar os
danos das circunstancias vividas por esses seres frageis.

A hospitalizacdo pode ter uma repercussdo significativa na vida académica de criancas
e adolescentes, seja pelo efeito do tratamento indicado, seja pela ruptura escolar imposta pela
permanéncia em regime de internacdo hospitalar (SOUZA, 2007). Esse capitulo apresenta
conceitos e eixos de pensamento que fornecem sustentacéo tedrica a problematica pesquisada.
Para tanto, dividiu-se o texto em trés partes: na primeira, apresenta-se a incidéncia e estimativa
para o cancer infantil; na segunda, discute-se 0s sentimentos e emoc6es da crianca diante da
vivéncia hospitalar e na terceira, aborda-se o ser familiar da crianca hospitalizada com dor

oncoldgica, a diade indissocial familia/crianca.

2.1 O cancer infantil e o processo saude-doenca na infancia

Entre as muitas enfermidades que ocorrem na vida de uma crianga, as doengas cronicas
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se caracterizam por permanecer mais de trés meses e, por vezes, requerer hospitalizacdes
prolongadas. As doencas nessa fase da vida, podem apresentar recorréncias, ndo ter cura, deixar
sequelas e criar limitacbes ao desenvolvimento da infancia (TETELBOM; FALCETO;
GAZAL; SHANSIS E WOLF,1993). Mesmo que os tratamentos médicos demostrem ter
avancado e os indices de sobrevida expressam ter aumentado de maneira consideravel, boa parte
das doengas cronicas na infancia permanecem ocasionando mudancgas significativas nas
vivéncias dos pacientes. Algumas doencas precisam de tratamentos continuos, outras sao
progressivas e, na maioria dos casos, conseguem gerar uma implicacdo na capacidade funcional
da crianga, principalmente quando ha hospitalizacéo e deterioramento do estado da saude fisica.
(CASTRO; PICCININI, 2003).

Sendo o principal problema de saude publica no mundo, o cancer consta entre as quatro
causas prevalecentes de morte prematura (antes dos 70 anos) na maior parte dos paises. A
incidéncia e a mortalidade por cancer vém crescendo no mundo, um pouco por conta do
envelhecimento, pelo crescimento da populacéo, assim como pela modificacdo na distribuicéo
e prevaléncia dos fatores de risco do cancer, particularmente aos relacionados ao
desenvolvimento socioeconémico. Observa-se uma mudanga dos principais tipos de cancer
analisado nos paises em desenvolvimento, como uma reducédo dos tipos de cancer relacionados
a infeccbes e o crescimento daqueles relacionados a melhoria das circunstancias
socioecondmicas com a incorporacdo de habitos e atitudes relacionados a urbanizacéo
(sedentarismo, alimentacdo inadequada, entre outros) (BRAY; ZNAOR; CUEVA; KORIR;
SWAMINATHAN; ULLRICH; PARKIN, 2021).

A estimativa mundial mais atual, ano de 2018, indica que houveram no mundo 18
milhdes de casos novos de cancer (17 milhGes sem contar os casos de cancer de pele ndo
melanoma) e 9,6 milhGes de 6bitos (9,5 milhdes excluindo os canceres de pele ndo melanoma).
O cancer de pulmao é o mais incidente no mundo (2,1 milhdes) seguido pelo cancer de mama
(2,1 milhdes), colon e reto (1,8 milhdo) e prostata (1,3 milhdo). A incidéncia em homens (9,5
milhdes) representa 53% dos casos novos, sendo um pouco maior nas mulheres, com 8,6
milhdes (47%) de casos novos. Os tipos de cancer mais frequentes nos homens foram o cancer
de pulméo (14,5%), prostata (13,5%), colon e reto (10,9%), estdmago (7,2%) e figado (6,3%).
Nas mulheres, as maiores incidéncias foram cancer de mama (24,2%), célon e reto (9,5%),
pulmao (8,4%) e colo do Utero (6,6%) (BRAY; ZNAOR; CUEVA; KORIR SWAMINATHAN;
ULLRICH; PARKIN, 2021).

Para o Brasil, a estimativa para cada ano do triénio 2020-2022 indica que ocorrerdo 625

mil casos novos de cancer (450 mil, excluindo os casos de cancer de pele ndo melanoma). O
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cancer de pele ndo melanoma sera o mais incidente (177 mil), seguido pelos canceres de mama
e prostata (66 mil cada), célon e reto (41 mil), pulmé&o (30 mil) e estbmago (21 mil). O nimero
de casos novos de cancer infantojuvenis esperados para o Brasil, sera de 4.310 casos hovos no
sexo masculino e de 4.150 para o sexo feminino. Esses valores correspondem a um risco
estimado de 137,87 casos novos por milhdo no sexo masculino e de 139,04 por milh&o para o
sexo feminino (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA
SILVA, 2019).

O cancer na crianca e no adolescente (entre 0 e 19 anos) ou infantojuvenil relaciona-se
a um grupo de varias doencas que tém em comum a proliferacdo descontrolada de células
anormais e que pode decorrer em qualquer regido do organismo. Diferente do cancer do adulto,
o0 cancer infantojuvenil é preeminentemente de natureza embrionaria e, normalmente, afeta as
celulas do sistema sanguineo e os tecidos de sustentagdo. E segundo o INCA (2019) alguns
fatores ambientais, como a exposicéo a radia¢do o tabagismo passivo, podem aumentar o risco
da crianga para alguns tipos de cancer; no entanto, sdao necessarios mais estudos para melhor
entendimento do processo de causa e efeito.

Nas ultimas quatro décadas, a evolucdo no tratamento do cancer na infancia e na
adolescéncia foi surpreendentemente expressiva. Hoje, em torno de 80% das criancas e
adolescentes acometidos da doenca podem ser curados, se diagnosticados precocemente e
tratados em centros especializados. A maioria deles tera qualidade de vida apos o tratamento
adequado (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA,
2019).

O céancer infantojuvenil compdem-se de um conjunto de doencas que apresentam
caracteristicas proprias, em relacdo a histopatologia e ao comportamento clinico (LITTLE,
1999). Na maioria da populacdo, esse tipo de cancer corresponde de 1% a 4% de todas as
neoplasias (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2014). Os tipos predominantes de canceres
pediatricos (entre 0 a 19 anos) sdo leucemia (28%), sistema nervoso central (26%) e linfomas
(8%) (AMERICAN CANCER SOCIETY, ¢c2019b). A incidéncia global de cancer infantil esta
aumentando. Em 2014, foram estimados 300 mil casos novos entre criangas e adolescentes de
até 19 anos em todo o mundo (CHILDHOOD CANCER INTERNATIONAL, 2018).

Em razdo de sua incidéncia e prevaléncia, torna-se essencial avaliar medidas de
prevencdo e viabilidades de entender como o paciente compreende tanto a doenga quanto o
tratamento, favorecendo seu enfrentamento e ampliando as possibilidades de viver dignamente,
independente das adversidades (SIQUEIRA; BARBOSA; BOEMER, 2007). Ainda que tenha

um namero de casos menor quando contraposto ao de adultos, é encarado como um problema
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de saude publica pelas consequéncias que causa e por seu comportamento agressivo, muitas
vezes fatal (SILVA; MOREIRA FILHO; MAHAYRI; FERRAZ; FRIESTINO, 2012).

Dados mundiais mostram que o cancer é a primeira causa de morte nos paises
desenvolvidos, responsavel por cerca de 9,6 milhdes de mortes em 2018. Nos paises em
desenvolvimento, as estatisticas ndo destigue-se, esse algarismo vem crescendo e essa patologia
jé é a causa de 70% das mortes por doencas cronicas (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA
DA SAUDE, 2021).

No Brasil, o cancer manifesta-se como uma das dificuldades mais complexas que o
sistema de satde enfrenta no pais, por causa da significancia da doenca em si e aos custos
consideraveis para o tratamento. Registra-se 0 aumento da incidéncia de canceres relacionados
ao melhor nivel socioeconémico — mama, prostata e colon e reto — ao mesmo tempo em que se
observam taxas de incidéncia elevadas de tumores geralmente associados a condig¢Ges sociais
menos favorecidas — colo do Utero, estdmago, cabeca e pescoco (BRASIL, 2018).

De acordo INCA (2016), o cancer na crianca e no adolescente (entre 0 e 19 anos)
apresenta caracteristicas proprias e corresponde a 1% e 4% de todos os tumores malignos na
maioria das populacdes. Entre os tipos de cancer infantojuvenil a leucemia € o tipo mais comum
no mundo, representando cerca de 30% de todos os tumores que ocorrem em menores de 15
anos, e 20% dos que ocorrem em menores 20 anos. A leucemia linfoide aguda é mais comum
em criangas, mas pode atingir pessoas com idade acima de 65 anos, enquanto a leucemia
mieldide aguda é mais comum em adultos (BRASIL, 2016).

Diagnostico de cancer traz muita apreensdo e, para inimeras criangas, apos a
constatacao, o futuro parece sem defini¢do. E uma das doencas que mais aterroriza, que gera no
individuo sentimentos de incapacidade, tristeza e ansiedade. O sujeito que se V€ experienciando
um quadro organico dificil, com tratamento complicado e probabilidade real de 6bito. Mesmo
diante de uma perspectiva de cura e sobrevivéncia, 0 cenario continua provocando muitas
angustias, a cultura e as crengas ainda a rotulam como sendo uma doenca terminal (SALCI;
MARCON, 2011).

Para Braga et al. (2002) conforme o céancer infantil, nas diferencas faixas etéarias,
apresenta distingbes de tipo histoldégico, comportamentos clinicos e topograficos, sao
indispensaveis estudos representativos com esse publico para melhorar a qualidade de vida
desses pacientes, em relagdo a tratamentos médicos como a intervengfes psicossociais. 1sso
caminha entdo, ao encontro das politicas de salude nacionais vigentes, que recomendam que
criancas, adolescentes e gestantes tenham prioridade no atendimento a saude (BRASIL, 1990,
NOAS-SUS 01/2002).
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Como em outras doengas cronicas, para Lopes (2016) pode-se verificar trés fases no
trajeto do céncer infantil. A principio, a fase de crise é definida como um periodo sintomatico
até o inicio do tratamento, resultando, por vezes, em uma suspensdo na rotina da
crianca/adolescente e de sua familia. Em seguida, a fase crénica € definida pela constancia,
progressao e remissdo dos sinais e sintomas, quando a crianca/adolescente e sua familia buscam
se preparar e reorganizar suas vidas. Em algumas situacées, sucede uma terceira fase, terminal,
que acontece a partir do momento em que a morte parece inevitavel até a prépria morte
(VIEIRA, 2002).

Com a constatacdo do diagndstico, comeca os procedimentos de quimioterapia,
radioterapia, cirurgia, pun¢des liqudricas, que constantemente necessita-se de internacfes
frequentes, separacdo dos familiares, mutilagdes, exames dolorosos, isolamento, entre outras
situacOes adversas (FERNANDES; BIFULCO; BARBOZA, 2010).

De acordo com Cagnin; Liston; Dupas (2004), depois de toda a conclusdo do
diagnostico, a doenga fomenta grandes mudancas na vivéncia da crianca em razao da demanda
do tratamento, além da prépria percepc¢édo de “sentir-se doente”. Institui-se, entdo, a necessidade
de auxilia-la a elaborar, e, entender os sentimentos ao longo da evolucdo da doenca, e mesmo
quando se alcanca a “cura”, ela necessita de apoio, pois continua emocionalmente em
vigilancia. A possibilidade de recorréncia alimenta a inseguranca e 0 medo de que tudo possa
acontecer novamente.

O diagndstico de cancer infantil, acrescido das incessantes internacGes e tratamentos,
produzem um grande impacto emocional para a crianca e para a familia, provocando efeitos
colaterais, dor, mudancas na autoimagem e incertezas sobre o tratamento, tornando-se a atengéo
a esses pacientes um desafio para a equipe de saude multiprofissional (MUTTI; CRUZ;
SANTOS; ARAUJO; COGO; NEVES, 2018).

Desse modo, o cancer atinge diversos aspectos na vida do ser humano, bem como
proporciona uma suspensdo na rotina social e escolar, nas atividades de lazer, restringindo do
convivio com outras criangas e com membros da familia (ALVES, 2021). O processo de
tratamento oncoldgico infanto-juvenil transforma de forma impositiva o cotidiano da familia,
pois precisa-se de nova organizacdo financeira para subsidiar o aumento dos gastos e da
necessidade de acompanhamento frequente (HORA; MONTEIRO; DIAS; LIMA; SILVA
2018).

A criancga e ao adolescente com cancer precisam receber cuidado integral, merecendo
cuidado ndo so6 as necessidades fisicas, como também as psicoldgicas e sociais, ja que que 0

tratamento institui implicacdes em sua vida, como mudangas no cotidiano e nos habitos,
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imposicdo de restricdes, isolamento de parentes e amigos, além do medo e preocupagdo com a
evolucdo da doenga (ALVES, 2021). Ademais, o cuidado concedido aos pacientes com
alteracbes hematoldgicas necessita de atencdo especializada, pois & necessario que 0s
profissionais de saude o veja nas dimens@es biopsicossocial, ou seja, transforma-o no centro

de suas intervengdes, com o foco voltado para a sua adaptacdo e ao autocuidado.

2.2 Sentimentos e emocOes da crianca diante da vivéncia hospitalar

A crianca hospitalizada vivencia uma experiéncia traumatica, sobre a qual,
dificultosamente, conseguem verbalizar. Dessa maneira, as angustias e medos provocados pelo
processo, nem sempre podem ser notados pelos familiares e profissionais presentes na ocasido.
Elas se valem de gestos, palavras e movimentos para transmitir tudo aquilo que ndo podem ser
dito nem visto, talvez apenas sentido e expresso por formas diferenciadas de comunicagéo,
buscando transmitir emocdes que as palavras ndo comportam (ROSSATO; BOER, 2002). Esses
acontecimentos vividos no ambiente hospitalar, sdo capazes de causar um impacto emocional
sobre o psiquismo infantil o qual pode acentuar os sintomas existentes, impedindo a
recuperacdo da crianca, ou entdo, provocando outras patologias paralelamente que implicam
outros aspectos do desenvolvimento, como o social, o cognitivo e 0 emocional.

Conforme a Psicologia Evolucionista (PE), a emocao retrata uma perspectiva primordial
da natureza humana, parte fundamental da heranca filogenética e da adaptacdo da espécie ao
ambiente fisico e social (SOUZA, 2017). A par do nicho em que se desenvolve, ao ser humano
se impdem demandas, que tornam a emocado, considerada em todos 0s seus aspectos, téo
relevante para a espécie quanto para os primeiros hominideos (IZARD; MOSTOW,
TRENTACOSTA; CAMPEBELL, 2002).

E possivel afirmar que a emog&o é um dos fendmenos psicoldgicos mais significativos
da existéncia humana, achando-se existente, de alguma maneira, em todas as dimensdes da
experiéncia individual. Ainda que tenha sido objeto principal do pensamento e de obras de
filosofos, poetas e escritores de destaque, desde os classicos, na psicologia cientifica ficou, até
um momento ndo distante, esquecida ou ignorada a segundo plano (IZARD, 2002; MENDES,
2009).

Algumas abordagens em psicologia, em particular a psicologia evolucionista e as

neurociéncias, tém resgatado o protagonismo das emog¢des na vida humana e debatido sua
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atuagdo nos processos cognitivos, na motivacdo e na acdo (OLIVA; OTTA; BUSSAB; LOPES;
YAMAMOTO; MOURA, 2006; DAMASIO, 2012). Conforme Keller e Otto (2009), & emog&o
é imputado uma atribuicdo primordial na qualidade e significado da vida humana. Ainda que,
ndo seja um atributo exclusiva do homo sapiens, é, nessa espécie, que a emoc¢ado obtém uma
dimensdo subjetiva, que vai além da dimensdo comportamental avistada em outras espécies
(OLIVEIRA; PEREIRA; VOLCHAN, 2008).

A finalidade dos sistemas de comportamento associados as emocgdes evidencia-se,
dentre outros pontos, na protecdo contra intrusos, predadores e rivais, na obtencdo do alimento,
na busca por parceiros sexuais e no cuidado com a prole (FRIDJA, 2008), todas com o objetivo
de alcancar o triunfo reprodutivo. As emocdes possuem ainda, importante atribuicdo na
comunicagdo interpessoal, manifestada através das pistas emocionais contidas na face, na voz
e nos gestos corporais (IZARD, 2007).

Segundo Tooby e Cosmides (2008) as emoc¢des sdo consideradas uma classe especial de
programas, e consideradas responsaveis pela consecucdo da coordenacdo dos diversos
programas envolvidos no enfrentamento de uma demanda, dirigindo as atividades e interacdes
de subprogramas gque regem a percepcdo, atencdo, memdria, motivacdo, reacdes fisiologicas,
aprendizagem, dentre muitos outros. Resultante disto, a abordagem evolucionista percebe as
emocdes como mecanismos superordenados, programas delineados para regular a atividade de
outros programas na solucdo de um problema adaptativo (SOUZA, 2017).

Uma emocao é capaz, em principio, de coordenar qualquer mecanismo no corpo de um
organismo, incluindo os cognitivos, os ligados a atencdo e percepgdo, assim como O
comportamento manifesto (SOUZA, 2017). As emoc0es incutem quase todas as dimensdes do
funcionamento psicoldgico, sendo esse uma das causas pelos quais a psicologia evolucionista
as posicionam no centro do funcionamento psicolégico. Algumas abordagens em psicologia,
especialmente a psicologia evolucionista, tém reavido o papel protagonista das emoc¢des na vida
humana e pesquisado suas influéncias nos processos cognitivos, na motivacdo e na agdo
(SOUZA, 2017).

Ceccim e Carvalho (1997) defendem que o hospital é, por primazia, um local carregado
de emocBes. Numa atmosfera em que a dor e a doenca sdo manifestaces constantes. A crianca
comeca a ter convivio com uma realidade a que ndo estava adaptada. Desse modo, a doenca a
exclui de seu ambiente, imobilizando-a social e intelectualmente (DE HOLANDA, 2008).

Para Ceccim (1997), os corpos e emogOes das criancas sdo entrelagados pela
enfermidade e pela hospitalizagdo que cruzam com sua cultura e suas relagdes, mudando o

conhecimento de si, do outro e da vida. Essa circunstancia pede uma oportunidade de
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acolhimento dos medos, desejos e ansiedades da crianga (escuta a vida) para uma construcdo
positiva a respeito da sua condicao, da salde e de seu corpo-pensamento.

A hospitalizacdo acarreta mudancas significativas no cotidiano das criangas em
tratamento de salde, que tendem a cercear, limitar, impedir, retirar as possibilidades de vida da
crianga por conta do adoecimento. Rocha (2012) considera que a hospitalizacdo, em diversos
momentos, sufoca a crianca com préticas diferenciadas do seu cotidiano e procedimentos
invasivos. O papel de paciente descaracteriza a individualidade de cada crianca e a necessidade
de cuidados médicos, que em alguns casos requerem imobilizacéo, tornam as criancas alheias
ao que acontece fora do hospital, distante de seus familiares, amigos e da escola.

Rocha (2012) acredita que hd mudancas fisicas e emocionais resultantes da patologia,
da qual as criancas estdo acometidas. No caso de doencas cronicas, o periodo é comprido e pode
ser duradouro, além da doenca acentuar as angustias pertinentes a morte e as dores, ocasionando
medo, ansiedade, irritacdo. Estar hospitalizada simboliza para a crianga um novo cenario
diferente de tudo que experienciou até entdo, ela fica fora de seu ambito familiar, e cercada de
desconhecidos. O hospital em si € um ambiente bastante estressante, estruturada muitas vezes
segundo as necessidade e possibilidades dos profissionais, com atengéo voltada para 0 processo
de cura da doenca, desconsiderando as necessidades psiquicas e sociais da crianca. Encontra-
se longe de seu ambiente familiar, em um lugar totalmente diferente, cria na crianca, ao ser

hospitalizada, angustia, tensdo e muita inseguranca, tanto para ela e para a familia.

A crianga diante da hospitalizagdo pode apresentar sentimentos como medo, sensagdo
de abandono, sensacdo de punigdo, que podem desencadear mais sofrimento e
dificuldade de intervencéo para a equipe. Tudo isso ocorre a0 mesmo tempo, mas com
intensidades diferentes em cada crianca, dependendo da idade, situagdo psicolégica
afetiva, rotinas hospitalares, motivo e duragdo da internacdo. Sendo essas condicdes
determinam um maior ou menor comprometimento com o tratamento (CHAVES,
2004).

Considerando esse contexto, Ceccim e Carvalho (1997, p. 27) revelam que, nesse
momento, a crianga véem seu universo, que anteriormente era constituido de familia, amigos e
escola, adquire dois novos constituintes: o hospital e a doenca. Perante essa nova vivéncia,
podem entrar em desarranjo, determinado pelo espaco em si, onde tornam-se pacientes e nao
mais sujeitos. Essa compreensdo, foco de hostilidade a sua propria constituicdo fisica, criara,
facilmente um risco igual ou excedente ao da mesma doenga quese originou. Outras

transformagdes repentinas tambpem serdo percebidas nesse processo. O primeiro baque o
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notavel, d&-se quando se encontra, muita das vezes, com paredes e roupas brancas usadas por
médicos e outros profissionais do hospital. Assim sendo, a falta de paisagens, rostos, brinquedos
e de coisas familiares séo capazes de ressaltar ainda mais seu sentimento de desamparo.

Munho6z e Ortiz (2006) consideram esses momentos angustiantes e assustadores a
crianca e ao adolescente, retratados pelo medo do abandono dos pais, dos familiares e do
desconhecido. O descrito sentimento acontece, por conta das duras regras e inflexibilidades
presentes no ambiente hospitalar, que, frequentemente, ndo autorizam aos pais ficarem
integralmente com os seus filhos. Permitem apenas um acompanhante responsavel. Nesse
cenario, o0 medo do desconhecido “estara presente [...], pois o hospital ¢ para eles, um local
diferente, estranho e ameacgador, fazendo com que surjam fantasias e imagens a seu respeito,
persecutorias” (LERNER, 2002, p.15).

De acordo Freitas e Ortiz (2005, p.36), essa circunstancia pode causar-lhes a sensacéo
de inseguranga e estresse, “podendo ocasionar-lhes, traumas, as vezes profundos, dependendo
da intensidade e da estrutura de sua personalidade”. Outros comportamentos relacionados a
ansiedade, impoténcia, dependéncia, mudanca da imagem corporal, relacionados ou ndo ao
medo da morte, segundo Medeiros (2020) compdem-se de outros problemas que podem leva-
los a se perceber como distantes de seu corpo, além de se sentirem de modo abrupto, separados
da propria vida. Essa compreensdo desenvolvida faz com que essa crianca ou 0 adolescente
(re) construam, perante essas novas referéncias, sua identidade.

O tempo de hospitalizacdo pode configurar-se conforme continua trazendo Freitas e
Ortiz (2005, p.36), como sendo outro fator definitivo da resposta a problematica desse evento.
Deste modo, quanto maior o tempo de internacdo hospitalar, maiores serdo 0s riscos de
aparecerem decorréncias nos processos de aprendizagem e desenvolvimento desses sujeitos.
Lima e Natel (2010) incluem que, de acordo com o quadro clinico, considerado como crénico
ou agudo, ha chances de mais complicacdes, diretamente nas dimensoes fisica e psiquica, como
depressdo e comportamentos regressivos.

Zanotto (2000) lembra, que o professor do atendimento pedagdgico no ambiente
hospitalar, nesse processo é importante para fazer um elo entre a realidade hospitalar e a vida
corriqueira da crianca hospitalizada, cuidando, acompanhando e intervindo em seu processo de
aprendizagem, e 0s amparando em uma acomodagdo mais efetiva e harmdnica no hospital.

Porto (2007) afirma que essa circunstancia pode leva-los a uma aprendizagem
integradora, associada diretamente ao desenvolvimento psicoldgico, apresentando mais
oportunidades de interagdo e adaptacdo desse paciente a realidade ao longo das suas vivéncias,

contando com intmeras influéncias de elementos ambientais e individuais. Nesse percurso,
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muitas vezes, 0s pacientes ndo séo capazes de expor, nem de descrever o0s seus medos, gerando
angustias, revolta ou desanimo, ou além do mais, a probabilidade de retrocesso no nivel de
desenvolvimento. Novamente, “o professor fara a diferenca, observando, avaliando,
incentivando o sentimento de valorizacdo da vida, amor préprio, autoestima, aceitacdo e
seguranca; recuperando esses prazeres e garantindo a construgcdo dos conhecimentos que
estariam acontecendo no ambiente escolar ” (MEDEIROS, 2020).

Appel (2000) percebe também que, de acordo com o estagio da doenca da crianca ou
adolescente, sdo incontaveis as medicagdes utilizadas e que podem acarretar graves problemas
no sistema nervoso central, atingindo a memdria, concentracdo, atencdo, coordena¢do motora
fina, linguagem, inteligéncia, bem como sua aprendizagem.

Sob essa otica, os profissionais precisam sobrepujar as concepc¢des médicas, pois, sem
um olhar amplo das conexdes dos individuos com as figuras significativas (familia, escola,
hospital), o sucesso do tratamento pode ficar prejudicado, e que, quando ndo acertadamente
constatadas, podem provocar imediatos e futuros prejuizos escolar, mesmo para aqueles que
sdo considerados alunos inteligentes (VYGOSTKY, 1997). Dessa forma, o autor subestima a
pedagogia hospitalar-medicamentosa, pois acredita que € uma maneira de ver a aprendizagem
e 0 desenvolvimento sob uma dtica unicamente bioldgica na procura de uma pedagogia
criativamente positiva, por intermeédio de uma educacdo social.

Dispor do cancer faz com que a crianga e seus familiares se depararem com grandes
desafios, dentre eles o de se ambientarem a nova realidade e organizarem 0S noOvOS
conhecimentos e aprender a lidar com a doenca. A adaptacéo a nova vida depende de condicdes
como o apoio familiar, social e religioso, reestruturacdo dos papeéis familiares, acesso aos
servicos de saude, suporte da equipe de saude e outros (CICOGNA, 2009).

A crianga em tratamento de cancer procura compreender as suas vivéncias para enfrenta-
las e, por isto, tende a organizar suas experiéncias por meio de oposi¢cdes tanto em nivel espacial
como temporal, e dividem sua vida baseada no antes e depois da doenca, e no que ha dentro e
fora do hospital ( LIMA, 2014). Existe, entdo, o mundo saudavel e 0 mundo enfermo. No mundo
sadio existe 0s pais, 0s irmaos, os colegas. No doente, existem os médicos, os enfermeiros e
demais profissionais, o tratamento e o hospital. Estes dois universos podem se conectar ou se
dissociarem; e o bem e 0 mal sdo atribuidos aos seus elementos através das experiéncias por
eles produzidas (LANZA, 2008).

Assim, entende-se que 0 jeito como a crianca experiéncia a doenca e suas implicac6es
estd completamente ligada com suas experiéncias diante do tratamento e dos comportamentos

frente as suas demandas. Estes comportamentos podem ser estudados para que se possa elaborar
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instrumentos psicoldgicos que auxiliam as criangas enfermas a lidarem com a realidade do

hospital e, consequentemente, com sua condicéo de salde.

2.3 Impacto do cancer infantil no contexto familiar

A crianga em seus primeiros anos de vida depende das conexdes familiares e sociais
para desenvolver-se. Além de precisar de cuidados com o corpo, também precisa de atencdo
com a alimentacédo e a aprendizagem. Mas isso sO é possivel se ela encontrar um ambiente de
acolhimento e afeto. A ligacdo afetiva entre a crianca e sua familia, mais precisamente com a
mée, € fundamental para garantir que as bases de construcdo psicologica do individuo
continuem intactas. A crianca pode ficar em contexto de privacdo da convivéncia familiar por
diversos motivos, a hospitalizagcdo consiste em um desses momentos.

A familia é o primeiro grupo ao qual pertencemos, sendo uma instituicdo basica da
sociedade que perdura através dos tempos como unidade social e como espaco natural para a
vida do homem (ROGER; ABALO, 1998). Pode-se afirmar que conviver em familia € um
conforto e também uma dificuldade, ja que é necessario harmonizar o que é individual e
coletivo.E imprescindivel estabelecer um padréo agradavel de funcionamento e saber enfrentar
as novas configuracdes que afetam o equilibrio familiar, e a doenca torna-se um desses
desarranjos. E compreensivel que uma doenca grave e provavelmente fatal prejudica a
dindmica do sistema familiar, ocasionando mudancas inevitaveis na organizacdo e nas
relacGes internas e externas da familia (ROMANO, 1997).

A crianca é tida como parte totalizante de uma estrutura de sistema familiar, abrangendo
todos os que se encontram comprometidos eficientemente em seu tratamento, ou que sejam
consternados por sua doenca. Sobre as provaveis composicdes familiares da atualidade, Dias
(2005) declara que elas andam mais flexiveis em suas temporalidades e componentes mentais,
estando menos sujeitas as regras socialmente estabelecidas e mais sujeitas a vontades. Essas
transformacdes foram criadas pela sociedade e a evolucdo de suas normas, que reconfiguraram
a conjugalidade e também a parentalidade (LEITE, 2013).

A familia, que outrora era estabelecida apenas pelo casamento, agora passa a consentir
novos modelos de estruturagdo, mais flexiveis, provenientes de outras estruturas de
convivéncia, fundamentada nas relacfes afetivas. Por conta disso, a representacdo da familia
moderna se transforma e deixa de ser baseada apenas em funcBes procriativas, econémicas,
religiosas e politicas. A familia agora apropria-se de novos papéis: o de colaborar para o

desenvolvimento da personalidade dos seus integrantes, o crescimento e formagéo da sociedade
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(LEITE, 2013).

Conforme Sanchez (2010) a familia é uma base importante para o enfrentamento da
doenca, pois o cancer ndao deve ser encarado somente pelo individuo, mas também pelos
familiares, amigos e pessoas do seu convivio. Ferreira et al. (2010) salientam que é no grupo
familiar que o paciente oncoldgico encontra suporte, protecdo e subsidio para encarar as
situacdes dificeis do cotidiano relacionados a doenca. Nesse sentido, a experiéncia de ter um
filho com céncer ocasiona muitas sequelas na vida da familia, a necessidade de aproximacéo,
problemas financeiros, dor e angustia emocional, sdo alguns deles (ANGELO; MOREIRA,;
RODRIGUES, 2010).

O diagnostico de cancer infantojuvenil desencadeia um desequilibrio para o paciente e
sua familia, promovendo rupturas com as quais 0s seus integrantes precisam enfrentar. As
vivéncias normais acabam, os planos e as atribuicdes da familia séo cessados, e tudo passa a
ser programado em fungéo da crianca (MEITAR, 2004).

Para ajustar os cuidados oferecidos a crianca doente, os pais tem a necessidade de fazer
uma série de modificacbes na vida familiar e atribuem-se as diversas circunstancia que
circundam o cuidar, como sendo de sua responsabilidade (JAMES;KEEGAN-WELLS;
HINDS; KELLY; BOND; HALL; SPECKHART, 2002). A familia busca manter um cuidado
e permanece tentando cuidar da crianca doente e dos outros filhos, atenta as responsabilidades
de seu oficio, tratando de assuntos relacionado aos interesses préoprios e correlacionados ao
contexto familiar.

Os pais sdo os cuidadores primarios, seja no hospital ou em casa, como também, sdo
eles que precisam tomar as decisdes referentes a crianca. Encarregar-se de uma crianca ou
adolescente com cancer ¢ de acordo com (PHIPPS; HUDSON; RAI, 2005, p. 45) “‘uma
experiéncia exaustiva, estressante e potencialmente traumatica caracterizada por periodos de
esperanca e otimismo, que se alternam com periodos de desespero e medo. *’

As maes de criancas com doenca crénica revelam que a responsabilidade de cuidar dos
sintomas e efeitos colaterais, dar apoio emocional a crianca doente, aos outros filhos e ao
cdnjuge, é funcdo diaria e consome tempo integral, resultando em exaustdo pela sobrecarga
vivenciada (JAMES; KEEGAN-WELLS; HINDS; KELLY; BOND; HALL; SPECKHART,
2002). A rotina principalmente das maes consiste a cuidar do filho com cancer. “A moradia
dessas mées passa a ser 0 hospital e a casa de apoio, ambientes estes que reforgcam a perda da
individualidade, passa a dedicar-se de maneira integral ao filho acometido ela doenga”
(ARAUJO; SOUSA; SA FRANCA; GOMES; FIGUEIREDO, 2014).

Os familiares, a0 mesmo tempo em que estdo atentos na doenga e no tratamento da
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crianca ou adolescente, tém que continuar a viver. Durante o percurso da doenga, 0S pais
impreterivelmente, concentram a atengdo na crianca que adoeceu e, por conta disso, 0s outros
filhos encontram-se abandonados e desprotegidos. A preocupacdo com a crianca doente anula
a eficécia dos pais para cuidar e dar apoio as insuficiéncias dos filhos saudaveis (SPINETTA,;
JANKOVIC; GREEN; MARTINS; WANDZURA; MASERA, 1999).

Portanto, ha condi¢Bes que facilitam e dificultam o enfrentamento da doenca. De acordo
com Franco (2008), os fatores facilitadores seriam a estruturacdo familiar flexivel para o
reajuste de papéis; boa comunicacédo interfamiliar e com a equipe; conhecimento dos sintomas
e do ciclo da doenca; participacdo nas diferentes fases da doenca; sistemas de apoio (formal e
informal) disponiveis. E conforme a autora, os fatores complicadores seriam: padrdes
disfuncionais de relacionamento, interacdo, comunicacdo e resolucdo de problemas;
insuficiéncia ou inexisténcia de sistemas de apoio; crises familiares simultaneas a doenca; falta
de recursos econémicos e sociais; cuidados médicos de pouca qualidade; dificuldade de
comunicagdo com a equipe médica; doencas estigmatizantes; pouca assisténcia.

O cancer infanto-juvenil confronta o paciente e sua familia com uma nova vida que
introduz o dominio fisico (hospital, médicos e tratamentos) e o psicologico (trauma, perda,
mudanca, luto, e eventualmente morte e pesar) (MICELI, 2013). A capacidade de ajustamento
do paciente e da familia a esta nova vida tem eficacia no decorrer do tratamento, tanto do sentido
fisico como da mental (GIAMMONA; MALEK, 2002).

Deste modo, responsabilizar-se por um familiar com cancer tem transformado a
realidade de muitas familias, pois o diagnostico de uma doenca grave, sensibiliza a crianga
doente como os seus familiares, promovendo varias transformacgdes na vida dos individuos,
requerendo dessas uma reestruturacdo na dinamica familiar através da introducdo de cuidados
estipulados pela doenca e tratamento do atingido pela patologia (SALES; MATOS;
MENDONCA; MARCON, 2010).

Pinheiro et al. (2016) enfatizam que os cuidados requerem tempo e dedicacdo do
cuidador, sucessivo a isso, faz com que a familia abdique parte de suas atribuicdes diarias, com
0 objetivo de amparar a necessidade do outro. Assim, em muitos contetdos, a figura materna é
definida como a essencial fonte de estrutura e protecdo, se responsabilizando pelo cuidado a
crianca na conjuntura de doenca. A mde entdo, € apontada como o eixo fundamental da
estrutura familiar, assumindo a maior parte do tempo a educagdo e criacdo dos filhos, néo
diferente disso,assume também a responsabilidade do lar e da satde dos membros da familia.

E na familia entdo que a crianca busca suporte, orientacdo, referéncias sobre os amigos,

da escola, acolhimento para o desconhecido e para o sofrimento. Se a crianga pode dispor da
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assisténcia desse familiar, sera capaz de resistir 0s sofrimentos e sentimentos revelados durante
a doenca e a hospitalizagéo.

CAPITULO 11l - TRAJETORIA METODOLOGICA: O CONTEXTO TEORICO-
PRATICO NO AMBIENTE HOSPITALAR

Determinar os critérios que irdo orientar o projeto de pesquisa ndo é uma tarefa das
mais faceis. Ao contrario, pede um olhar agugado do pesquisador no momento de determinar
sua trajetéria e, mais que isso, saber encarar as possiveis dificuldades que todo estudo esta
sujeito a enfrentar para ser realizado. Ao lado de uma vasta possibilidade de caminhos a serem
seguidos, tem-se a dificuldade em deliberar qual o0 método mais adequado para se alcancar 0s
objetivos pré-determinados. O grande problema é justamente confrontar-se com um namero
consideravel de pesquisas: exploratoria, descritiva, explicativa, documental, bibliogréafica,
experimental, participante, entre tantas outras.

Alem disso, a opgdo pela melhor ferramenta na coleta de informagdes também
representa uma dificil tarefa. Nesse processo, cabe ao pesquisador considerar alguns fatores
fundamentais que interferem na coleta de dados: peculiaridades dos sujeitos envolvidos,
local, confianca estabelecida entre os participantes da pesquisa. Somente uma avaliacdo breve
de todos esses quesitos orientara a escolha do tipo e instrumentos de investigacdo que possam
conduzir a analise mais detalhada de uma realidade especifica.

Diante disso, a pesquisa aqui aludida teve a finalidade de compreender a subjetividade
da crianca hospitalizada na tentativa de analisar suas experiéncias e vivencias escolares e suas
implicacdes no processo educacional a partir do Atendimento Pedagdgico no ambiente
Hospitalar, levando em consideracdo o dinamismo proprio do trabalho realizado nesse
ambiente, as vivéncias de profissionais e pacientes, além dos comportamentos que podem
emergir em funcdo da internacdo. Para isso, tornou-se necessario caracterizar cada etapa
estabelecida para a obtencdo de informacgdes no intuito de torna-las compativeis com o0s
objetivos e a problematica anteriormente descrita.

Neste capitulo, apresenta-se entdo o percurso metodolégico trilhado na realizacéo

deste estudo.

3.1 Delineamento do Estudo

O estudo aqui apresentado foi delineado de forma a estruturar da melhor forma possivel
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0s caminhos percorridos para a realizagdo do trabalho. Desse modo, o formato adotado teve
como parametro aspectos relativos a metodologia de pesquisa vigente atualmente, tendo como
principal preocupacéo a clareza argumentativa e tedrico-metodoldgica.

Wood et al. (1994, p. 151) dizem que:

A ciéncia, tanto quanto a terapia ou qualquer outro aspecto da vida esta enraizada e
baseia-se na experiéncia subjetiva e imediata de uma pessoa. Ela surge do experienciar
organismicos total, intimo, so parcial e imperfeitamente comunicavel. E uma fase do
viver subjetivo.

Com o propésito de compreender o significado da experiéncia educacional para a
crianca hospitalizada estruturou-se a investigacdo como estudo de caso, um tipo de pesquisa
qualitativa que envolve o interesse de inter-relacionar as informacGes colhidas sobre um
contexto individual, respeitando o sujeito em processo e colocando o pesquisador como parte
desse cenario. A vigente pesquisa foi desenvolvida conforme a abordagem qualitativa, de
carater exploratdrio, e utilizou-se da entrevista semiestruturada como técnica para a coleta de
dados. O método qualitativo foi escolhido pois, de acordo com Turato (2013), essa abordagem
tem como finalidade a compreensdo dos fendmenos, possibilitando obter os conteudos
essenciais da experiéncia, pensamentos que confluem com os deste trabalho.

O estudo foi realizado no Centro de Tratamento Onco Hematoldgico Infantil que fica
situado no Hospital Regional de Mato Grosso do Sul — Rosa Maria Pedrossian, hospital publico
estadual na cidade de Campo Grande/MS. O setor atende criangas e adolescentes de 0 a 18 anos
portadoras de doengas oncologicas e hematoldgicas como anemia falciforme, hemofilia, todos
os tipos de anemia e doencas do sangue.

Conforme Turato (2013, p. 240), a abordagem qualitativa “¢ um meio cientifico de
conhecer e interpretar as significacdes — de natureza psicoldgica e psicossociais — que 0S
sujeitos ddo aos fendmenos do campo da salude-doenga” e, conjuntamente, “valoriza as
angustias e ansiedades existéncias das pessoas envolvidas no estudo”. A escolha pelo estudo de
caso, em particular pelos estudos de casos apontados como singulares, oportuniza a analise de
caracteristicas latentes que sdo inexplicaveis em determinados casos. O plano metodolédgico
desta pesquisa referente as narrativas de criancas em tratamento de cancer e de seus familiares,
caracterizou-se por uma pesquisa de natureza educacional e cultural.

Quando se propde-se estudar um fenbmeno psicoldgico é muito importante que se

destaque o sujeito. Em relacdo a apropriagdo do estudo de caso a um objeto de estudo
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complexo, irregular e dindmico como a subjetividade, Gonzalez Rey (2002b), declara:

O curso da pesquisa qualitativa pressupfe o estudo de casos ndo como via de
obtencdo de informacdo complementar, mas como momento essencial na
producdo de conhecimento. Constitui um processo irregular e diferenciado que se
ramifica a medida que o objeto se expressa em toda a sua riqueza (p.71).

E o autor explica ainda que, “Um estudo de caso pode ser relevante para a produgao
de conhecimentos sobre a subjetividade individual, pois acumula evidéncias Unicas e
essenciais para o desenvolvimento do conhecimento” (GONZALEZ REY, 2002b, p.
172). Nao obstante, procurando deixar mais clara ao leitor a complexidade sistémica
envolvida nos diversos espacos sociais de atuacdo dos sujeitos, marcados pela
dialeticidade — e para melhor compreensdo do conceito de subjetividade individual —,
Gonzalez Rey (2002, p. 141) aventa a categoria de subjetividade social.

Para melhor compreensdo das duas categorias, 0 autor estabelece marcadores
semanticos que explicitam as diferencas entre as duas categorias, sendo que a primeira “[...]
indica processos e formas de organizacdo da subjetividade que ocorrem nas historias
diferenciadas dos sujeitos individuais. Portanto ela delimita um espaco de subjetivacdo que
contradiz e de forma permanente se confronta com os espacos sociais de subjetivacao. ”;
ea segunda, a subjetividade social, “apresenta-se nas representacdes sociais, nos mitos,
nascrencas, na moral, na sexualidade, nos diferentes espacos em que vivemos etc. e esta
atravessada pelos discursos e producbes de sentido que configuram sua organizacao
subjetiva” (GONZALEZ REY, 2005a, p. 24).

Segundo, Yin (2001) “o estudo de caso contribui, de forma inigualdvel, para a
compreensdo que temos dos fendmenos individuais, organizacionais, sociais e politicos”
(p. 21). Isto se d4, principalmente, porque este método centraliza o foco estudado,
viabilizando a andlise das caracteristicas e processos subjetivos de cada sujeito. Assim,
optamos pelo estudo de caso individual, compreendendo-o como um estudo do sujeito que
autoriza a construcdo tedrica em momentos sempre renovados de construcdo/interpretacdo
e de revisdo de hipoteses, durante todos 0s momentos da pesquisa.

O instigador para a atuacéo do pesquisador qualitativo segundo Simionatto (2016) € a
vasta consciéncia dos componentes existenciais humanos, ‘‘deixando-se mover por eles para a

sua compreensdo profunda, acolhendo, assim, as angustias e ansiedades do outro”’. Turato
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(2013) esclarece que esses elementos estdo vigentes, geralmente, no método qualitativo, no
entanto, argumenta que, 0 pesquisador tem uma consciéncia e uma conduta ampliadas,
colaborando das pressuposi¢cdes da pesquisa, dos objetivos e da interpretacdo que resultam a
pesquisa.

Entende-se que, ao empregar o método qualitativo, faz-se provavel uma maior
comunicac¢do com a realidade do individuo a ser pesquisada, principalmente a possibilidade de
um contato presencial com o pesquisado. Essa inter-relacdo, associada ao embasamento tedrico,
possibilita o seguimento da pesquisa (MINAYO, 2012; TURATO, 2013), atentando ainda ao
comportamento empregada pelo pesquisador no decorrer da pesquisa, que necessita ser
proporcional aos comportamentos pautadas na ética profissional. Em concordancia entdo com
Ludke (1996), ndo se deve desconsiderar o significado que os individuos analisados ddo aos
eventos e a sua vida, ou seja, desdenhar do ponto de vista dos participantes.

Thiollent (1985 apud ROCHA, 2012, p. 81) propde que, a0 comegar uma pesquisa de
carater qualitativo, o pesquisador deve ser conhecedor de que o processo reflexivo e de
construcdo do conhecimento esta centrado no participante, compreendido enquanto ser total
posto dentro de uma realidade que o circunda e que, concomitantemente, é por ele envolvida, e
ndo apenas em dados quantitativos.

E relevante evidenciar que, nesse tipo de abordagem, a proposta de pesquisa deve ser
aberta e flexivel, para que as hipdteses consigam ser reestruturadas ao longo do caminho do
estudo, possibilitando novas indagacdes. A metodologia também envolve, como alude Minayo
(1993, p. 22), “[...] as concepgdes tedricas de abordagem, o conjunto de técnicas que
possibilitam a apreensédo da realidade e também o potencial criativo do pesquisador”.

Barbier (2002) comunica que, no plano individual, o investigador encara sua
pressuposicdo psicoafetiva, dado que nessa qualidade de pesquisa o objeto de apuracdo
constantemente argumenta os elementos da personalidade profunda, especialmente, quando a
dialética vida e morte faz-se vigente no campo da investigacdo, da mesma forma daquele
desenvolvido no contexto hospitalar. Nesse proposito, o pesquisador desempenha seus
compromissos “[...] numa dialética que articula constantemente a implicagdo e o
distanciamento, a afetividade e a racionalidade, o simbdlico e o imaginario, a mediacdo e o
desafio, a auto formacéo e a heteroformacéo, a ciéncia e a arte” (BARBIER, 2002, p. 18).

Ao favorecer o estudo com criancas, evidenciamos a relevancia de suas vozes e,
consequentemente segundo Rocha (2012) da apreensdo que criam dos seus ambitos sociais, ndo
como meros instrumentos passivos, mas como individuos ativos, que interpretam, significam e

constroem realidades sociais, que surgem dos significados concedidos as suas vivéncias e
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experiéncias, como expoe Ferreira (2008, p. 146), “embora inspiradas no mundo adulto, elas
estdo ativa e seletivamente a apropriar-se dele, e criativa e coletivamente, a ressignifica-lo em
funcdo dos seus interesses, necessidades e desejos”. E nessa logica que consto Simondon (1964
apud Pineau, 2010, p. 102), ao proferir que “o ser vivo ndo ¢ so6 o resultado, o produto de
individuos, mas também palco de individua¢des”. Portanto, o desafio nesse trabalho se
direciona para a averiguacdo das particularizagbes das criancas, como individuos autores de
subjetividades e de culturas.

No decorrer do percurso entrelacando o pensamento com o0s autores, buscamos
considerar os processos de producéo dos sentidos e significados conferido as experiéncias, bem
como o trajeto de desenvolvimento humano de cada sujeito, ja que a pesquisa qualitativa propde
uma percepcao que busca uma juncédo de significacdes e conexdes entre os procedimentos da
pesquisa, 0 pesquisador e o participante.

O instrumento usado para realizar a coleta das informagdes dos participantes foi uma
entrevista semiestruturada, com roteiro prévio, entretanto com a viabilidade de consideracoes e
de perguntas abertas, correspondente a indagacdo do pesquisador. Para Turato (2013), esse €
um instrumento importante de compreensdo interpessoal, favorecendo, o entendimento de
fendmenos, de elementos de identificacdo e da construcdo das possibilidades do entrevistado.
A dinamica da entrevista na pesquisa clinico-qualitativa utiliza conceitos psicanaliticos basicos,
como estabelecimento do setting, valorizacdo da transferéncia e contratransferéncia, bem como
permissao da livre associacéo de ideias (TURATO, 2013).

Na pesquisa qualitativa, de acordo com Turato (2013), o pesquisador ndo € isento, ou
insensivel, pois nessa situacdo, a empatia, a sensibilidade e a honestidade sdo recursos
significativos para a pesquisa. A preferéncia pela entrevista semiestruturada ocorreu pelo
proposito de que dessa maneira ambos 0s constituintes da relacdo tém oportunidade para dar
conduzir, representando beneficio para reunir as informacGes conforme o0s objetivos
pretendidos (TURATO, 2013).

As entrevistas foram gravadas em audio, com prévio assentimento dos entrevistados e
consentimento dos familiares responsaveis, e sucessivamente foram transcritas. Ficou garantido
a pesquisadora arquivar os dados por um periodo de cinco anos. Por essa razdo, 0 material
transcrito esta armazenado na casa da entrevistadora, em um escritério, cbmodo de uso pessoal.
Depois desse periodo, as informacGes serdo inutilizadas e destruidas. A confidéncia dos
integrantes esteve mantida e sua identidade nessa pesquisa foram trocadas. Dessa forma, todos
os critérios em relagdo a privacidade dos participantes da pesquisa, assim como sua liberdade,

estdo assegurados (Anexo A).
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3.2 Contexto da pesquisa: O Locus do Estudo

Realizamos contato com o Hospital Regional de Mato Grosso do Sul (HRMS),
instituicdo que tem o 8° andar dedicado inteiramente ao Centro de Tratamento Onco
Hematoldgico Infantil (CETOHI), que tem como missao tratar de criancas e adolescentes com
cancer de todo o estado do Mato Grosso do Sul e até mesmo paises fronteiricos, o que faz dele
0 centro de referéncia no tratamento do cancer infanto-juvenil no Estado e um dos mais
conceituados da regido Centro-Oeste. Inaugurado em 1997, o Hospital Regional de Mato
Grosso do Sul - HRMS é um hospital publico estadual, vinculado a Fundagéo Servigos de Saude
(FUNSAU) e tem como misséo ser uma instituicao de referéncia estadual, prestando assisténcia
médico-hospitalar humanizada através do Sistema Unico de Satde - SUS, promovendo salide
a comunidade em geral e valorizando o desenvolvimento de seu potencial humano.

O CETOHI conta com uma equipe constituida por médicos especialistas em
cancerologia pediatrica, hematologia e hemoterapia e também em transplante de medula 0ssea.
O setor atende criancas e adolescentes de O a 18 anos, portadores de doengas onco-
hematoldgicas e por més, o hospital mantem uma média de 60 a 70 criancas em quimioterapia.
Séo atendidos cerca de 250 novos casos de cancer e doencas hematologicas por ano. Ja as
consultas ambulatoriais sdo 100 por semana. Possui 25 leitos disponibilizados para
quimioterapia, isolamento e cirurgia para atendimento dessas criancas com cancer a fim de
recupera-los dentro das suas possibilidades. O setor trabalha com todas as outras areas médicas
do Hospital Regional como cirurgia pediatrica, médicos intensivistas, cirurgibes de térax,
endocrinologistas, neurologistas, urologistas, cirurgibes de cabeca e pescoco, pediatras,
nefrologistas, nutrélogos e enfermeiros.

Todos os quartos do CETOHI séo de uso exclusivo das criancas em fase de tratamento,
e dentro dos leitos é disponibilizado um sofa para os acompanhantes das criangas, porém 0s
banheiros sdo compartilhados. Os quartos sdo grandes, mas com janelas trancadas que déo
acesso ao lado de fora do hospital. Na antessala existe um espago menor onde ha necessidade
de fazer a assepsia antes de entrar no quarto. Existe no CETOHI um corredor que da acesso a
poucos quartos especificos para as criancas que estdo em processo de isolamento.

Para complementar o setor disponibiliza uma equipe multidisciplinar especializada no

tratamento do cancer infantil, cedida pela Associagdo dos Amigos das Criangas com Cancer
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AACC/MS, que conta com profissionais de fisioterapeuta, nutricionistas, assistentes sociais,
dentista, psicologas e ainda os voluntarios da instituicdo que sdo imprescindiveis no
acompanhamento da crianca e seus familiares durante todas as fases do tratamento.

Na brinquedoteca ocorriam atividades livres com acompanhamento de uma supervisao
dos voluntérios, atividades extremamente importantes nesses processos, porém no periodo da
pandemia esse espaco foi desativado. A brinquedoteca de acordo com os familiares, quando
funcionava era considerada um alento para as criancas sendo uma forma de proporcionar
conforto. No Centro de Tratamento Oncoldgico Infantil as criancas esqueciam do tratamento,
da medicacdo e da falta dos amigos e familiares que ficaram do lado de fora enquanto
brincavam. Além de que, toda crianga, precisa brincar. Cada um no seu momento e dentro das
suas condigoes.

Antes do estudo ser realizado, encaminhamos o projeto para a Comissdo de Etica em
Pesquisa do Hospital Regional do Mato Grosso do Sul — Rosa Pedrossian, e para o oncologista
pediatrico responsavel pelo Centro de Tratamento Onco Hematologico Infantil (CETOHI) e
apos aceite foi encaminhado para o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
Federal de Mato Grosso do Sul buscando delimitar um nimero de 10 criangas com cancer que
estivessem na faixa etaria de 6 (seis) anos e 10 (dez) anos de idade que estivessem de preferéncia
matriculados na escola. As atividades comecaram atraveés de uma observacdo nos locus de
pesquisa (CETOHI) mediante entrevistas, conversas informais com as criancas e familiares.

Toda a pesquisa foi realizada no inicio do ano de 2022, ja que no mundo, o inicio do
ano de 2020 foi marcado com o surgimento de uma doenca provocada por um novo coronavirus,
0 Severe Acute Respiratory Syndrome Coronavirus 2 (SARS-CoV-2), nome oficial atribuido
pela Organizacdo Mundial de Satde ao Coronavirus da Sindrome Respiratéria Aguda, causador
da doenca denominada COVID-19. Acredita-se que este virus pertence a familia coronaviridae
e na sua grande maioria as infeccdes por este virus € de baixa patogenicidade, no entanto pode
possivelmente levar a infeccBes graves em pacientes imunodeprimidos, bem como acometer
criancas e também pacientes com comorbidades. (BRASIL, 2020).

A pandemia pela COVID-19 proporcionou entdo a necessidade de mudangas nas
instituices de salude com o objetivo de assegurar a os cuidados dos atendimentos por meio da
adaptacdo de protocolos de diagndstico e tratamento durante a pandemia, bem como a
instauragdo de estratégias para a contencdo da COVID-19. Nesse periodo ndo era permitido o
acesso de pesquisadores no ambiente hospitalar ja que o Hospital Regional de Mato Grosso do
Sul (HRMS) era referéncia de tratamento da COVID-19 no estado. Somente no ano de 2022 foi

permitido 0 nosso acesso por conta da diminui¢do de casos e da vacinagdo em massa.
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Logo a autorizacdo da entrada ao hospital, foram acompanhadas as criancas
selecionadas como sujeitos durante algumas internagdes no CETOHI. Seguindo a legislacéo
brasileira que regulamenta os parametros éticos a serem realizados numa pesquisa cientifica
quando envolve pessoas (Resolugcdo n® 196/1996, do Conselho Nacional de Saude), submeti
projeto ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul,
conseguindo a necessaria autorizacdo para a pesquisa (ver documento anexo X).

Quanto a questdo da ética em pesquisa, apos a aprovacdo necessaria dos comités tivemos
a precaucao de apresentar, no local de pesquisa, os seguintes documentos: (i) a folha de rosto
(Anexo 1) oferecido pela propria resolucdo, (ii) o proprio projeto de pesquisa e (iii) o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido TCLE (Res. CNS n. © 196/96-VI1.3.) (Apéndice 1) elaborado
pelo préprio pesquisador. Esse termo visa elucidar o sujeito da pesquisa sobre os seus direitos
ao aceitar ser objeto da pesquisa, comunicando sobre os procedimentos a serem feitos, quais 0s
riscos que podem decorrer, quais os beneficios que podem resultar a sua participa¢do. Ademais,
0 sujeito tem direito caso ndo queira participar da pesquisa de recusar-se a participar, ndo
resultando nenhuma punicéo. Em relagédo aos sujeitos desta pesquisa, por serem criancas de até
10 anos o consentimento dependeu do familiar responsavel.

Contudo, André (2005) ressalta a dimensdo ética, que ndo se deve esquecer, pois de
acordo com a autora, o pesquisador deve deixar nitido os critérios empregues em sua pesquisa,
principalmente no que tange aos sujeitos, unidades de andlise e os dados apresentados e
descartados. Ponderamos 0s conflitos acerca do estudo de caso relevantes, pois existem
pesquisas e pesquisadores que ndo cumprem os critérios referidos. Porém, quando estes critérios

sdo bem determinados, o estudo de caso se torna favoravel e significativo.

3.3 Participantes da Pesquisa

Participaram da presente pesquisa 10 criancas hospitalizadas de ambos 0s sexos, com
idades entre 5 e 10 anos e seus acompanhantes (pais ou responsaveis que acompanhavam as
criancas durante a hospitalizacdo). As criancas encontravam-se internadas no Centro de
Tratamento Onco Hematologico Infantil (CETOHI), que atendem aos usuarios do SUS dessa
instituicdo hospitalar. Para a escolha dos participantes, foi realizado convite aleatorio, a partir
de uma lista de pacientes indicados pela equipe de salide do CETOHI. As entrevistas foram

realizadas somente com aqueles pacientes que estavam em boas condi¢fes mentais, que
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concordaram em participar da pesquisa e que tiveram a participacdo autorizada pela equipe de
salde, tendo em vista que alguns pacientes devem ficar em isolamento total por conta dos
cuidados exigidos em relagdo a imunidade.

Todas as pessoas contatadas aceitaram participar da pesquisa e ao todo foram
convidadas 12 criangas e seus acompanhantes, sendo que ocorreram 1 perda, infelizmente
interrompemos as atividades propostas por conta do Obito da crianca e a outra desisténcia
ocorreu em funcdo das criancas ter recebido alta hospitalar durante a coleta de dados,
acarretando a interrup¢do da mesma.

Tivemos a cautela, primeiro, de manter em sigilo a identidade dos sujeitos de pesquisa.
Segundo, considerando que a idade dos participantes ndo permitia que eles mesmos assinassem
0 termo de consentimento, o documento foi apresentado aos responsaveis (ANEXO TALE).
Sendo assim, os termos de consentimento também a ela foram entregues.

Antes de iniciar a coleta estivemos disposicdo para explicar qualquer duvida que
pudesse existir. Entdo, as conversas s6 foram iniciadas quando os responsaveis concordaram
quanto a participacdo delas. Foi considerada qualquer restricdo que a crianca pudesse vir a ter,
mas que ndo afetasse na coleta de dados necessaria a pesquisa.

As caracteristicas demogréaficas e dados acerca do tratamento e diagnostico das criangas
e adolescentes participantes encontram-se no Quadro 2 para garantir a privacidade e sigilo dos
dados, e preservar o0 anonimato dos colaboradores, foi utilizado como recurso a substituicdo dos

nomes proprios por nomes ficticios escolhidos pela pesquisadora.

Quadro 2: Dados dos sujeitos da pesquisa

Nome ficticio Tempo de
da Idade Diagnostico tratamento | Localidade de Escolaridade
crianca da doenca origem
1 - Crianga 01 9 Leucemia 2 anos € 8 Corumba/MS
Linfoide Aguda meses 42 ano do ensino
(LLA) fundamental
Leucemia
2 — Crianga 02 8 Linfoide Aguda 11 meses Dourados/MS 32ano ensino
(LLA) fundamental
3 —Crianca 03 7 LLA - Tipo 4 meses Trés Lagoas/MS 2%ano ensino
comum fundamental
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4 — Crianga 04 9 Leucemia 1°
Linféide Aguda | Tratamento Sindrolandia/MS | 42ano ensino
(LLA) tem 32» cc::mos. fundamental
Tratamento
tinha 15 dias
5 — Crianca 05 9 Leucemia Faz tratamento Campo 32ano ensino
Linféide desde os 3 Grande/MS fundamental
Aguda meses de idade
6 — Crian(;a 06 10 Leucemia 1°
Miel6ide Aguda | Tratamento Dourados/MS. 52 ano ensino
tem 2 anos. fundamental
20
Tratamento
tinha 17 dias
7 — Crianca 07 10 Leucemia 3 meses Ladario/MS 52ano ensino
Mieldide Aguda fundamental
8 —Crianca 08 07 _ 1 més Campo 2% ano ensino
LLA- Tipo Grande/MS fundamental
comum
9 — Crianga 09 08 !_euce’m 1a 5 meses Coxim/MS 3#ano ensino
Linfoblastica
fundamental
Aguda
: : 4% ano ensino
10 — Crianca 10 09 Leucemia 4 meses
¢ Linfoblastica Dourados/MS fundamental
Aguda

Fonte: Pesquisadora, 2022

Algumas dessas criancas estavam frequentando a escola de forma remota, e outras que
nunca foram a escola e, ainda, havia aquelas que estavam afastadas por conta da doenca.
Algumas dessas criancas tiveram um pouco de resisténcia em participar da pesquisa, pois 0
contato com uma pessoa estranha, presumivelmente, gerava-lhes inseguranca, e dentre 0s
desafios encontrados foi por conta da COVID -19, pois o Hospital Regional de Mato Grosso do
Sul- HRMS era referéncia no enfrentamento da COVID-19 e segundo informacdes da
Secretaria de Educacéo a brinquedoteca foi desativada e, portanto, a frequéncia dos professores
dentro do CETOHI também foi limitada e algumas criancas acabaram ndo conhecendo o

trabalho pedagogico dentro do ambiente hospitalar, fato que seria importante para a construcdo
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da pesquisa.

Atualmente, em virtude da pandemia que estamos enfrentando, impossibilitando o
deslocamento das pessoas, como também dos professores, foi implementado pela rede estadual
de Educacdo de Mato Grosso do Sul o ensino a distancia nas escolares regulares e nos hospitais
que atendem as Classes Hospitalares, a fim dar continuidade aos estudos dos alunos. Entre 0s
decretos e resolucbes que impactaram diretamente na rotina de professores e estudantes estao:
0 Decreto n° 64.864, de 16 de marco de 2020, que determinou a suspensdo das aulas na rede
estadual do Estado desde o dia 23 de marco e a Resolugéo Seduc, de 18-3-2020 — Homologagéo
do ensino a distancia para alunos da rede estadual aprovada pelo Conselho Estadual que permite
que atividades realizadas por meio de EAD (ensino a distancia) aos alunos do ensino
fundamental e médio, durante o periodo de suspensao das aulas, possam ser computadas como
dias letivos (SEDUC, 2020).

As intervengGes/conversas aconteceram junto aos leitos de internacdo. Nesses espacos,
pelas diferentes condigdes dos pacientes, as criangas participantes da pesquisa eram vistas
sempre de formas diversas, isto é, apresentando condicdes especificas em decorréncia da
enfermidade que as acometiam e do tipo de tratamento a que eram submetidas. Assim, algumas
vezes elas estavam brincando, outras deitadas no leito hospitalar recebendo soro, algumas
abatidas e com dor, outras assistindo televisao, no celular e algumas dando uma volta no setor
para sair um pouco dos seus leitos.

Mesmo em tais circunstancias, e depois do primeiro contato, essas criancas se
mostraram dispostas a participar da pesquisa. Seus comportamentos indicam uma disposicdo
em fazer algo diferente do que ja estava conhecido na sua rotina, € que ajudaria a encontrar
forcas diante do sofrimento ou mesmo por se afastarem mesmo que por tdo pouco tempo da

realidade dolorosos em que se encontravam.

3.4 Procedimentos Para Coleta de Dados

A coleta de dados foi realizada as quartas-feiras, geralmente no horario da manha ou a
tarde quando era solicitado ou havia necessidade devido & rotina da crianca. E necessario
ressaltar que todas as entrevistas e demais interaces com as criangas e seus responsaveis
foram realizadas levando em consideracdo o estado de salde das criangas no momento da

interacdo. Assim, quando ndo estavam dispostas, as entrevistas ndo eram realizadas.
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A pesquisa teve seu inicio no ano de 2022. O local da entrevista e era sempre no leito
da crianga eou na poltrona ao lado de seu leito em decorréncia da mesma apresentar sintomas
indesejaveis, mal-estar geral e ndo desejar sair do leito. Lembrando que a area que incentiva
0 desenvolvimento de atividade recreativa (brinquedoteca) estava desativada por conta da
Covid-19. Em decorréncia desse fator, e por falta de espaco, as criangas permaneceram durante
a hospitalizacdo nestes dois locais (poltrona ou cama).

Logo apds a apresentacdo da pesquisadora foi realizada uma entrevista semiestruturada,
elaborada pela prépria pesquisadora e direcionada a crianga, com as seguintes questfes
norteadoras ‘“vocé sabe por que vocé esta no hospital? A partir do que a crianca dizia, e do que
a pesquisadora pretendia conhecer, perguntas, poderiam ser ampliadas introduzindo, quando
necessario, algumas outras perguntas tais como: O que vocé sentiu quando descobriu que
precisava ficar um tempo longe da escola? O que vocé sabe sobre sua doenga? Sente falta da
escola, dos seus colegas e amigos? E para a familia alguma das perguntas norteadoras foram:
qual a sua percepcdo em relagdo as emocdes da crianca no periodo de hospitalizacdo? Qual a
concepcao sobre o trabalho pedagdgico dentro da instituicdo e se a familia acreditava se o
trabalho pedagdgico dentro da instituicdo oferecia bem-estar para as criancas.

As entrevistas foram realizadas na presenca das maes das criancas, que na ocasido que
se apresentavam como as cuidadoras principais dos respetivos filhos. Porém, em alguns
momentos durante a entrevista, elas deixavam as crian¢as a vontade e sozinhas com a
pesquisadora para que as mesmas ndo se sentissem constrangidas em falar sobre qualquer tipo
de assunto. Esse fato demonstrava o grau de confianga atingido na relacdo entre os sujeitos
envolvidos na pesquisa, pesquisador e pesquisado.

A proposito dessa auséncia dos responsaveis durante a interacdo com as criangas,
Thompson (1992) entende que é sempre melhor ficar sozinho com o entrevistado, pois a
presenca de mais pessoas pode constranger e comprometer a exposicdo do que a pessoa
realmente pensa. Na presenca de mais pessoas, muitos tendem a expressar opinides socialmente
aceitas e alguns pontos de divergéncia podem ndo ser identificados, ou ainda se pode dar énfase
a opiniBes muito convergentes

Para a realizacdo das entrevistas, foi utilizado como recurso a gravacdo em audio do
contetdo verbalizado, que atualmente é pratico, pois, além de preservar e registrar todos 0s
detalhes das falas dos depoentes, a técnica permite que o entrevistador preste mais aten¢do ao
depoimento (SANTOS; SANTOS, 2008). As entrevistas duraram, em média, 25 minutos, e

foram realizadas pela propria pesquisadora e transcritas na integra logo apds o seu término.
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3.5 Referencial Tedrico Analitico

Os dados foram analisados seguindo 0s passos propostos pela técnica de analise de
contetdo, que é definida por Bardin (2011, p. 48) como:

Um conjunto de técnicas de analise das comunicacfes visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descrigdo de contelldo das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condicdes de producdo/recepcdo (varidveis inferidas) dessas
mensagens.

A analise de contetdo, portanto, € um conjunto de instrumentos metodoldgicos
aplicados a pesquisa qualitativa, com o objetivo de compreender os discursos dos sujeitos de
pesquisa. Também é apresentada como uma técnica que consiste em apurar descricdes de
conteudo aproximativas, subjetivas, para pér em evidéncia a objetividade, a natureza e as forcas
relativas aos estimulos aos quais o sujeito € submetido.

Para que esta analise ocorra de modo sistematico, Bardin (1995) propde trés momentos
distintos: a primeira, chamada de Pre-Analise, tem por objetivo a organizacdo das ideias
iniciais, levando a “elabora¢do de indicadores que fundamentem a interpretacdo final”
(BARDIN, 1995, p. 95). Na segunda fase, denominada Exploracdo do Material, é realizada a
decomposicdo do material coletado e agrupamento em unidades de significado, utilizando uma
codificacdo especifica. Na terceira fase, chamada de tratamento dos resultados, deve haver,
conforme Bardin (1995), a descricéo das categorias evidenciadas e posterior interpretacéo.

A propoésito da mencdo aos indicadores, € preciso esclarecer que eles ndo sao
elementos auto evidentes em relacdo ao fendmeno que representam, dado que precisam da
interpretacdo do pesquisador para se constituir, em ultima analise, como um indicador
especifico para determinado fenbmeno, seja ele sociopsiquico ou sociocultural. Nas palavras
de (GONZALEZ REY, 2002, p. 112).

[...] elementos que adquirem significacdo gracas a interpretacdo do pesquisador, ou
seja, sua significacdo nao ¢ acessivel de forma direta & experiéncia, nem aparece em
sistema de correlagdo. [...] O indicador s6 se constroi sobre a base de informagéao
implicita e indireta, pois ndo determina nenhuma concluséo do pesquisador em relacéo
ao estudado; representa s6 um momento hipotético no processo de produgdo da
informacéo
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Nessa perspectiva, pode-se entender os indicadores como constructos socioculturais e
sociopsiquicos que emergem do exame pormenorizado dos dados obtidos por meio da anélise
dos depoimentos elaborados pelos sujeitos no contexto imediato (e mediado) pela realidade
empirica. A analise da dindmica que envolve esse processo é uma fonte imprescindivel para a
construcdo de novas concepgdes interpretativas e, consequentemente, atua diretamente na
elaboragdo e no desenvolvimento de categorias a serem identificadas pelo pesquisador —
portanto, fendmenos cognitivo-interpretativos que emergem de forma inter-relacionada de dois
processos que exigem do pesquisador criatividade, sensibilidade e atencéo.

A objetividade e a sistematicidade da andlise de contetdo se ddo com base na
categorizacdo. Bardin (1977) explica que a categorizacdo possibilita filtrar os termos mais
citados nas respostas, como forma de organizar e condensar as informagoes. Essa acdo acontece
por meio da frequéncia dos termos, ou seja, da quantidade de vezes que aparece a mesma
unidade de registro nas respostas analisadas.

A categorizacdo deve ser entendida como um processo no qual se busca a esséncia das
palavras, notadamente tendo como substrato os dados obtidos por meio da reducdo semantico-
cognitiva. Nesse sentido, as categorias sdo estruturas linguistico-culturais que condensam e
representam os resultados de um esfor¢co hermenéutico de sumarizagdo de mensagens,
ressaltando, nesse processo, as caracteristicas mais relevantes da comunicacdo. Assim,
categorizar € identificar e coligir elementos oriundos de uma dada mensagem adotando critérios
especificos.

Nesse mesmo entendimento, Esteves (2006, p. 109) esclarece que “a categorizacao ¢ a
operacdo através da qual os dados séo classificados e reduzidos, apds terem sido identificados
como pertinentes, de forma a reconfigurar o material ao servigo de determinados objetivos de

investigagdo”. Sendo assim, 0s procedimentos para categorizacdo podem ser classificados em:

e Procedimentos fechados — descricdo simples, preestabelecida, uma
lista prévia de categorias relacionadas ao objeto investigado;

e Procedimentos abertos — descricdo analitica, a partir dos dados
empiricos estabeleceroutras formas de categorizar e explorar as
informacgdes coletadas.
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Como possibilidade de melhor compreendermos as fases da analise de contetdo no

quadro visualizamos as etapas dessa técnica de analise adaptadas aos objetivos da pesquisa:

Quadro 3 — Etapas da Analise de Contetido

Etapas da Analise de Contelido

Descrigdo

Estratégias

1- Pré-andlise

O objetivo é operacionalizar e
sistematizar as ideias iniciais,
organizar um esquema que
permita desenvolver as etapas da
analise; esse primeiro passo é
flexivel, podera ser modificado
conforme a coeréncia das analises
e novos procedimentos poderdo
ser incluidos no decorrer das
analises.

Preparacdo dos dados coletados.
Leitura flutuante para estabelecer um
contato inicial com as respostas
/ informacdes do questionario.

2- Exploragéo do material

Administragdo das técnicas sobre
os dados. Tratar o material é
codifica-lo, a codificacdo
corresponde a transformacdo dos
dados brutos do texto, que permita
atingir uma representacdo do
conteGido analisado, que descreva
as principais caracteristicas das
informacdes. A organizacdo da
codificacdo na analise categorial

se da por meio do recorte das
informacfes que serd analisado,

Identificar a frequéncia dasprincipais
implicacbes no processo de ensino-
aprendizagem no ambiente hospitalar
identificados nas  respostas. A
frequéncia € a quantidade de vezesque
determinada unidade de registro
aparece, a importancia de uma unidade
de registro aumenta conforme a
quantidade de vezes que aparece no
texto.

3- Tratamento dos resultados, a
inferéncia e a interpretacéo

Com base nos resultados, dar
significados e validade as
respostas, quadros de resultados,
diagramas, figuras, modelos, que
possam condensar e evidenciar as
informac0es e interpretacoes.

Apresentar no quadro as categorias
empiricas, definidas com base nas
respostas, e transcrever 0s
determinantes das implicagBes na
perspectiva das criancas
hospitalizadas.

Fonte: Bardin (1995). Organizacdo: Garcia, 2021.

A apresentacao e analise dos resultados mostram-se passiveis de serem organizados com

diferentes critérios também para Bardin (2007), a partir do objeto de referéncia citado, das

relacbes psicologicas em relacdo ao objeto, ou da exploragdo de significados presentes nos

objetos e relagdes. As categorias e unidades de registro organizadas a partir de narrativas das

criangas estdo apoiadas nas relacbes e significados expressos por elas e demonstram a

mobilidade da percepgdo e da intuicdo que os sujeitos apresentaram ao refletirem sobre as

experiéncias que vivenciam no cotidiano escolar seja na escola ou no hospital.
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Os trechos de transcrigdes das sessbes de coleta retratam o universo reflexivo das
criancas, seus pensamentos e sentimentos, constatam a relacdo que fazem entre suas
experiéncias e as representacoes de si, da escola e do mundo. As falas das criangas constituem
um locus de interpretacdo pessoal da realidade socioafetiva na qual elas se veem inseridas,
verbalizando suas concepcdes cognitivas a respeito do que estao vivenciando.

O tipo de andlise escolhido foi a analise tematica, que se faz por meio da codificacdo do
texto e de seu desmembramento em unidades, seguidas de agrupamentos analdgicos, para a
formacdo de categorias tematicas que expressem os resultados a luz da indagacdo proposta
(BARDIN, 2011). A analise tematica pode ser entendida como uma afirmacéo que diz respeito
a um determinado assunto, podendo ser graficamente apresentada por meio de uma palavra,
frase ou resumo.

Desta maneira, foi feita uma leitura ampla de todo o material coletado, seguida de véarias
releituras detalhadas. Apos a exploracdo do material, os dados foram codificados,
transformados sistematicamente e agregados em unidades, buscando-se identificar aspectos
semelhantes e relevantes, e posteriormente procedi a sua categorizacdo. Os resultados foram
organizados de modo a sistematizar as ideias iniciais que contemplassem os objetivos do
estudo,permitindo entdo a inferéncia aos resultados encontrados, e discutidos juntamente com

a literatura.

3.6 Consideracdes Eticas

Para este estudo foi recebida Autorizacdo para Realizacdo de Pesquisa do Hospital
Regional de Mato Grosso do Sul (ANEXO X) e do Centro de Tratamento Onco Hematoldgico
Infantil (ANEXO X).

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos/UFMS
(CEP/UFMS) sob o CAAE de nimero 43681321.0.0000.0021 e parecer n. 5.381.743 (ANEXO
X), sendo apresentado ao CEP, os instrumentos de coleta de dados: Questionario (APENDICE
X) e 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido-TCLE (APENDICE x). Na fase de coleta
de dados os participantes foram convidados a participar da pesquisa onde foram esclarecidos
0s objetivos do estudo, 0s riscos na participacdo, as garantias asseguradas como o anonimato.
Ap0s a concordancia dos participantes os mesmos assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido sendo fornecida a segunda via deste termo a eles.

Sobre o comportamento dos participantes, Bogdan e Biklen (1994) trazem a expressao
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efeito observador que é a mudanca de comportamento de quem esta sendo estudado em virtude
da presenca do investigador. Isto foi observado ao serem asseguradas a sigilosidade, a
confidencialidade e a privacidade aos participantes, o0 que proporcionou uma relagdo amistosa
entre os participantes e o pesquisador. Apds o preenchimento do questionario os participantes

relatarem a relevancia e as suas experiéncias envolvendo o tema estudado.
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CAPITULO IV — RESULTADO E DISCUSSAO - ANALISE COMPREENSIVA DAS
FALAS DAS CRIANCAS

Neste capitulo se apresenta as concepcdes e vivéncias das criangas com cancer e de seus
familiares, com o propdsito de desvendar as experiéncias vividas com a Classe Hospitalar
durante a hospitalizacdo. E importante evidenciar que o cuidado expressado nas narrativas
surgiu sob a forma de sentimentos, comportamentos e vinculos, levando em consideragdo a
percepcao do que se estabeleceu num momento de encontro entre a crianga, seu familiar e a

pesquisadora.

4.1 O primeiro contato com o0 ambiente de pesquisa

Para comecarmos, preciso confessar que esta pesquisa foi um dos grandes desafios da
minha jornada. Ao iniciar, acreditava que por trabalhar com criancas e conhecer 0 universo
infantil por conta da psicologia como profissdo, ndo seria dificil pesquisa-las. Admito ao
concluir, que foi uma das maiores realizacbes como pesquisadora, porém um trabalho
profundamente complexo.

Apenas um dia em contato com essas crian¢as no ambiente hospitalar ja é possivel sentir
todas as sensacOes que fora dele, seria necessdria uma vida inteira para experienciar. A
proximidade com a doenca, a angustia da cura, da alta, a presenca da dor, a auséncia da
felicidade, do amor, de afetos, a angustia do siléncio e a indefini¢cdo do amanha, tudo isso foram
emocOes manifestadas em apenas pouco tempo no CETOHI.

Os contratempos burocraticos por conta da COVID-19 também existiram, e confesso
que em alguns momentos foram estimulos suficientes para querer desistir de estar no ambiente
hospitalar e escutar 0 que essas criancas tinham para falar. Iniciei minhas atividades no més de
mar¢co de 2020, o més que ficard lembrado durante muito tempo como o més em que a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) declarou pandemia e que explodiram os casos da doenca
pelo mundo. Sendo assim, tudo fechou, tudo parou, mas 0 mestrado tem um prazo, um comego
e um fim, ndo é mesmo?

Entdo ao adentrar no programa de p6s-graduacdo ainda em setembro de 2020 entreguei
minha Carta de Apresentacio para a Comissio de Etica do Hospital Regional de Mato Grosso

do Sul (HRMS) pedindo autorizagdo para a realizagdo da pesquisa, mas que precisasse
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apresentar em seguida a aprovagio da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP). Em
dezembro de 2020 emitiu-se um oficio para a Secretaria Estadual de Educacdo/SED-MS, para
autorizacdo do estudo da Classe Hospitalar no Hospital Regional de Mato Grosso do Sul, no
mesmo més, a Superintendéncia de Politicas Educacionais (SUPED) manifestou-se através de
oficio a inviabilidade de atendimento a solicitacdo para conversar com os professores da Classe
Hospitalar, e sugeriu que as tratativas fossem retomadas no ano de 2021 pois naquele momento
ainda era valido o Decreto n. 15.391, de 16 de marco de 2020, em que o Governo do Estado
dispbe sobre as medidas temporérias a serem adotadas, no &mbito da Administracdo Publica do
Estado de Mato Grosso do Sul, para a prevencdo do contagio da doenca COVID-19 e
enfrentamento da emergéncia de saude publica de importéncia internacional decorrente do

coronavirus (SARS-CoV-2), no territorio sul-mato-grossense, que em seu art. 2°-A dizia:

Ficam suspensas as aulas presenciais nas unidades escolares e nos centros da
Rede Estadual de Ensino de Mato Grosso do Sul, no periodo de 23 de margo
a 6 de abril de 2020, sendo que o periodo de 18 a 20 de marco de 2020 sera de
adaptacdo para a comunidade escolar.

E o Decreto n. 15.479, de 27 de julho de 2020, que dizia em seu Art. 2°-G:

Prorroga-se até o término do ano letivo de 2020 a suspensdo das aulas
presenciais nas unidades escolares e nos centros da Rede Estadual de Ensino
de Mato Grosso do Sul, prevista no art. 2°F deste Decreto.

Diante disso, as Brinquedotecas, salas de aula e o atendimento pedagdgico realizado
pelos professores da Secretaria de Estado de Educacdo nos hospitais estdo suspensos, € 0S
estudantes da Rede Estadual de Ensino hospitalizados estdo recebendo as atividades
pedagdgicas complementares nos moldes da Resolucdo 3.475, de 19 de margo de 2020, que
“Regulamenta 0 Decreto n. 15.391, de 16 de marco de 2020, e a oferta de Atividades
Pedagdgicas Complementares nas Unidades Escolares e Centros”.

Em fevereiro de 2021, fiz a primeira submissdo do Projeto de Pesquisa ao Comité de
Etica na Pesquisa (CEP), que responde pela avaliacdo das implicacdes éticas de pesquisa com
seres humanos, tal como estd preconizado na Resolugdo CNS/MS 466/2012, do Conselho
Nacional de Saude (CNS), Ministério da Saude (MS), que opera através da Plataforma Brasil.

Ja em julho de 2021 volto novamente a entrar em contato com a Secretaria de Educacéao
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(SED/MS) para ser realizado em campo a coleta com os profissionais da Classe Hospitalar, em
carater de investigacdo de documentos, laudos e a¢Bes. Diante do pedido, a secretaria emitiu
que as medidas protetivas ainda estavam sendo vélidas pelo Governo do Estado e que a
Secretaria tinha elaborado um Protocolo de Volta as Aulas, no qual prevé as medidas de
biosseguranca para o retorno exitoso dos estudantes e professores. Mas destacando que esse
retorno iria acontecer somente com recomendagéo cientifica.

Diante do exposto, advertiu novamente a inviabilidade da realizacdo da pesquisa em
campo, no entanto, caso fosse de interesse da pesquisadora, a Coordenadoria de Politicas para
a Educacdo Especial colocava-se a disposicdo para realizacdo de entrevista com a Geréncia
Pedagdgica do Centro Estadual de Educacdo Especial e Inclusiva — CEESPI, por meio de
aplicativo de comunicagdo. Diante das possibilidades a conversa com os professores da Classe
Hospitalar ja ndo seria mais uma realidade naquele momento e o projeto precisou passar por
readequacdes, os professores ndo seriam mais objetos de estudos.

Em agosto de 2021 envio um oficio ao Centro de Tratamento Onco Hematoldgico
Infantil (CETOHI) pedindo autorizacdo para acesso a realizacdo da pesquisa no local, e foi
pedido para aguardarmos pois 0 acesso no local ndo era permitido pelas restricbes causadas
pelo cenario mundial atual e, pacientes com cancer sd8o um grupo de alto risco na pandemia
da Covid-19, pois, alem de ja estarem vulneraveis a infeccdo por causa de sua doenca
subjacente, ainda estdo em estado imunossuprimido, aumentando o risco de desenvolver
complicagOes bioldgicas graves do virus.

No més de janeiro de 2022 depois de novas readequacdes, e de perceber que o cenario
ndo iria mudar brevemente a submissdo foi realizada digitalmente na Plataforma Brasil onde
pude acompanhar o processo e ap0s algumas solicitacdes de documentos e de ajustes referente
ao objeto de pesquisa, as pendéncias foram ajustadas e o projeto de pesquisa, atendendo as
recomendacdes éticas, finalmente, em marco de 2020, foi aprovado. Sendo assim foi
reagendado uma reunido com o pediatra responsavel pelo CETOHI, e podemos iniciar com
ressalvas a pesquisa no local.

Enfim, chega o dia de ir ao local para as entrevistas, as enfermeiras que atendiam o setor
naquele dia ndo tinham informac6es sobre a minha visita, mas prontamente me passaram
algumas orientacdes com relacdo aos horarios de entrada e saida, de alimentacédo, de visitacdo
de familiares e de médicos. Fui ao setor varias vezes e me dirigia ao Hospital, apanhava o
crachd, que especificava o0 nome, universidade, descricdo de pesquisadora e local de permissao
da minha pesquisa, ou seja, 0 oitavo andar do hospital, onde se localiza a Brinquedoteca e a

Classe Hospitalar.
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Deparei-me com um conflito muito grande, como poderia saber qual crianga entrevistar
naquele momento? Fui ao encontro das enfermeiras e eles imprimiram uma lista com as criangas
internadas e suas faixas etarias, que também na porta de cada ala era sinalizada essas
informacdes. Foi entdo que, apds receber as informagdes como a idade, e o tratamento de cada
crianca.

Senti-me muito bem recepcionada no local pelas familias e criangas, mas a0 mesmo
tempo estava muito apreensiva, pois ndo conhecia aquele contexto, aquela rotina. Parece que
com a brinquedoteca desativada, aquele lugar era vazio e triste, somente duas enfermeiras na
recepcao e o siléncio pairando. Ainda muito tensa, talvez ndo acreditando que aquele momento
finalmente tinha chegado e estavamos ali. Além disso, ao entrar no hospital ndo tem como néo
se comover com realidade daquele lugar, pois elaborar a pesquisa e ler sobre os artigos e
trabalhos produzidos sobre a tematica é uma situacdo, mas estar fisicamente naquele lugar é
surpreendente.

Sabemos que a brinquedoteca é um lugar central da classe hospitalar, considerado um
suporte, ponto de acolhimento, lugar de encontros e de porto seguro. Ali enquanto funcionava
as criancas brincavam, se socializavam, recebiam atencdo, e as maes podiam conversam entre
si, aliviando um pouco de suas dores. Alguma das criancas entrevistadas ja tiveram contato com
a Classe Hospitalar quando funcionava a brinquedoteca, e seus familiares diziam que o0s
professores brincavam com jogos pedagogicos, ofereciam brinquedos, atividades ludicas e
contavam histdrias. Uma pena nao ter visto esse momento e aprofundar na minha pesquisa,
provavelmente seria um clima mais alegre para as criangas e seus acompanhantes e até para
mim.

As criancas e seus familiares relataram que os atendimentos da Classe Hospitalar
naquele momento aconteciam nos leitos, e que nao tinha um momento especifico para o contato,
mas que os professores ficavam em torno de 20 minutos com as criangas, respeitando o
distanciamento fisico por conta da pandemia. Sabemos que o planejamento da Classe Hospitalar
é realizado a partir dos direcionamentos previstos na Lei de Diretrizes e Bases da Educacao
Nacional — LDB 9.394/96 e baseadas nos Parametros Nacionais Curriculares — PCN e que o
trabalho pedagdgico mesmo dentro dessa nova configuracdo estabelecida é desenvolvido
utilizando o Plano Educacional Individualizado (PEI) que é considerado como uma ferramenta
que contribui para melhorar o processo de ensino e aprendizagem de pessoas que possuem
algum tipo de limitagdo ou dificuldades para aprender.

O PEI norteia que primeiramente se verifiquem as necessidades educativas do estudante

hospitalizado, para que depois possa avaliar as areas de maior facilidade e de dificuldade. Sendo
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assim, foi possivel entender que o profissional da Classe Hospitalar cria um plano individual,
respeitando as caracteristicas dos alunos, seus interesses e possibilidades, mesmo que nesse
presente momento 0S recursos sejam precarios.

O que nos contam as criangas sobre as contribuigdes da Classe Hospitalar na sua
experiéncia com a doenga? Ouvir as criancas falando sobre as suas interacfes com o0s
profissionais, em algum momento da sua hospitalizagdo, permitiu explorar a percep¢do da
crianca com cancer sobre as contribuicfes da Classe Hospitalar na sua experiéncia com a
doenca.

A percepcdo sobre as contribuicdes da Classe Hospitalar fez emergirem dois topicos
discursivos decorrentes da analise dos discursos. Um tema que clarifica a maneira como a
crianca compreende a construcao do seu papel como aluno na posi¢do de paciente com doenca
oncoldgica e que segue sob tratamento ambulatorial. O outro topico exprime 0s sentimentos
manifestados pela crianca em relacdo as atividades da Classe Hospitalar, principalmente os
sentimentos positivos proporcionados pelas atividades e interacBes ocorridas nesse evento.
Evidencia-se também a Classe Hospitalar mesmo atuando de forma excepcional como
componente fundamental na edificacdo do conhecimento, apesar da circunstancia da doenca e

da necessidade da realizacdo do tratamento.

4.2 O que dizem as criancas: vivéncias e emoc¢oes na Classe Hospitalar

O que a crianga tem para nos contar sobre os beneficios da Classe Hospitalar na sua
experiéncia com a doenca? A analise dos discursos e das interacdes das criancas com a
professora e os profissionais da equipe de satde, nos momentos convenientes ao inicio e durante
a classe hospitalar, permitiu investigar a percep¢do da crianca com cancer sobre as
contribuicdes da Classe Hospitalar na sua experiéncia com a doenca.

Em nossas vidas estamos a qualquer momento sujeitos a doencas. No entanto,
consideramos pouco essa possibilidade até o dia que ela nos acomete. “Adoecer em qualquer
idade, implica sofrimentos fisicos e emocionais, dificilmente aceitos na fase da infancia e
adolescéncia” (ROCHA, 2012, p.104). A hospitalizacdo muitas vezes impede a crianga de
interacbes com seus grupos de convivio, a crianca fica debilitada, despida de seus apetrechos
pessoais, distante dos amigos e familiares, dos coleguinhas da escola e de seus professores,

privada de conviver com seus animais de estimacgéo, de passear no parque e tomar um sorvete,
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entre outras coisas, € um grande impacto, uma agressao na vida de qualquer crianca que fica
doente.

A falta de contato com a familia ou a interferéncia no brincar e no frequentar a escola
foram algumas das questOes expostas pelas criangas durante as entrevistas. A partir das
informacdes retratadas desse contexto, acredito que seja possivel imaginar o contexto em que
estdo introduzidas essas criangas, que a seguir trazem suas expressdes, apds escuta-las sobre
suas experiéncias vividas em seu momento de hospitaliza¢éo.

A denominacdo desse tema expde 0s sentimentos exteriorizados pela crianga em relacéo
as atividades da Classe Hospitalar, dominantemente sentimentos positivos possibilitados pelas
atividades e interagcbes ocorridas nessas circunstancias. As experiéncias vivenciadas pelas
criancas, e compartilnadas comigo indica-se aquilo que viveu; experenciar situagdes; 0s
conhecimentos adquiridos ao viver ou até mesmo 0s habitos de vida proprios de alguém
(NEVES, 2009).

As observacdes registradas no diario de campo tambem explicitaram que, quando as
criancas falavam das suas experiéncias com os professores, o ambiente hospitalar se
transformava em um espaco de aquisi¢do do conhecimento por meio de atividades educacionais
e lddicas, realizadas individualmente ou em grupo. As atividades estimulavam o
desenvolvimento cognitivo, afetivo, pessoal e social das criancas.

Foi possivel observar na fala das criancas enquanto experiéncia com a Classe Hospitalar
momentos de descontragdo, aprendizagem e entretenimento. Os familiares que também tiveram
experiéncia com a Classe Hospitalar explicita a disposi¢do das criancas para aprender e suas
experiéncias, mesmo frente as condigdes fisicas ou emocionais prejudicadas e o envolvimento
delas nas atividades oferecidas.

A participacao da crianca na Classe Hospitalar € opcional, na maioria das vezes ndo ha
impedimento em participar. Observamos também que através do relato das criancas e de seus
familiares que os professores propGem a atividade pedagogica a partir da vontade da crianca e
de acordo com o seu planejamento, trabalhando muitas vezes em conjunto com as atividades
enviadas pela escola. Tal estratégia contribui para a autonomia e liberdade de escolha para a
crianca em tratamento. As criancas sentem falta da brinquedoteca e das trocas proporcionadas
por esse espaco, pois € um lugar de troca de conhecimento e de prazer por meio das brincadeiras
e atividades, e também de socializagcdo com os colegas. Olhando por essa perspectiva, a Classe
Hospitalar colabora para o resgate dos sentimentos positivos durante o tratamento.

O planejamento de conteudos para lecionar é preparado de acordo com o componente

curricular da escola em que o estudante/paciente esta matriculado, seja a escola do estado ou
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do municipio. Os planejamentos de conteudos e atividades s&o realizados semanalmente; mas
esse planejamento leva em conta as limitagbes as quais os estudantes/pacientes estdo
submetidos em raz&o das enfermidades que manifestam.

Trabalhar no ambiente hospitalar € um contexto muito diferente da escola, como
observam Holanda e Collet (2010); Zardo et al. (2004); Rosa e Xavier (2007); Paula (2007) e
Pegorelli e Pires (2008) dentre outros. A diferenca reside em véarios aspectos do ambiente
hospitalar e nas respostas fisioldgicas e psicoldgicas que a condicdo de enfermo internado
provoca nas criangas e adolescentes. Assim, a doenca e suas condicionantes limitam o acesso
ao aprendizado. O ambiente hospitalar contribui com a emergéncia de episddios depressivos e
ansiosos, a distancia dos pais e amigos também agrava o estado psicologico do paciente; enfim:
as condicOes que se apresentam em uma unidade hospitalar sdo muito diferentes a realidade
cotidiana vivenciada pelos pacientes.

Desse modo, fica evidente que ndo sdo todos os profissionais da educacdo que
efetuariam esse trabalho com facilidade, visto que para tanto, é necessario um treinamento
especifico e uma grande dose de resiliéncia por parte dos educadores, tendo em vista as
situacOes emocionalmente estressantes que o profissional fatalmente terd de enfrentar. Além do
desenvolvimento intelectual e cognitivo dos alunos, existe uma carga emocional que precisa
serretroalimentada todos os dias para dar continuidade ao trabalho como educador da classe
hospitalar (NOFFS; RACHMAN, 2007).

A narrativa seria, entdo, a responsavel pela interpretacdo da vida em agéo e o principio
organizador da experiéncia humana, pois existe uma predisposicdo humana para ordenar a
experiéncia em uma forma narrativa, em estruturas de enredo. A habilidade humana para
organizar suas vivéncias na forma de histérias € viabilizada desde as primeiras intera¢fes entre
a mée e a crianca (MACEDO; SPERB, 2007). Brockmeier e Harré (2003) argumentam que as
criancas desde cedo sdo ensinadas a contar histérias e se, ao conta-las, ndo utilizarem
devidamente as convencgdes, 0s ouvintes reclamam, param de ouvir. Perrone (1992) observou
gue comumente os adultos sdo 0s responsaveis por corrigir, completar e estimular as narrativas
das criancas.

Doencas cronicas, como o cancer, por exemplo, provocam rupturas na relacdo do ser
humano com o seu mundo cotidiano, pois ao longo do processo da doenca, a familia e a crianca
enfrentam varios problemas como: “reinternagdes frequentes, terapéuticas agressivas,
dificuldades de separacdo dos membros da familia, alteracdo no cotidiano, limitagdes na
compreensdo do diagndstico, desajuste financeiro, angustia, dor, sofrimento e medo constante

da morte” (SILVA et al. 2009, p. 335). Essas rupturas requerem a narrativa para significa-la,
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pois como afirmam Bruner (1997a) e Murray (2000), ela permite ao sujeito ordenar o caos que
a doenca provoca em sua vida.

No ato de contar historias, as pessoas acometidas por uma doenca passam a se conhecer
melhor e a compreender as mudangas que estdo ocorrendo em seus corpos. Hydén (1997) coloca
que as narrativas dos pacientes dao voz ao sofrimento e a sua importancia reside no fato de ela
ser uma das principais formas de perceber, experienciar e julgar as acdes e o valor de nossas
vidas. Ela ajuda na construcdo de um novo contexto e organiza a ruptura causada pela doenca
colocando-a em uma estrutura, pois ao relacionar os sintomas da doenca a outros eventos da
vida, uma coeréncia é estabelecida. Nesse universo, é dada énfase as formas que as narrativas
assumem, suas representacoes e organizacOes, 0 que o narrador almeja expressar para outras
pessoas e que muitas vezes nao € ouvido. O interesse, entdo, passa a estar voltado ndo para o
que as pessoas dizem, mas para 0 ‘como essas pessoas dizem’

Este estudo possibilitou identificar as contribui¢es da Classe Hospitalar para a crianca
escolar em tratamento oncologico no ambulatorio. O elemento representativo sobre a
experiéncia das criancas com cancer sobre a Classe Hospitalar foi a construcéo da identidade
aluno-paciente, por meio do fortalecimento do conhecimento e desenvolvimento da
socializacdo. Alem disto, foi possivel extrair dos fragmentos discursivos 0s sentimentos
provocados pela participacdo da crianca na Classe Hospitalar durante o tratamento do cancer.

Sendo assim, descrevemos abaixo cada sujeito da pesquisa.

4.3 As Criancgas: entrevistas

CRIANCA 01

A CRIANCA 01, uma menina de nove anos, ndo estava frequentando a escola, agora
est4 matriculada na 42 série em uma escola Municipal da sua cidade Corumbé. E uma menina
comunicativa, e ao longo do nosso encontro foi se soltando demostrando gostar muito de

estudar:

“FEla adora ir para a escola, quando sabe que iré ter contato com o professor acorda
antes das 6:00 da manha e ja quer ir ao encontro do professor da Classe Hospitalar,
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ela tem dificuldade na fala, mas com o professor se expressa bem, se sente a
vontade” (MAE CRIANCA 01)

Em Campo Grande, no CETOHlI, estava internado ha vinte dias, sempre acompanhado
pela made. O motivo que levou a CRIANCA 01, quando pela primeira vez precisou ser
hospitalizada foi a principio fortes dores na cabeca e manchas avermelhadas na pele.
Inicialmente, a mae ndo queria aceitar porque na familia ndo tem nenhum caso de cancer e que
na verdade nem sabia 0 que era exatamente a doenca e que 0s professores da escola da Classe
Hospitalar e o convivio com outras mdes no primeiro momento em que foi hospitalizada
ajudaram a entender a doenga.

Tive apenas um encontro com a paciente, entendo a importancia de ir aos leitos,
conhecer primeiro a crianga e conversar com mais tempo com 0S responsaveis sobre a
autorizacdo para a realizacdo da pesquisa, porém foi importante e necessario respeitar as regras
e o distanciamento social estipulados naquele momento, quanto menos contato melhor para a
crianca.

Ao chegar ao seu leito, a CRIANCA 01 estava bem agitada, estava no celular assistindo
video por uma plataforma digital, estava bem receptiva, demostrando alegria em conversamos.
Entrei no leito e expliquei sobre a minha pesquisa, perguntei se gostaria de participar, ela
consentiu, entdo entreguei 0 termo para que sua mae assinasse. Confesso que por ser a primeira
crianca entrevistada e aquela crianca estar em tratamento de salde, me causou muita apreenséo,
mas ela estava tranquila e comunicativa, me deixando a vontade.

Iniciei o didlogo com a CRIANCA 01, perguntando sobre como era estar hospitalizada,
e como tinha sido o seu contato com os professores da Classe Hospitalar, entramos no assunto
sobre as atividades escolares realizadas no hospital, quando me mostrou alguns desenhos feitos
com a professora. Me mostrou um desenho de um cachorro. Perguntei se gostava de animais e
ela disse que sim, dizendo que estava com saudades do animal de estimacdo e da familia,
percebo entdo que nesse momento seu pensamento se volta para sua casa, me conta que tinha
trés irmaos, uma de quinze anos, outro de sete e uma de seis anos, que estdo com a avé enquanto

a mae fica no hospital com ela. Aproveito e pergunto se sente saudades da escola:

“Vocé sente saudades também da escola? (PESQUISADORA)
Eu quero voltar para a escola, mas 14 eu ndo tenho muitos amigos, 0s meus amigos
séo 14 da AACC/MS. (CRIANCA 01)
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Ela ama a escola, estudar, as vezes mando os irm&os dela para a escola escondidos
porque ela quer ir junto, uma vez peguei ela no meio do caminho porque foi
escondida, ai eu tive que avisar a professora, que acabou indo dar aula na época
em casa. Eu ndo deixei ela ir e expliquei o motivo, 0 médico disse que naquele
momento por conta do tratamento era melhor ela ficar em casa.” (MAE CRIANCA
01)

As experiéncias da CRIANCA 01 com a Classe Hospitalar foram em um outro momento
de sua hospitalizacdo, agora, segundo a mae a cada dois ou trés dias o professor se dirigia ao
leito para propor atividades escolares. A interacdo com outras crian¢as ndo faz mais parte de
sua rotina. Ainda assim, ficou perceptivel que o atendimento pedagdgico oferecido pelo
professor da Classe Hospitalar, mesmo sendo em seu leito e de forma breve, contribuiu para
que essa crianga tivesse resiliéncia emocional diante da condicdo de internacdo, bem como o

auxilio para o retorno a sua escola de origem.

“A cada 15 dias eu saio de Campo Grande e vou para Corumba, aproveito passo na
escola e recebo as atividades, a escola se preocupa e tem contato também com 0s
professores da Classe Hospitalar, sempre que possivel questionam se ela esta
estudando. As matérias que vém com maior frequéncia sdo as de portugués,
matematica e artes. Ela faz com o professor aqui no hospital quando eles vém aqui
no leito, ndo tem um dia certo, mas ele fica em torno de 20 minutos e ajuda ela.
(MAE CRIANCA 01)

Que bacana, e vocé como se sente com o professor aqui te ajudando?
(PESQUISADORA)

Eu gosto de fazer a atividade com a professora, ela me deixa calma e tranquila, mas
tem dias que eu ndo queria participar e nem sair do quarto por causa da
quimioterapia e me sentia triste por isso”. (CRIANCA 01)

No momento da entrevista, a mée ficou sentada ao lado o tempo todo. A mae tinha um
olhar tdo expressivo e parecia estar tensa e preocupada, mas demostrava para sua filha
segurancade que tudo ficaria bem, estava pensativa, mas demonstrando apoio quando queria
confirmar oque a crianca dizia.

Seguindo o nosso dialogo pergunto para a crianca como ela se sente em estar ali naquele
ambiente, confesso que tentei de forma delicada introduzir a pergunta, pois entendia sua
condicdo como algo delicado, e perguntar sobre emocdes poderiam despertar varias sensacoes

naguele momento.

“Como que é para uma crianca esta ali hospitalizada, o que ela achava que a
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crianca deveria fazer para sentir-se melhor? (PESQUISADORA)

Eu fico chateada quando sei que tenho que voltar para o hospital, uma vez até
chorei aqui [hospital], eu sempre penso na minha escola, gosto de estudar, de ficar
com os meus irm&os, da vontade de ir embora, mas ai todo mundo fala que é melhor
eu fazer o tratamento certinho antes de ir para a casa, que logo eu volto. Eu penso
gue aqui vou ter muitos amigos e voltar para a escola mais inteligente.” (CRIANCA
01)

E perceptivel que a participacdo nas atividades da Classe Hospitalar influenciou o
desenvolvimento individual e social da crianga, dentro do contexto do céncer, tanto que mesmo
com a brinquedoteca desativada naquele momento dentro do hospital, a crianca traz consigo as
relagbes estabelecidas ali, que serviram de arcaboucgo na construcdo da sua identidade como
aluno e paciente. A partir do momento em que a crianga decide participar da classe hospitalar
e se envolve com as atividades propostas, constitui sua batalha individual no enfrentamento do
cancer e das limitagcdes impostas pela doenca e tratamento.

Os relacionamentos estabelecidos com os colegas e professor sdo fatores sociais que
influenciaram no seu desenvolvimento cognitivo e na reestruturagao do seu “EU escolar com
cancer”. Para Vygotsky (2008) os fatores sociais e culturais sdo estruturados por meio da
trajetdria individual e no meio comum das criangas, 0s quais contribuem para a constituicéo

dos fatores cognitivos e consciéncia do individuo.

“Quando estamos no hospital tudo é uma luta, ela ndo quer comer a comida daqui,
tem nojo, na AACC/MS que ela se alimenta bem, e até ganhou peso. Mas eu converso
com ela, digo que tem outras criancas, que ela pode até brincar” (MAE)

Para Ramos (2015, p. 111), a mée é receptora da tristeza, do sofrimento, do choro, dos
gemidos do seu filho, abalado por seu estado de salde e pelas condi¢Ges de um contexto que
Ihe é adverso. Ela também ressentird desse ambiente, muitas vezes sem as condicGes adequadas

de que necessita e, principalmente, sem a propicia definicdo do seu papel com seu filho doente.

“Quando eu recebi a noticia que ela estaria doente, eu fiquei preocupada, pensei
gue poderia acontecer algo, saber que as vezes ela ndo pode se alimentar de coisas
que ela gosta, me doi, fico triste. Mas hoje estou mais tranquila porque tenho mais
informac&o. Ela nunca perdeu nenhum amiguinho, porque ela fez amizade na
AACC/MS, mas quando alguém vem a falecer eu ndo comento com ela, para ela ndo
ficar com isso na cabeca, ndo dou chance de ela pensar sobre morte, ndo deixo ela
ouvir sobre isso” (MAE CRIANCA 01)
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O contato com o fendmeno da morte de criangas com cancer no ambiente hospitalar
deixa marcas inesqueciveis nas maes, principalmente aquelas que vivenciaram no mesmo lugar
o falecer de outra crianca. Isso se deve ndo apenas ao estigma que a doenga carrega
historicamente, ao ser vista como sinénimo de sofrimento e morte, mas também ao significado
que a infancia tem na sociedade. A morte da criangca em si ja € inconcebivel, mas, quando
associada a um cancer, impregna ainda mais de angustia e temores aqueles que mantém um
vinculo com o ser doente (MAZER-GONGCALVES; VALLE; SANTOS, 2016).

Finalizo entdo o encontro, agradecendo a possibilidade de ouvir a histéria daquela
crianca e daquela mée. E perceptivel que para a crianga conviver com os professores da Classe
Hospitalar tornava-se um momento muito aguardado, pois esse vinculo, pelo que pude analisar
pelas observagdes e narrativas, possibilitava que a crianga esquecesse, mesmo que por um
periodo, os seus medos e aflicdes causados pela internagdo. Quando estavam com os professores

da classe hospitalar ou na brinquedoteca com os seus amigos a CRIANCA 01 ficava mais feliz.

CRIANCA 02

A CRIANCA 02 é uma menina muito ressabiada e retraida. Tem oito anos de idade, e
estuda no 3° ano do Ensino Fundamental. Estd matriculado em uma escola municipal, em
Dourados/MS. Esté internado ha 13 dias, e foi diagnosticada com Leucemia Linfoide Aguda ha
onze meses atras e estd hospitalizada por complicacdes da doenca. A mae é quem fica como
acompanhante. Estive com a crianca em apenas um encontro, no dia em que nos conhecemos a
crianca estava debilitado, quieta, perguntei a sua mae se a crianga poderia participar da
entrevista, ela consentiu e no mesmo momento pedi 0 consentimento da crianca. A crianca no
primeiro momento nao quis conversar muito, confesso que me senti cruzando uma fronteira que
naquele momento ndo cabia a mim, mas a CRIANCA 02 notou que a aten¢do se voltaria para
ela, e mesmo deitada parecia querer dividir as suas angustias.

Quando estava conversando com a crianga e a mde, a fisioterapeuta veio até o leito
realizar o procedimento do dia. Prontamente me ofereci para esperar la fora, mas ela disse que

voltaria em um outro momento, pois disse que estudar naquele momento era mais importante.
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Reparo nesse comportamento como uma questdo de respeito, e que naquele espaco
existia admiracdo pelo trabalho da Classe Hospitalar, e que entre os profissionais da area da
salde e da equipe pedagogica existia também a preocupagdo em proporcionai 0 bem-estar da
crianca. A classe hospitalar retrata a escola dentro do hospital e é conhecida como um bem a
ser valorizado pelas criangas tanto durante o periodo de internacdo como para seu retorno a
escola de origem (WEBER, 2009). Estudar significa para as criancas hospitalizadas um

beneficio saudavel usufruido dentro do hospital.

“Como foi a sua experiéncia com um professor aqui no hospital?
(PESQUISADORA)

Eu gosto da professora, eu conheci a Classe Hospitalar enquanto eu estava na
AACC/MS, la eles dividem as criancas, algum vao de manha e outras de tarde, entao
eu conseguia brincar e estudar também. Aqui [CETOHI] eu vi a professora duas
vezes, ela me ajudou nas atividades, depois quando ela vai embora eu fico
exercitando a minha leitura como ela pediu. (CRIANCA 02)

O sonho dela é aprender a ler, esta aprendendo melhor escrever o nome. A
professora é uma bencoa, esta ajudando ela a aprender a ler (a crianca ainda néao
foi alfabetizada, 1&é apenas algumas coisas). A escola manda as atividades para a
Classe Hospitalar, a coordenadora da escola tem contato com os professores daqui,
mas sempre que possivel entram em contato comigo também para saber do
desenvolvimento dela aqui no hospital, e se preocupam também se as atividades
enviadas através dos professores aqui n&o s&o muitas”. (MAE CRIANCA 02)

Aprender a escrever o proprio nome simboliza para a crianca, apropriacdo da sua
identidade, fortalecimento do “Eu” individual. Tinha muita importancia para aquela crianga,
sabemos que mesmo no ambiente escolar tradicional, saber ler e escrever € o reconhecimento
do sujeito como singular naquele grupo de criancas, e até mesmo na sociedade. Saber escrever
0 NOSSO nome €é a nossa marca pessoal.

A aquisicdo do conhecimento acontece através das interacdes do sujeito com 0 meio
(VYGOTSKY, 1989). De acordo com os resultados desse estudo a Classe Hospitalar colaborou
para o desenvolvimento cognitivo da crianga, pois ocasionou o “conhecimento cotidiano”, ao
sugerir atividades rotineiras e interativas como acontece no cotidiano da crianca ao frequentar
a escola. O mesmo autor esclarece que o processo de assimilacao ocorre por meio da observacgédo
e vivéncias da crianca durante as interacdes sociais com o professor, colegas, familiares e,
nestas situacoes, da escola dentro do ambiente hospitalar, e até mesmo com os profissionais de
salde (COELHO; PISONI, 2012).

Vygotsky (1989) afirma entdo que para todo aprendizado é necessario um mediador e,
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na Classe Hospitalar, o professor € o principal protagonista no processo de mediacdo no
desenvolvimento cognitivo, pois favorece a linguagem e o pensamento da crianca, ja que 0s
conceitos cientificos serdo adquiridos no local de tratamento do céncer durante a préatica
pedagogica.

“Qual matéria vocé mais gosta de estudar? (PESQUISADORA)

Eu gosto de artes, porgue eu posso desenhar, mas aqui com a professora eu estudo
mais portugués, matematica e leitura. (CRIANCA 02)

Vocé sente falta da sua escola? (PESQUISADORA)

Eu gosto da escola, mas aqui eu posso brincar todos os dias. (CRIANCA 02)

Eu acho o professor aqui dentro fundamental para ela, eu vejo muita diferenca,
acho que se ela ndo tivesse aula aqui no hospital ela com certeza estava atrasada,
hoje acho que ela estd mais preparada para voltar para a escola.” (MAE
CRIANCA 02)

Me chama a atencdo o cansaco da Crianga, mas sei que provavelmente deve ser por
conta da medicacdo, com um olhar de ternura acabo olhando e sorrindo e mesmo assim ela nao
expressa muita reacdo. Ao olhar e imaginar a sua trajetdria, imagino a minha até chegar naquele
lugar, onde posso exercer 0 meu direito de ir e vir, de entrar e sair e poder usufruir da minha

saude.

“Como foi para vocé saber que ficaria um tempo afastada da sua familia e da
escola? (PESQUISADORA)

A crianca fica quieta e ndo responde. (CRIANCA 02)

Foi dificil ficar longe da familia, quando ele veio para o hospital a gente ndo sabia
como seria essa doenca, achamos que ndo seria nada grave, no comeco ela néo
soube lidar com a situacdo, mas agora ela ja entende melhor. Ela pedia para ir
embora, achava que era culpa dela, mas eu disse que ela néo tinha culpa e que as
coisas s6 aconteciam com quem sabia lidar com a situacdo ”. (MAE CRIANCA 02)

Percebeu-se que o impacto emocional gerado pela hospitalizacdo do filho, traz
consequéncias emocionais e fisicas tanto para os pais como para crianca, 0s sintomas podem
ser diversos, tais como, dor, sofrimento, cansaco, angustia, culpa e mudancas nas rotinas da
familia, sendo que as estratégias usadas pelos pais € procurar a tranquilidade diante da doenca
do filho, dar muito amor e carinho e ainda a busca de auxilio espiritual (SCHNEIDER,;
MEDEIROS, 2011).

A hospitalizacdo para essa crianca é entendida como algo negativo, mas que reconhece

em algumas estratégias uma forma compensatoria, participando das atividades ludicas, na
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interacdo com o professor, com os profissionais da saude e até mesmo com 0s amigos. A
literatura revela que a crianca em fase escolar, antes de iniciar o tratamento da doenca,
experienciava uma realidade comum com a familia, escola e sociedade. Mas ao descobrir a
doenga, essa “normalidade” se transformou pela rotina hospitalar e de tratamento, provocando

uma privacgéo das interagdes sociais com seus grupos de origem (LAPA; SOUZA, 2011).

“Esse periodo de hospitalizagdo quais as emog¢des despertaram esse ambiente
hospitalar? (PESQUISADORA)

Nesse periodo de tratamento tiveram varias fases, a de aceitacdo, de negacao e de
separacdo, porque ela sente muita falta do pai dela. Hoje ndo temos mais planos,
vivemos 0 agora. Antes era tudo planejado, programado eu sé pensava no dia do
amanhd. Viver aqui é um aprendizado constante, até para as emocdes, nunca
seremos as mesmas pessoas.” (MAE CRIANCA 02)

O estado de saude de seu filho gerou tenséo naquela mae, tanto pelo fato da crianga estar
doente, como por ela ter que assumir o controle da situacdo e se mostrar firme diante da
situacdo. Essa mae mesmo parecendo ser firme se preocupa com a situacgéo e distante da familia
ndo tem com quem dividir suas angustias, cabe a ela conservar-se alerta e permanecer
perseverante diante da doenca do filho. Mediante todas essas dificuldades e necessidades
surgem o medo da morte e a sensacdo de impoténcia ao ndo saber o que fazer para amenizar a

dor.

“Esses tempos morreu um rapaz de dezoito anos, e ela teve uma crise de ansiedade,
teve medo. Quando um amiguinho dela morreu ela ficou com muito medo. Um dia
eu cheguei no quarto e ela estava falando que ndo queria morrer, que se Deus
quisesse levar ela estava preparada, mas se ele ndo quisesse ele ndo precisava.”

(CRIANCA 02)

Mazer-Gongalves, Valle e Santos (2016) revelam que a morte hoje, embora presente
direta ou indiretamente na vida de qualquer individuo, ndo é uma questdo facil de ser abordada
em nossa cultura. Outro fator que exerce influéncia sobre a compreensdo das criancas sobre a
morte, € a forma como as pessoas proximas falam de morte com elas, e a experiéncia pessoal
que ela pode ter, diante do falecimento de parentes ou de uma pessoa proxima. Felizmente, no
plano imaginario, a crianca utiliza suas multiplas representacfes intermediarias para tentar
figurar a morte e suas consequéncias (MARCELLI; COHEN, 2009).
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“Hoje ela lida melhor com as perdas, antes era muito dificil para ela, agora creio
que ela tenha se adaptado e entende que isso é algo que acontece. Vejo que ela
amadureceu passando por tudo isso e entende melhor. (MAE CRIANCA 02)

Eu j& perdi alguns amigos, fiquei triste, mas conversei com a minha mée e até com
a professora. (CRIANCA 02)

Qual foi o momento mais dificil para vocé? Quais as emogbes vocé sentiu ao voltar
para o hospital? (PESQUISADORA)

Quando eu fiquei careca eu fiquei triste, eu ndo queria ficar assim, mas minha méae
disse que ia nascer de novo, e realmente hoje nasceu. (CRIANCA 02)

Esse episddio ela sempre lembra, foi um momento dificil mesmo, mas ela acabou se
adaptando. Um dia ela me disse que ndo queria mais sair la da AACC/MS porque
ld era o lugar dela, e todo mundo era igual a ela ld [careca].” (MAE CRIANCA
02)

Conforme aquela Crianga foi se inserindo no ambito hospitalar, aos poucos foi
modificando suas concepc¢des e atribuindo novos significados, em particular aqueles
relacionados as mudancas fisicas e sua aparéncia. Entende-se pela sua narrativa que a crianca e
a sua mae elaboraram suas proprias concepcdes sobre a doenca e, por conta desse novo mundo,
tiveram duvidas e medos ocasionados pela falta de algumas informacGes que é considerado
importantes nesse momento. O medo do desconhecido é evidente quando o assunto é o
diagndstico, pois como ndo conheciam a doenga; a rotina de exames; a quimioterapia, a crianca
e a familia ficam a par sem o conhecimento do que aconteceria com 0 seu corpo.

Ao finalizar nosso encontro é perceptivel que aquela crianca estd em um momento,
dentro do seu ciclo de vida, que indica a sua necessidade de aquisi¢do do conhecimento, de
modulacdo da personalidade, da consolidacdo da sua autoimagem e de conquistar atraves da
escrita a sua autonomia. Neste momento, o contato com a Classe Hospitalar teve um importante

significado para crianca na auséncia da rotina normal (escolar e social).

CRIANCA 03

A CRIANCA 03, um menino de sete anos, agora esta matriculada na 22 série em uma
escola municipal da sua cidade Trés Lagoas, ndo esta frequentando a escola, pois 0 médico ndo
permitiu por conta do tratamento, entéo ja estava estudando a distancia. E um menino fechado
e de pouca conversa, parece que em seus olhos carrega a dor e o sofrimento de estar ali,

hospitalizado e sem a sua rotina habitual.

Como tem sido os seus dias aqui no hospital? Vocé sabe o porqué de estar
aqui? (PESQUISADORA)
Eu tenho um tumor. (CRIANCA 03)
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Quando as pessoas perguntam ela diz que tem um tumor, creio que nao
compreende muito bem o que esta acontecendo. (MAE CRIANGCA 03)

Ele anda muito abalado, quando descobriu a doenga chorava bastante e ndo
deixava cortar o cabelo, aceitou quando viu os colegas na AACC/MS também
com o cabelo raspado, mesmo assim tinha vergonha, s6 saia de casa com
alguma coisa escondendo o cabelo. (MAE CRIANCA 03)

Emocionalmente esta complicado para ele, ndo aceita muito bem ainda o
tratamento, reclama da sua aparéncia e ndo quer ficar aqui no hospital, diz
querer voltar para casa. Sente também muitas saudades do pai. O pai as vezes
larga o servigo e vem para ficar com ele, é bom porque ndo temos nenhum
parente na cidade (MAE CRIANCA 03)

E vocé, nesse periodo hospitalizado conhece a classe hospitalar?
(PESQUISADORA)

Eu conheci 14 na AACC/MS, mas eu queria estar estudando na minha escola.
(CRIANCA 03)

Gostou dos professores, como foi 0 acompanhamento pedagogico aqui
dentro do hospital para vocé? (PESQUISADORA)

Foi bom, fagco as mesmas coisas que fazia na escola. (CRIANCA 03)

A professora ajuda bastante nas atividades, a escola deu apoio quando disse
que ele estava hospitalizado, até me pediu laudo. Aqui ele aprende bastante
coisa, aprendeu a fazer letra de forma e a tabuada com os professores da
classe hospitalar. Ele ndo gosta muito de estudar, também anda bastante
cansado, mas a relacdo com o estudo melhorou aqui no hospital, ele esta
curioso para aprender a ler, fica me pedindo para ler as coisas para ele.
(MAE CRIANCA 03)

Ele sente falta da escola e dos colegas, la na AACC/MS conheceu algumas
criancas, fez uma amiga que sdo muito proximos e quando estdo longe
choram, e conversam por chamada de video. Quando essa amiga foi operada,
ele foi o suporte dela. (MAE CRIANGCA 03)

Eu acho o trabalho da classe hospitalar fundamental para o meu filho, pois
acredito que infelizmente levara um tempo para ele voltar para a escola e a
classe hospitalar sera esse suporte para o aprendizado. Eu sempre vejo quais
sdo os conteudos que ele esta estudando, e acredito que a hospitaliza¢ao nao
esteja interferindo no processo de aprendizagem e creio que ao voltar para a
escola ele ndo tera nenhum prejuizo. (MAE CRIANCA 03)

As criangas, as vezes, correlacionam a imagem corporal a sua propria identidade. Por
esse motivo, em alguns momentos a tristeza faz parte da sua nova rotina, pois a crianca se sente
diferentes de seus pares. As alteracdes que acometeram a vida da crianga durante o tratamento
da doenca afetaram-na significativamente. As falas retratam a inseguranca com a propria
aparéncia ap6s a queda dos cabelos — efeito da quimioterapia — junto com o0 medo de como

as outras criancgas iriam reagir diante da nova aparéncia.

CRIANCA 04
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A CRIANCA 04, é um menino de nove anos, agora esta matriculada na 42 série em uma
escola municipal da cidade de Sidrolandia, o seu primeiro tratamento foi no ano de 2018 e esta
hospitalizado novamente tem quinze dias. E um menino tranquilo, com sorriso facil e
destemido. Estd acompanhado da mae que também esta calma, mesmo sendo recorrente o

tratamento.

A gente se impressiona muito com a doenca, ja entendemos como funciona o
tratamento e sabemos que o cancer deixa sua marca, em alguns momentos
pensamos 0 que esta por vir, mas pensamos positivo, ser otimista e tentar
viver o mais feliz possivel (MAE CRIANCA 04).

Meu pai me diz para nao perder as esperancas e gque eu sou um super-heroi,
preciso lutar sempre, nunca se deixar derrotar, isso me ajuda a me sentir
melhor (CRIANCA 04).

Meu pai me diz para nao perder as esperancas e gque eu sou um super-heroi,
preciso lutar sempre, nunca se deixar derrotar, isso me ajuda a me sentir
melhor (CRIANCA 04).

A condicao da saude dele é complicada, ja é a segunda vez que estamos
hospitalizados, na primeira vez ele tinha contato com outras criangas,
ficamos um periodo na AACC/MS la ele ficava na brinquedoteca e também
fazia as atividades em grupo, os professores chamavam as criancas de trés
em trés e ele esquecia da sua realidade. Hoje a Unica coisa que temos para
se apegar é a oracdo. Tenho esperanca porque acredito que para Deus nada
é impossivel. (CRIANCA 04).

A oracdo para essa familia foi considerada uma tatica importante para amenizar a aflicéo
despertada pela doenca da crianga, pratica comum em familias consideradas religiosas, que se
apegam na fé para combater o medo do desconhecido, pois ao entrar no ambiente hospitalar é
dificil saber quando essa crianca vai ser inserida novamente na sua rotina.

A fé permite a familia melhor dominio dos sentimentos, traduzindo-se em maior
facilidade para essas familias se sentirem mais confortaveis nessas situacdes de vulnerabilidade
da enfermidade e entendendo que a vida e a morte estdo sob o controle de Deus. Dessa maneira,
as crencas e praticas religiosas complementam a necessidade emocional de ter uma perspectiva

para o futuro.

Como tem sido a sua experiéncia de viver aqui no hospital?
(PESQUISADORA).

Eu queria estar em casa, mas sei que ficando aqui é a Unica forma de sarar
da minha doenca, sinto saudades do meu pai e dos meus avos, minha avd
disse que colocou meu nome na oracéo. (CRIANCA 04).
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Nota-se que os familiares procuram, na religido/fé e/ou espiritualidade, a esperanca da
cura ou formas de encarar a situagdo com menos sofrimento, como pode ser analisado na fala

dessa familia.

CRIANCA 05

A Crianca 05, é uma menina de nove anos de idade, esta matriculada no 3° ano do Ensino
Fundamental I, a mae diz ndo lembrar o nome da escola, pois tem apenas um més que esta
matriculada. Mora na cidade de Campo Grande. Conheci a primeira vista a Crianga nos
corredores, estava andando e tomando soro, parecia querer sair um pouco daquela rotina. Ela
naquela ocasido, que ndo foi 0 mesmo dia da entrevista, estava acompanhada pelo pai. Depois
de dois dias entrei em seu leito e quem estava acompanhando a crianga era sua mae.

Me apresentei a crianga e a sua méae, disse que era mestranda da UFMS, esclareci o
propoésito da pesquisa e comegamos um dialogo informal. No decorrer da minha apresentacao
e informacdes sobre a pesquisa, perguntei se existia a possibilidade de autorizagéo de sua filha
para participar da pesquisa. A mde concordou, porem tive a impressdo que ele ndo entendeu
exatamente qual o objetivo ali naquele momento. A impresséo que ficou, é que a mae entendeu
que eu fosse alguém que estivesse ali para fiscalizar os estudos da crianca, saber se elas estavam
estudando durante o periodo de internacao.

A Crianca esta hospitalizada porque andava se sentindo fraca, palida e com falta de ar,

consequéncias de uma Leucemia Linfoide Aguda.

“Desde que ela nasceu estamos nessa luta, os primeiros sintomas apareceram
quando ela tinha apenas trés meses de vida. (MAE CRIANCA 05)

E como vocé se sente Crianga 05? Como tem sido para vocé essas experiéncias no
ambiente hospitalar? (PESQUISADORA)

Me sinto triste porgue eu queria estar com 0s meus irmaos [a crianca tem 3 irmaos],
mas eu sinto muita dor, entdo é bom estar aqui no hospital, aqui as tias cuidam de
mim [se referindo as profissionais de saude].” (CRIANCA 05)

A dor € uma das principais causas de sofrimento humano. Em criancas com cancer, a
dor pode se evidenciar de diversas formas: causada pelo préprio tumor, pelo tratamento do
tumor, pelos procedimentos, além de fatores incidentais como traumatismos e dores comuns na
infancia (OMS,1998). Assim, é perceptivel a complexidade que envolve a compreensdo do

fendmeno da dor da crianga e do adolescente com cancer, que a0 mesmo tempo em que precisa
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ser percebida em sua totalidade, é necessario distinguir as diferentes dimensdes que a compde,
porém, em uma légica que ndo fragmente tais dimensdes, mas que as interligue, ndo perdendo

de vista essa totalidade.

“Eu ja perdi as contas de quantas vezes ela foi hospitalizada ano passado [2021]
provavelmente umas 6 vezes. No comeco era dificil, mas agora ja acostumamos com
essa rotina. Eu nem trabalho mais, mas deixo em casa os meus outros filhos, um tem
quatorze anos, outro de trés e a menina de dois anos. Meu filho de trés anos é
autista®, ele sente muito a minha falta. Mas Gragas a Deus agradego que tenho meu
esposo para ficar com elas, sei que ndo sao todas as maes que tem alguém ld fora”
(MAE CRIANCA 05)

Essa fala da Mae 5 demonstra com clareza a fragilidade e a necessidade de a familia ter
suporte para, assim, estruturar-se melhor no enfrentamento da dor da crianga. Sem o apoio dos
outros familiares, o itinerario a cura pode se tornar mais penoso para 0s que a enfrentam
sozinhos. Contudo, € necessario que 0s pais também tenham acompanhamento psicologico de
um profissional, haja vista a carga emocional que recai sobre eles nesses momentos, como
bem ressalta Cardoso (2007, p. 37),

S80 0s pais 0s primeiros a necessitarem de ajuda, pois visto que a crianga desconhece
a doenca, sdo eles quem vao transmitir ao filho todos os sentimentos provocados pela
descoberta do diagnostico, e quando a familia esta bem orientada, os efeitos da doencga
s80 menos prejudiciais, pois 0s pais saberdo manejar a situacdo da melhor maneira

possivel para que ela ndo seja tdo sofrida para a crianca.

O pai comecou a mostrar todas as atividades que sua filha ja havia desenvolvido no
hospital, garantindo-me que ele estava cuidando das informac6es dadas pela escola de origem
na cidade onde residem, Nova Alvorada do Sul. Informou-me ainda sobre as provas bimestrais
gue Mulher-Maravilha realizou no hospital. Escutei-o, dei atencdo a tudo o que ele me disse e,
quando terminou, sem deixa-lo constrangido, esclareci mais uma vez, mas fui dizendo de uma

maneira mais detalhada.

% Autismo ou Transtorno Autista é uma desordem que afeta a capacidade da pessoa comunicar-se, de estabelecer
relacionamentos e de responder apropriadamente ao ambiente que a rodeia. O autismo, por ser uma perturbacdo
global do desenvolvimento, evolui com a idade e se prolonga por toda vida. Conceituam como uma sindrome
comportamental, de etiologias multiplas, que compromete o processo do desenvolvimento infantil (GADIA;
TUCHMAN; ROTTA, 2004).
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Ao perceber que eu ndo era nenhuma fiscal, e que apenas estava ali para compreender
as experiéncias das criancas enquanto hospitalizadas, a mae se sente a vontade e fala da relaco

da escola com a hospitaliza¢éo da crianca:

“Na escola antiga ela ficava com dores e eles ndo me ligavam, so me ligavam
quando acabava a aula. Nessa escola atual [um més] quando ela ndo esta se
sentindo bem a escola me liga imediatamente. Essa escola é mais atenta. (MAE
CRIANGCA 05)

E como esta o acompanhamento dentro do Hospital? Existe um planejamento das
atividades com os professores da Classe Hospitalar? ( PESQUISADORA)

N&o existe, o professor da Classe Hospitalar apresenta algumas atividades e ela
acaba fazendo, principalmente de pintar e desenhar, porque ela tem muita
dificuldade em aprender, ainda ndo sabe ler e escrever. Mas acho que é normal, né?
Deve ser por causa da pandemia.” (CRIANCA 05)

Mantendo o didlogo, pergunto para a Crianca se ela gostava de fazer as atividades
proposta pelos professores ali no hospital, “eu gosto de estudar matematica”: Quando tento
conversar com as atividades de sua escola de origem, Mulher-Maravilha disse que sua escola
era muito legal, mas ndo me deu uma resposta quando perguntei se sentia saudades. Questionei
se na classe hospitalar ela aprendeu algo novo que ainda ndo havia aprendido na sua escola de

origem, ela me respondeu que:

“Eu lembro que veio uma mulher aqui (no leito) ficou um pouguinho comigo e
fizemos desenhos juntas. [A professora entra no leito e fica com a crianca cerca de
30 minutos segundo a mée]. Eu gosto quando ela vem aqui, a gente brinca desenha.
(CRIANCA 05)

Vocé gostava de frequentar a biblioteca e interagir 14 com os professores e 0s
colegas? (PESQUISADORA)

Eu j& fui algumas vezes brincar de boneca e fazer alguns desenhos, mas a professora
vem me visitar no quarto também.” (CRIANCA 05)

A classe hospitalar na concepcdo das criancas tem uma ligacdo direta com a
brinquedoteca. Havia uma necessidade muito grande de frequentar a brinquedoteca todos os
dias. Simbolizou para mim como parte do tratamento, era como tomar o remédio todos os dias.
A acolhida realizada pelos professores da classe hospitalar ao sentar e escutar as criangas
enquanto brincavam, tinha um significado muito maior do que um momento reservado para

aprendizagem, pois promoviam o desenvolvimento afetivo e o psiquico.
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“As vezes eu vejo que ela esta desanimada e ndo quer frequentar a brinquedoteca.
Por estarmos nessa batalha a tantos anos a maioria das amiguinhas dela [amigas
da AACC/MS] foram para o céu. E tem uma amiguinha especificamente que ela ndo
recebeu a morte muito bem. (MAE CRIANGCA 05)

Interessante que ao conversarmos sobre sua frequéncia na brinquedoteca, a Crianca
mudou a sua expressao, ficou mais séria. Inicialmente estava prestando atengdo em mim mesmo
nao verbalizando muita coisa. A mée pareceu ter mais necessidade em conversar com alguém,
e compartilhava as vivéncias da filha no ambiente hospitalar, e ao perceber essa necessidade

dialoguei com melhor com a mée e deu mais espaco para suas falas.

“4s vezes acho também que ela tem vergonha de ir na brinquedoteca. Ela tem muita
dificuldade em estudar, € bem distraida. Ela acabou precisando fazer duas vezes o
pré [educacao infantil]. Ela gosta de matematica, se esforca para aprender. Eu acho
que ela precisaria de uma professora particular, pois parece que tem dificuldade em
aprender. Para ela é dificil ler, escrever e até falar.” (MAE CRIANCA 05)

Acredito que pela rotina de hospitalizacao, e o desgaste emocional tenha proporcionado
para essa Crianca dificuldades em aprender. Talvez a escola ndo estivesse preparada para
acolhe-la e ao ndo entender as suas necessidades (demorar de ligar para a mae busca-la quando
ndo estivesse bem até que finalizasse a aula) fez com que esse processo de aprendizagem para
a crianca tenha se tornado dificil e penoso.

Por isso, Vygotsky afirma que,

No desenvolvimento das criancas, [...] a imitagdo e o ensino desempenham um papel
de primeira importancia. Poe em evidéncia as qualidades especificamente humanas
do cérebro e conduzem a crianga a atingir novos niveis de desenvolvimento. A
imitacdo ¢ indispensavel para se aprender a falar, assim como para se aprender as
matérias escolares. A crian¢a fard amanhd sozinha aquilo que hoje é capaz de fazer
em cooperacdo” (VYGOTSKY, 1979, p.138).

A Teoria de Vygotsky tem influéncia significativa na educacéo, posto que compreende

ue o conhecimento é fragmentado em dois grupos: “conhecimento cotidiano ou espontaneo”,
Y
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ou seja, € um complexo e genuino ato de pensamento, adquirido pelo processo de assimilagéo,
observacao e vivéncias da crianga em idade escolar. J& 0s “conceitos cientificos” sdo adquiridos
em sala de aula, a escola tem atribuicdo essencial no desenvolvimento dos conceitos cientificos,
propiciando a criangca um conhecimento sistematico.

A crianga apresenta uma vontade de aprender, mesmo com as dificuldades de
aprendizado a crianca tenta explorar novos saberes e encarar desafios. Apesar do diagndstico e
do tratamento de cancer contribuirem para diminuicdo ou perda da motivacao de estudar ou de
realizar atividades em muitas ocasifes, por outro lado, a crianga com cancer reconhece a
importancia de aprender para sentir-se preparada para o futuro. Constatamos assim que as
atividades pedagdgicas com a professora resgataram a esperanca, a motivagdo, o encorajamento
e a perspectiva de realizacdo de objetivos para essa crianca.

A atuacdo do professor na classe hospitalar € primordial para um bom acolhimento a
crianca no hospital, bem como sua permanéncia e retorno a escola. O professor é quem articula
0 desenvolvimento pedagogico, sua atuacdo € diferenciada e bem mais subjetiva do que se
estivesse em uma escola regular. Alem disso, é fundamental que ao longo de todo o processo
de internacdo da crianca, seja criado um vinculo entre o professor da classe hospitalar, a familia
e a escola de origem, com a finalidade de desenvolver todas as possibilidades de aprendizado,

aléem de minimizar os efeitos negativos do processo de internacdo (PACCO, 2017).

CRIANCA 06

A Crianca 06 € uma menina quieta e me pareceu triste. Estava no celular e parecia
entediada. Tem dez anos, estd matriculada no 5° ano do Ensino Fundamental em uma escola
estadual em Dourados/MS, interior do estado. Esta em tratamento de salde ha trés anos e
hospitalizada no CETHOI a mais de 30 dias. Recebeu alto em um dia no més anterior e no outro
dia ja preciso retornar para o hospital. A crianca esta acompanhada pela mae.

A Crianca esta em tratamento devido ao diagnostico de Leucemia Mieldide Aguda, esta
hospitalizada porque estava com febre devido a uma infeccdo. A Crianca estava debilitada,
magra e abatida. Expliquei sobre a minha pesquisa e a méde junto com a crianga me deu

permissao, pois ficaram curiosa para entender na “’pratica’’ 0 que seria a minha pesquisa.
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“Como esta sendo a hospitalizagdo para vocé nesse momento? (PESQUISADORA)
Eu estou bem, eu queria estar em casa. De noite eu ndo conseguia dormir bem, falei
para a minha mée, ai ela percebeu que eu estava com febre e ela me trouxe aqui
para o hospital. Em casa eu néo consigo ficar la sem a medicagdo, entdo a minha
mae me disse que era melhor passar um tempo aqui [hospital]. Eu estava passando
mal em casa, me sentia fraca, aqui sei que o médico vai me ajudar.” (CRIANCA

06)

Ela soube contar com exatiddo o seu processo de internacdo, manifestando em sua fala
ser uma crianca interessada e observadora, se atentando ao que acontecendo ao seu redor. E de
extrema importancia que a crianca tenha conhecimento sobre sua condicdo de saude, isto é
fundamental para a consciéncia emocional da situagdo de hospitalizagdo, dessa maneira “as
criangas tém o direito a receber uma informacédo adaptada a sua idade e compreensao”,

conforme apresentado na Carta da Crianca Hospitalizada (1988, p. s/n).

“Ela tem ciéncia do que esta acontecendo com ela, mas nesse momento esta sendo
mais dificil porque ela estava praticamente curada, estava em manutencéo. Ela anda
bem cansada, queria sair um pouco do leito, queria ir para a AACC/MS, mas néo
tem essa possibilidade nesse momento.” (MAE CRIANCA 06)

Em meio a nossa conversa, me diz que gostava de ginastica ritmica, mas que teve que
parar por causa da internacdo e que ali dentro brinca pouco porque se sente muito cansada,

prefere ficar na cama.

As vezes eu desenho, mas gosto de ficar jogando no celular, e jogo também dama
com a minha mée e com a professora quando ela vem aqui conversar comigo.
(CRIANCA 06)

Vygotsky (1988) estabelece uma relacdo estreita entre 0 jogo e a aprendizagem,
atribuindo-lne uma grande importancia. Para que possamos melhor compreender essa
importancia é necessario que recordemos algumas ideais de sua teoria do desenvolvimento
cognitivo. A principal é que o desenvolvimento cognitivo resulta da interacdo entre a crianca e

as pessoas com quem mantém contato regulares.

No desenvolvimento a imitacdo e o ensino desempenham um papel de primeira
importancia. PGe em evidéncia as qualidades especificamente humanas do cérebro e
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conduzem a crianga a atingir novos niveis de desenvolvimento. A crianca fard amanha
sozinha aquilo que hoje é capaz de fazer em cooperacdo. Por conseguinte, 0 Gnico tipo
correto de pedagogia € aquele que segue em avanco relativamente ao desenvolvimento
e 0 guia; devem ter por objetivo ndo as fungdes maduras, mas as fungdes em vias de
maturacdo (VYGOTSKY, 1979, p.138)

Continuando o nosso dialogo, pergunto para a criangca como foi a sua experiéncia com

os professores da Classe Hospitalar:

O que voce esta estudando com os professores da Classe Hospitalar? Ja frequentou
alguma vez a brinquedoteca? (PESQUISADORA)

Eu gosto dos professores, eu ja vi um homem e uma mulher. Sao legais. Agora eles
me visitam no meu leito, a escola manda as atividades e os professores imprimem e
vem aqui me ensinar e depois enviam de volta para a escola. Mas eu ndo quero sair
daqui [leito] prefiro ficar no celular. (CRIANCA 06)

A escola acompanha, manda os professores em casa, eles iam em casa todos os dias,
sempre era um professor de manha e outro de tarde. Depois ela comegou a estudar
online, entdo ela ja se acostumou a estudar dessa maneira [ a crianca por conta dos
problemas de salde esta afastada presencialmente da escola desde 2019]. (MAE
CRIANGCA 06)

Mae, qual a importancia, na sua concep¢ao, do trabalho pedagégico realizado com
a Crianca aqui dentro do hospital? (PESQUISADORA)

Eu acho que ajuda bastante, mas também acho dificil. A escola para ajudar poderia
enviar videos de explicacéo do professor que elaborou o contetdo, creio que ficaria
melhor para ela. Mas os professores aqui séo atenciosos e ajudam bastante, se ndo
fossem por eles provavelmente ela estaria sem estudar. (MAE CRINCA 06)

A classe hospitalar para a Crianca 06 esta representada pela professora que a atende no
leito, que durante a aula, conversa, brinca, leva brinquedos da brinquedoteca e a escuta. A
crianca constroi um laco de afinidade e afetividade, e espera ansiosamente por esse momento
todos os dias. Entendo que essa conquista aconteca, ndo somente pela caréncia que esse
momento ocasiona e por estar longe da familia e amigos. Mas principalmente, pela
oportunidade oferecida de participar das aulas ativamente, podendo falar, interromper e opinar

no momento que achar necessario.

“Agora ela ndo quer saber de frequentar a brinquedoteca, mesmo ld na AACC/MS
onde ela gostaria de estar agora. Ela diz que se sente fraca, fica cansada muito
répido. Ela chegou a fazer amizades com outras criangas, mas elas ficam
conversando pelo celular.” (MAE CRIANCA 06)
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A Classe Hospitalar precisa estar atenta aos dificultadores do aprendizado e interagdo
durante as atividades, decorrentes muitas vezes do estresse e da fadiga provocado pela doenca
e tratamento. Cabe ao professor desenvolver estratégias que respeitem o limite da crianca, sem

se esquecer das suas capacidades ou potencialidades.

“Dessa vez estd sendo tudo mais dificil para ela, para nés. Tivemos que deixar nossa
familia, ela sente saudades do irmé&o e do pai. Também tem o fato da doenca dessa
vez ter vindo mais agressiva, estamos esperangosos temos a fé de as coisas vao dar
certo.” (MAE CRIANCA 06)

Fiquei pensativa com as narrativas dessa crianca e dessa mae, como pesquisadora
achamos que estamos preparadas para esse cenario, e novamente me vejo refletindo sobre qual
seria a real preparacéo para a introdug@o no campo de pesquisa? Imaginei que as leituras, fossem
suficientes para me dar um respaldo sobre o que escutaria e vivenciaria ali com aquelas
criancas. Mas questionando a mim mesma ndo tive uma resposta significativa, pois talvez nao
exista preparacdo suficiente, pois o hospital € um local de eventos singulares, inesperados na
maioriadas vezes.

Observei que para essa crianga expressou sentimentos positivos em relacdo a Classe
Hospitalar, no entanto, o sentimento latente frente a essa experiéncia era o de nao apreciar as
atividades pedagogicas durante o tratamento. E possivel que este fato esteja relacionado com a
indisposicdo fisica e psicolégica da crianca, provocada pela doenca e tratamento naquele
momento, pois estes interferem no humor, na energia e na condicdo para participar das
atividades.

As atividades da Classe Hospitalar podem ter deflagrado também o sentimento de nédo
querer pertencer aquele ambiente, ressaltado pelo fragmento discursivo “querer ir para casa”.
Esta estratégia pode ter provocado o sentimento de angustia e saudades da rotina vivenciada
anteriormente a doenca, ambiente que é mais agradavel e confortavel para a crianga, como a

sua casa ou a escola regular.

CRIANCA 07

A Crianca 07 é um menino simpatica e bem-humorado, tem dez anos de idade, esta



98

matriculada no 5° ano do Ensino Fundamental. Mora em Ladario/MS. Esta fazendo tratamento
para Leucemia Miledide Aguda. O motivo que a levou ao hospital foi devido a hematomas que
apareceram no seu corpo, entdo a mae resolveu procurar um medico para realizar exames e
saber 0 que seria.

Me apresento para crianga e ela foi muito receptiva, parecia estar sempre sorrindo ao
me olhar, confesso que isso me deu um alivio, pois sempre fico com a impressao de que estou
atrapalhando. A méde também foi receptiva, estava apreensiva, pareceu que estava pensando no
que esta acontecendo fora do hospital. Me perguntou como andavam as coisas [em relacdo a
pandemia] conversamos sobre o cenario atual, mas creio que mais como uma forma de quebrar

o0 gelo. Aproveitei a empolgacdo da crianca e iniciei o dialogo.

Como tem sido suas aulas na classe hospitalar? Me fala um pouco sobre isso.
(PESQUISADORA)

O professor vem até 0o meu quarto, as vezes vem de manhd e as vezes vem de tarde.
N&o ¢é todos os dias que eles aparecem, ficam em torno de 30 minutos e eu estudo
com a professora [citou 0 nome da professora]. (CRIANCA 07)

Vocé chegou a ter contato com a brinquedoteca? Tem momento de lazer aqui dentro
do hospital? (PESQUISADORA)

Eu ja fui algumas vezes com a minha méae, mas eu faco o desenho aqui mesmo com
o0 professor. (CRIANCA 07)

“Ele demora para interagir com as criangas, fica quieto na dele porque ¢ muito
timido quando tem muita gente, mas depois acaba brincando 14 na AACC/MS. As
vezes eu acompanhava ele e as vezes ficAvamos jogando ou lendo os livros e
contando as historinhas, depois quando voltdvamos para o quarto ele ficava
lembrando. Ele ama brincar, aqui o professor as vezes brinca com ele, mas brinca
para ensinar ele”. (MAE CRIANCA 07)

Este momento, em que a crianca, muitas vezes, permanece calada ou introspectiva, é
essencial e de preparo para o comeco da brincadeira. E nesta fase que ela comeca a pensar sobre
a brincadeira e sobre 0s elementos que irdo compor a atividade com o brinquedo. Para Vigotsky,
ao brincar de “faz-de-conta”, a crianga insere elementos reais e imaginarios na brincadeira e
reproduz o comportamento dos outros na brincadeira. Neste sentido, por meio da brincadeira,

é favorecido que a crianca desenvolva habilidades e solucione conflitos emocionais.

“Existe um planejamento das atividades da crianga aqui no hospital?
(PESQUISADORA)

Sim, quando eu vou para a minha cidade eu pego as atividades na escola, a
professora aqui trabalha com ele esse conteldo da escola e depois ela mesma
encaminha de volta para a escola. (MAE CRIANCA 07)

Esses dias o professor veio aqui e fizemos a tarefa de matematica, tudo que tem la



99

na escola [atividades pedagdgicas] tem aqui também” (CRIANGA 07)

A crianca me pareceu feliz em fazer essa comparacdo, sentiu que talvez estivesse
acompanhando os colegas da turma, e que era pertencente a escola, pois ao perceber que as
vezes as atividades proporcionadas para ela ndo era diferente do trabalho feito na escola, a ndo
se sentiu deslocada. A comparacao feita pela Crianca 07 entre as aulas da classe hospitalar e a
escola, constata que o planejamento elaborado pela equipe pedagodgica da classe hospitalar
condiz com o contetido executado na escola regular.

A classe hospitalar deu continuidade aos conteudos da escola de origem da Crianca. A
equipe da classe hospitalar entrou em contato, depois que a familia comunicou a escola sobre a
internacéo, e iniciaram um alinhamento para elaboracdo do planejamento adaptado das aulas a
serem ministradas. Nota-se nesse fato que a classe hospitalar elaborou estratégias conforme as
orientagdes do MEC, que propde em suas orientagdes “possibilitar 0 acompanhamento
pedagdgico-educacional do processo de desenvolvimento e construcdo do conhecimento de
criangas” (BRASIL, 2002, p.13), uma vez que garantiram o vinculo com a escola na qual a

crianca pertencia a fim de favorecer o seu retorno.

“Acho importante ele ter contato com os professores aqui no leito, porque distrai a
crianca, ele néo fica parado, ele pinta e desenha também. (MAE CRIANCA 07)

O que vocé sentiu quando descobriu que precisava ficar um tempo longe da escola?
(PESQUISADORA)

Eu estava estudando pelo computador [a crianca estava em aula remota por conta
da Covid] entdo eu ja estava acostumado a ficar longe da escola.” (CRIANCA 07)

A Crianca me pareceu bem a vontade com a situacéo, ldgico que estar adoentado e longe
da familia ndo é algo que se deseja e espera, porém pareceu compreensivel e dedicado o que
era proporcionado para ele ali naquele momento. Porém a mée ndo estava bem, ndo pareceria

se conformar com aquela situacéo.

“E como foi para vocé mde receber esse diagnostico clinico? (PESQUISADORA)
Para mim foi muito dificil, eu fiquei estressada, ansiosa, angustiada. Tive que
comecar a tomar remédio porque eu estava nervosa demais. A psicologa [do
hospital] entrou em contato comigo e eu fiquei mais conformada.” (MAE
CRIANCA 07)
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A familia é o primeiro grupo social mais importante na vida do individuo, sendo também
a primeira a sentir, diretamente, as consequéncias de uma hospitalizacdo, seja ela de adulto ou
de uma crianca. Nesse sentido, o dia a dia da familia passa por uma série de alteracdes, além de
sentimentos como medo e ansiedade com o adoecimento e com a hospitalizagdo fazerem parte
desse novo cotidiano. Assim, os efeitos da hospitalizagdo transcendem a doenca e acabam

alterando o cotidiano e a estrutura familiar.

“A minha familia estd toda preocupada, ainda ndo caiu a nossa ficha. Eu converso
com eles pelo WhatsApp. Eu penso muito nos meus filhos também, eu tenho mais
trés la em casa, fica um pouco com o pai, com a av6, todo mundo ajuda a cuidar um
pouco. E tudo recente né, tem trés meses s6, o que vamos fazer? Agora é encarar.”
(MAE CRIANCA 07)

Quando um integrante da familia fica doente, todos 0s outros sdo afetados, o que com
frequéncia gera tensdo, estresse e fadiga dentro do contexto familiar, principalmente entre
aqueles responsaveis pela realizacdo dos cuidados. A desestruturacdo do mundo da familia
desencadeia-se na luta pela manutencdo da vida do filho, gerando conflitos, desencontros e

rupturas, por vezes irreversiveis.

CRIANCA 08

A CRIANCA 08, ¢ uma menina de sete anos, agora esta matriculada na 22 série em uma
escola municipal da cidade de Campo Grande, ndo estd frequentando a escola por conta da
pandemia, mas mantinha a rotina na modalidade remota. E uma menina com um olhar doce e
questionador, talvez ainda tentando atender o que estava acontecendo, pois € recente a sua

entrada no hospital e juntamente com a familia ainda esta se adaptando.

Tem pouco tempo que vocés estdo aqui no hospital? Vocé compreende o
motivo da sua hospitalizacdo? (PESQUISADORA)

Sim, a minha mée me explicou, disse que eu preciso fazer um tratamento de
saude e em casa ndo podia, e me tratando aqui no hospital rapidinho eu volto
para casa para ficar com o meu irmdo. (CRIANCA 08)

Ainda esta sendo um baque para n6s, mas estamos confiantes. O pai dela vem
visita-la sempre, mas o irmao ndo pode, entdo comprei um celular para ela
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se comunicar com as pessoas la de fora. Ela mesma tem muita fé e forga, pois
somos evangelicos e s6 assim para conseguir enfrentar sem muito questionar,
apenas acreditando, pois no mesmo dia que descobrimos o cancer ela ja veio
para o hospital. (MAE CRIANCA 08)

Para encarar o sofrimento psiquico, surge também a necessidade, por parte dos
acompanhantes, de um suporte, representado pelos familiares e pela fé em Deus. Ter fé seria
acreditar que ainda existe uma esperanca de melhora ou de cura.

O que conduz esses familiares é a esperanca, mesmo que infima, de sair dessa situacdo
e voltar para o ambiente familiar e escolar. A luta contra o sofrimento é incessante e de
fundamental importancia, pois sem a vontade de combaté-lo o individuo passa a se conformar
com o sofrimento que o abala ao longo do tratamento. Quando ndo existem estratégias de defesa
0 sujeito torna-se propicio a apresentar doencas psiquicas e, portanto, a oportunidade de
amenizar o sofrimento é bloqueada, enquanto no hospital as pressdes desencadeantes desse

sofrimento persistem.

E como ficou 0 acompanhamento pedagdgico? A escola se preocupou quando
a crianca teve gque se ausentar das aulas? (PESQUISADORA)

A escola pediu um atestado e ao entregar peguei as atividades dela, a escola
ficou no aguardo de um contato do professor aqui do hospital para alinhar
as atividades. A primeira vez que o professor veio até o leito era o pai que
estava presente. (MAE CRIANCA 08)

E como ficou a relagdo com o estudo depois que iniciou o tratamento?
(PESQUISADORA)

Eu sinto falta da escola, mas eu ja ndo estava indo (se referindo ao
distanciamento social por conta da pandemia), sinto falta de ir todos os dias
e ver 0s meus amigos (CRIANCA 08)

Ela sente falta dos amigos da escola, tem muito tempo que néo frequenta a
escola, e aqui ainda ndo conheceu ninguém, e nem teve acesso a
brinquedoteca, estd fechada. Mas temos é e confianca de que tudo vai ficar
bem, e logo ela vai poder brincar com o irméo e com 0s amigos, tento passar
isso para ela todos os dias. (MAE CRIANCA 08)

CRIANCA 09

A CRIANGA 09, é um menino de nove anos, agora estad matriculado na 32 série em
uma escola municipal da sua cidade Coxim/MS, ha cinco meses esta fazendo o tratamento
para Leucemia Linfoblastica Aguda, e quem esta de acompanhante é a sua mée que intercala

coma
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avé materna para ficar no hospital com a crianca, pois a mde mesmo afastada do servico precisa
voltar para a cidade para ajudar a cuidar dos filhos que ficaram com o pai na cidade. A crianga
é timida, a mae disse que ela s6 fica com vergonha no comeco e que depois se solta e conversa

bastante, mesmo assim me olhou com desconfianga, me observando a todo o tempo.

Como tem sido para vocé a experiéncia de viver esse periodo no hospital?
Vocé tem conseguido estudar aqui? (PESQUISADORA)

Aqui no hospital eu n&o vi nenhum professor ainda, a brinquedoteca néo esta
funcionando e eu acho que eles ficavam la. (CRIANCA 09).

Ele ¢ uma crianga alegre e se socializa bem, 14 na AACC/MS conhece
bastante gente, ele se sente bem a vontade em conviver com outras criangas.
Durante o periodo de tratamento, passa a uma boa parte do tempo na classe
hospitalar (brinquedoteca), fazendo as atividades, ou conversando com as
criancas e as professoras. Ele gosta de estudar, muitas vezes ajuda até as
outras criangcas, isso faz com que o tempo passa mais rapido para ele. (MAE
CRIANCA 09).

A aparéncia fisica da CRIANCA 09 ndo demonstra nenhuma alteracéo de peso que deixe
evidente que porta uma doenga cronica. A crianca procura tomar as medicacdes sem relutar,
mesmo quando os procedimentos realizados sdo invasivos e dolorosos. Com um sorriso

timido, mas cativante, a mée diz que chama a atencdo das pessoas que a rodeiam por ser muito

inteligente e gostar de conversar.

Ele é uma crianca muito inteligente, na escola tem boas notas. Quando
descobrir que teria professores para continuar as atividades fiquei feliz
porque sei que ele gosta de estudar, e estudando enquanto faz o tratamento
creio que ajuda bastante na hora de enfrentar essa fase dificil. A professora
€ bem atenciosa e ja percebeu esse gosto dele pelo estudo, as vezes pede para
ele ser ajudante também, ele fica se sentindo importante, com certeza um
gesto muito significativo para mim como méae (MAE CRIANCA 09).

Nessa compreensao, a educagdo que se constitui no espaco hospitalar atua no estimulo
as potencialidades intelectuais da crianca que vivencia a patologia, como também nas questdes
sociais, afetivas e psicologicas da crianca em tratamento. Deste modo, no espaco hospitalar, o
desenvolvimento das atividades educativas perpassa pelo conteddo, mas abrange também o
didlogo, as emocdes e os afetos do educador e do educando, um percurso que busca o
desenvolvimento pleno da crianca. Verificou-se que o trabalho educativo no contexto hospitalar
possui diversas funcbes, sendo papel da educacdo que se desenvolve no hospital também
possibilitar a criangca hospitalizada conhecimentos que viabilizem a compreensdo do espago e

da atual situacdo de vida, ressignificando os acontecimentos por meio da constru¢do de novas
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aprendizagens, experiéncias que contribuem para o bem-estar da crianca e favorecem a
melhoria do quadro clinico (FONTES, 2005).

CRIANCA 10

A crianca ¢ uma menina de nove anos de idade que, no periodo da entrevista,
encontrava-se em sua segunda internacdo hospitalar, na qual foi diagnosticada a Leucemia
Linfoide Aguda. Esta matriculada na 42 série do ensino fundamental, em escola da rede publica,
localizada na cidade de Dourados interior do Estado. Teve como acompanhante a méde no

decorrer de toda a sua hospitalizagéo.

Como tem sido para vocé a experiéncia de viver esse periodo no hospital?
Vocé entende o porqué da hospitalizacdo? (PESQUISADORA)

Eu estou aqui porque estou doente. Nao quero ficar aqui mais, quero voltar
para a minha casa, ja cansei de ficar aqui, estou cansado. (CRIANCA 10).
Mée, qual a sua percepcdo em relacdo as emocOes depois da hospitalizacao
da crianca? (CRIANCA 10).

As coisas nesse momento estdo dificeis, ela ja chegou com um quadro
delicado, devido a baixa imunidade, apresentava muitos hematomas e dores
pelo corpo. No inicio era uma crianca mais afetuosa e feliz, passava para
todos aqui no hospital e para a familia um otimismo e uma fé pela cura que
fascinava e contagiava os profissionais e as outras criangas (periodo que
ficou na AACC/MS). (MAE CRIANCA 10).

Essa crianca teve acesso ao trabalho pedagogico realizado aqui no hospital?
Como ficou a relacdo com o estudo depois da hospitalizagdo?
(PESQUISADORA)

Ela teve acesso aos professores 14 na AACC/MS. Gostava de ficar com os
professores, quando ndo podia fazer as atividades, por conta das dores ou
das limitacdes devido ao tratamento, ela ficava observava as outras criancas
na brinquedoteca. A brinquedoteca era um dos lugares preferidos dela,
entrava na sala assim que as professoras chegavam e s6 saia quando sentia
dor ou porque estava fechando a sala. (MAE CRIANCA 10).

A aparéncia fisica da crianca me chamava atencdo, era muito magra e pequenina,
aparentando ter uma idade inferior a que tinha. A criangca se encontrava num momento de
angustia por causa da hospitalizacdo e da rotinas e dinamica estabelecido pelo ambiente
hospitalar e que, por vezes, ocasionava uma instabilidade emocional e de irritacdo com 0s
procedimentos e com a alimentacdo, sentia pouca fome, devido as rea¢6es da quimioterapia.

Antes de sair do seu leito ela me disse que tinha muitos sonhos e apreciava compartilhar
com as pessoas 0s seus desejos. Disse que dentre alguns, o maior deles seria ficar curada e

conhecer a praia, pois ndo gosta de frio. Talvez agora tenha ficado mais compreensivel a sua
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vontade de sair daquele ambiente, pois o hospital € um lugar gélido e apatico, contrariando a

cena que estava nos sonhos dessa crianca.

4.4. Referencial Tedrico Analitico: Analise de Contelido

A leitura flutuante dos discursos referentes a subjetividade da crianga hospitalizada
frente ao adoecimento e suas implicagdes no processo educacional revelou dados relevantes a
respeito de como as criangas se sentem quanto ao processo educacional de que sdo objeto
quando hospitalizadas. Os trechos discursivos que foram elencados para compor 0 corpus
submetido a Andlise de Contetdo evidenciam a importancia da continuidade do processo
educacional hospitalar, o que vai ao encontro das descobertas de outros pesquisadores
arrolados nesta dissertacéo.

A proposito da mencdo ao corpus referente a Analise de Contetdo, Bardin (1977), sua
natureza, explicando sua constituicdo como originaria da fase de organizacdo dos dados
coletados, tendo como objetivo primordial estruturar a pesquisa. Assim, nas palavras de Bardin
(1977, p. 96), “O corpus € 0 conjunto dos documentos tidos em conta para serem submetidos
aos procedimentos analiticos”. Ainda sobre a analise de conteido como método de extracao e

interpretacdo de dados, Janis (1982 [1949], p. 53) complementa afirmando que

A andlise de contetdo fornece meios precisos para descrever o contetdo de qualquer
tipo de comunicagdo: jornais, programas de radio, filmes, conversagdes quotidianas,
associacdes livres, verbalizadas, etc. As operacdes da analise de conteido consistem
em classificar os sinais que ocorrem em uma comunicagdo segundo um conjunto de
categorias apropriadas (JANIS, 1982 [1949], p. 53)

Os discursos de mdes e pacientes deixam a descoberto os ganhos psicologicos dos
pacientes com a continuidades das atividades escolares no ambito hospitalar, como é o caso do
relato da MAE CRIANCA 07 “Acho importante ele ter contato com os professores aqui no
leito, porque distrai a crianga, ele ndo fica parado, ele pinta e desenha também”, ou, ainda, o
relato da CRIANCA 05 “Eu lembro que veio uma mulher aqui (no leito) ficou um pouquinho
comigo e fizemos desenhos juntas. [A professora entra no leito e fica com a crianca cerca de 30
minutos segundo a mée]. Eu gosto quando ela vem aqui, a gente brinca desenha.”

Mas os depoimentos das médes e das criangas também deixam transparecer a carga de

sofrimento individual e familiar que a doenca enseja, trazendo a tona sentimentos que vao da



105

revolta a aceitacdo. Esses sentimentos séo representados por discursos que indagam o porqué
da enfermidade ter acometido aqueles pacientes especificamente, indagacdes que encontram —
muitas das vezes de forma inconsciente — na esfera religiosa a razéo de suas queixas. E como
se a pergunta por qué fosse dirigida ao Pantedo de divindades e entidades que povoam as
crencas populares e se expressam por denominagdes variadas a depender da religido professada.

Uma das categorias que mais apareceram no discurso foi a fé. Esta categoria associa-se
de forma bastante contundente a uma outra categoria: a esperanca. Fé e esperanca constituem
as bases nas quais se sustentam os pais, irmaos e mesmo muitos dos pacientes. Essas duas
categorias manifestam-se de forma mais positiva quando dos episédios que envolvem o 6bito
de colegas de criancas e adolescentes internados, o que geralmente vem acompanhado de
discursos também de matriz religiosa: “Foi a vontade de Deus”, dizem alguns. Assim, a
religiosidade aparece também como uma categoria valida no entendimento dos discursos que
representam aspectos subjetivos de criancas hospitalizadas.

No que tange especificamente ao papel do professor no ambiente hospitalar, a categoria
mais prevalente foi a palavra auxiliar, ou ajudar. Estas categorias aparecem em referéncia ao
papel do professor na unidade hospitalar, remetendo a importancia do profissional da educacao
também em relacdo a melhora da condicdo dos estudantes/pacientes. A distracdo é outra
categoria mencionada como agente coadjuvante nos processos terapéuticos, visto que auxilia
na melhora do humor e dos estudantes, fazendo-os preocuparem-se — ou se distrairem — com
outras atividades que ndo as voltadas para o tratamento em si.

O professor e — por conseguinte — as aulas por ele ministradas aparecem na chave de
interpretacdo relacionada as terapias auxiliares. A aula em si e a continuidade do processo de
aquisicao de habilidades e conhecimento ndo sdo, em ultima andlise, a preocupacdo essencial
de pais e também de estudantes pacientes. Isso se deve a condicdo de salde dos
estudantes/pacientes, fragilizados fisica e psicologicamente pela enfermidade que os acomete;
0 mesmo pode-se se dizer de pais e demais parentes, preocupados com o quadro clinico do ente
querido, a questdo da educacdo é de menos importancia nesse momento crucial de tratamento
de doengas graves.

Mas ndo sdo somente categorias positivas que emergem dos discursos de pais, maes e
pacientes. Palavras como desespero, incerteza, preocupacdo, angustia, estresse e ansiedade
compbdem as verbalizagdes dos personagens que circulam no ambito hospitalar. Essas
categorias contrapdem-se nos discursos, mas também se complementam para equilibrar as

forcas psiquicas acionadas em momentos de crise. Assim, € comum depois de uma fala
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negativa, por assim dizer, uma fala positiva ser imediatamente empregada no discursos, como

se pode notar no depoimento reproduzido abaixo:

“E como foi para vocé mae receber esse diagnostico clinico? (PESQUISADORA)
Para mim foi muito dificil, eu fiquei estressada, ansiosa, angustiada. Tive que
comecar a tomar remédio porque eu estava nervosa demais. A psicéloga [do
hospital] entrou em contato comigo e eu fiquei mais conformada.” (MAE
CRIANCA 07)

Aqui, as categorias negativas elencadas (estresse, ansiedade, angustia) sdo
imediatamente amenizadas pela categoria positiva conformidade, ou resignacéo. As categorias
funcionam, na nossa analise especifica, como pares de opostos, como se pode ver na

representacdo abaixo:

Quadro 4 Categorias elencadas na pesquisa

Categorias
Positivas Negativas Auxiliares

Fé Desespero Ajuda
Esperanca Ansiedade Contribui
Resignacéo Depresséo Auxilia
Cuidado Raiva

Revolta

preocupacao

Angustia

A morte enquanto categoria de analise ndo aparece com frequéncia no discurso dos
pacientes nesta pesquisa. A mencdo a categoria morte é evitada como uma forma de defesa, ou
de negacdo, das consequéncias atinentes ao processo de adoecimento aqui tratado. A evitacao
da verbalizagdo da palavra morte relaciona-se a crenca de evitar usar palavras negativas para
ndo atrair energias que possam contribuir para o agravamento do quadro clinico.

As categorias supra descritas ndo aparecem isoladas na discursividade expressa pelos

atores envolvidos, posto que se articulam em um todo organico e complexo que constituem e
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conformam a estrutura simbolico-arquiteténica que emana dos discursos dos sujeitos sobre a
condicdo em que se encontram, relacionando-a aos aspectos educacionais no ambiente

hospitalar.

4.5 Analise e discussédo

No tocante ao processo de atendimento educacional das classes hospitalares brasileiras,
o fato histérico que norteia os cuidados esta sob a égide da Lei de Diretrizes e Base da Educacéao
- LDB (1996). Esta Lei se constitui um marco no atendimento educacional nas esferas de satde
hospitalar, haja vista que determina que o atendimento tem de ser realizado por meio de classes
especificas, isto €, em escolas ou em servicos especializados toda vez que as condigdes clinicas
dos estudantes demandem esse tipo de atencéo.

Mas, obviamente, que este dispositivo legal ndo garante, por si S0, 0 acesso desses
estudantes aos servicos especiais; tendo em vista que eles tém de reunir caracteristicas sui
generis para que possam ser atendidos; ouse ja: 0S servicos sO podem ser prestados em
unidades hospitalares quando — em razdo do estado de salde do aluno — ndo houver a
possibilidade de sua participacdo nos espacos comuns das classes de ensino regular.

N&o obstante, como atestam Fonseca e Ceccim (1999), Fontes (2005, p. 6), Ortiz e
Freitas (2001) e Sandroni (2008), o papel sociopsiquico e cultural da educacdo hospitalar ndo
se restringe a sua funcdo de educar, no sentido de transmitir conhecimento; este papel é
tambémterapéutico, tendo em vista que o atendimento pedagogico nos espagos hospitalares —
por meiosdas atividades didatico-pedagogicas — possibilitam o desenvolvimento socio afetivo
de criancase adolescentes que, devido ao processo de internacdo hospitalar, se veem alijadas
da dinamica processual que enseja 0 meio sociocultural e escolar.

Esse isolamento e a condicdo de enfermo contribui para o desenvolvimento de
sentimentos negativos, a exemplo da caréncia afetiva, da culpa, da punicdo e medo da morte;
sentimentos que sdo prejudiciais a recuperacdo da crianca e do adolescente, haja vista que
podem deprimi-lo e diminuir sua imunidade, como demonstram os trabalhos de Monteiro
(2007) e Parcianello e Felin (2008).

Neste contexto, o trabalho do docente ultrapassa as esferas educacionais e adentra as
dimensGes da possibilidade terapéutico-curativa, ja que como alerta Fontes (2005), a interacéo

e 0 desejo de aprender contribuem para o avivamento do desejo de existir, de viver. Sobre a
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relevancia do papel do educador nos ambientes hospitalares, Ceccim (1999, p. 43), faz as

seguinte consideragdes:

O professor deve estar no hospital para operar com 0s processos afetivos de
construcdo da aprendizagem cognitiva e permitir aquisicoes escolares as criangas. O
contato com o professor e com uma “escola no hospital” funciona, de modo
importante, como uma oportunidade de ligacdo com os padrfes da vida cotidiana
comum das criangas, como ligacdo com a vida em casa e na escola. A educagédo no
hospital integraliza o atendimento pediatrico que tornam peculiar o desenvolvimento
da crianga.

Contudo, o Estado brasileiro ainda ndo é capaz de ofertar, na totalidade necessaria e
atendendo a demanda, servigos de educacdo hospitalar com a eficiéncia desejada. Um dos
gargalos que constitui um obstaculo na melhor prestacdo de servicos educacionais no ambito
hospitalar é o proprio modelo educacional brasileiro.

Como observa Pletsch (2009, p. 150), no Brasil a formacdo do quadro de docentes
(professores e demais agentes educacionais) intrinsecamente relacionados a educagdo €
marcado pela tradicionalidade e pelo tecnicismo; 0 que torna esse modelo de educacgdo incapaz
de atender, de forma eficiente, as demandas emanadas da educacdo inclusiva, destacando-se
que “dentre os cursos de Pedagogia ¢ de Pedagogia com habilitacdo em Educacdo Especial,
poucos sao aqueles que oferecem disciplinas ou contetdos voltados para a educacao de pessoas
com necessidades especiais”.

A guestdo da formacao dos pedagogos que atuam diretamente com a educacdo infantil

é problematica, visto que ndo ha uma formacéo especifica, em grande escala, nos cursos de
Pedagogia no sentido de preparar o futuro profissional para os desafios cotidianos, notadamente
nas esferas hospitalares. O problema localiza-se na necessidade de um treinamento mais
especifico, mais voltado ao ambiente hospitalar e suas demandas, tendo em vista a enorme
diferenca entre o espaco da sala de aula e o espaco do hospital (LIMA; PALEOLOGO, 2012).
As incertezas da vida, por si s6 desafiantes, tornam-se muito mais contundentes nas
dimensdes hospitalares, nas quais os individuos sdo colocados em razéo de acometimento de
doencas variadas e pelo imperativo da restauracdo da salde. Nesse cenario, os estudantes se
veem as voltas com o medo em suas diversas faces, sendo a principal delas, como ja
mencionado, 0 medo da morte. Mas ndo s0, a incerteza quanto ao dia seguinte também é uma
preocupacao constante, dependendo sempre do quadro clinico do paciente.
E por conta desses problemas que Lima e Paleologo (2012) enfatizam a necessidade de

se qualificar, de forma efetiva e especializada, os profissionais que lidam diretamente com o
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sofrimento, ainda que em outro campo de atuagdo. O proprio espaco em que se da a interacdo
educacional é marcado pela complexidade dialética, visto que diante de todas essas incertezas
os estudantes acometidos por enfermidades precisam manter o foco nos estudos, até como uma
forma de enfrentar a situacdo que estdo vivenciando. Mas é importante, nessa conjuntura, que
0 ambiente hospitalar ndo seja compreendido pelas criancas e adolescentes apenas como um
espago de dor e sofrimento, isto porque no ambito hospitalar “sempre é preciso encontrar um
espaco que possa ser aproveitado para o desenvolvimento de atividades ludicas, pedagogicas e
recreacionais, pois a internacdo ndo deve interromper o desenvolvimento infantil.”
(HOLANDA; COLLET, 2010, p. 383).

CONSIDERACOES FINAIS

Adoecer faz parte do processo da vida. Contudo, algumas doencas como o cancer
acabam abalando a vida de criancas e familiares durante esse periodo de hospitalizagdo. A
situacdo se faz mais preocupante quando o paciente em questdo € uma crian¢a e quando o
motivo de hospitalizacdo, além de causar alguma fragilidade fisica, prejudica uma das etapas
mais importantes da vida: a infancia.

A crianca hospitalizada ndo deixa de ser crianca quando se torna paciente. Ela se destaca
por intensa atividade emocional, movimento e curiosidade. A educacdo hospitalar necessita
assegurar a essa crianca o direito a uma infancia saudavel, ainda que correlacionada a doenca.

Como os professores da Classe Hospitalar podem contribuir no enfrentamento da

crianca hospitalizada com cancer? Essa foi a questdo fundamental que conduziu
desenvolvimento do presente estudo. A conclusdo a que chegamos € que a escuta pedagdgica
atenciosa e sensivel as demandas afetivas, cognitivas, fisicas e sociais dessas criancas pode
viabilizar a consolidacdo de sua subjetividade.

Wallon (1975, p. 379) nos recorda que “ndo ha forma de se dirigir a inteligéncia da
crianca, sem se dirigir a crianga no seu todo”. Essa ¢ a idealizacdo da educacdo no ambiente
hospitalar quando trabalha o individuo por inteiro e historicamente situado. A compreenséo de
seu estado de salde e do ambiente hospitalar em que se situa pode colaborar para o seu bem-
estar fisico e psicolégico.

Por meio das atividades desenvolvidas com as criancas hospitalizadas e seus

acompanhantes, pode-se observar através das narrativas as inameras vinculagdes que a atuacdo
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do professor pode assumir em um ambiente hospitalar. Através da escuta pedagdgica, o
professor lida com a emocéo e a linguagem, procurando resgatar a autoestima dessas criangas,
muitas vezes repelida pela enfermidade e pelo sentimento de insuficiéncia que pode estar sendo
alimentado pela familia e pela escola.

O papel da educacdo dentro do espaco hospital e, com ela, o do professor, foi
proporcionar a crianca 0 conhecimento e a compreensao desse ambiente, ressignificando nédo
somente o0 ato de educar, como também a propria crianga, sua doenca e seus vinculos nesse
novo contexto de vida. Foi compreendido através das narrativas que o objetivo do professor da
Classe Hospitalar, além de inserir aquelas criangas no contexto educacional, mostrando-lhes
que ndo perderam suas capacidades intelectuais, foi de acolher os anseios e as duvidas dessas
criangas, construindo novos conhecimentos que contribuiram para uma nova compreenséo das
suas vivéncias, viabilizando a melhora de seu quadro clinico.

Dessa maneira, o professor da Classe Hospitalar precisa considerar os espagos de
expressdo coletiva e individual para acolher as emocGes dessas criangas. A compreensdo das
razdes que estdo na origem da emocéo pode colaborar para, a0 menos, aliviar, causando bem-
estar fisico e emocional.

Enguanto hospitalizada, esse periodo para a crianga pode ser considerado um tempo de
aprendizagem que impulsiona o seu desenvolvimento (Vygotsky, 2000a). Mas a aprendizagem
SO acontece se esta satisfatoria aos interesses da crianca, e todo interesse surge de uma
necessidade. No hospital, a aprendizagem estd em conhecer e a circunstancia em que a crianca
se dispde, considerando suas acOes, fantasias e desejos, quase sempre ignorados numM pProcesso
de internacdo hospitalar.

Os resultados que esta pesquisa apresenta levam-me a entender que o papel da educacgéo
referente a crianca hospitalizada é de resgatar sua subjetividade, dando um sentindo diferente
ao espaco hospitalar através da linguagem, do afeto e das interacdes sociais que o professor
pode propiciar. Logo, é viavel pensar o hospital como um espago de educacgdo para as criancas
internadas. Para além disso, é plausivel pensa-lo como um espaco de encontros e
transformacdes, repensando esse ambiente como oportuno ao desenvolvimento integral da
crianca.

Em concluséo, as narrativas das criancas constatam que o servico da Classe Hospitalar
garante a continuidade da escolarizagcdo, mas elas revelam, especialmente, que esse trabalho
oportuniza lhes a socializacdo entre as proprias criangas e com os adultos, fortificando os

aspectos emocionais, sociais e cognitivos.
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Olhar e acreditar na crianga hospitalizada com cancer, assim como em qualquer crianca,
é um primeiro passo para compreendé-la, respeitd-la e auxilid-la em seu processo de

desenvolvimento, porque “a crianga ndo sabe sendo viver sua infincia. Conhecé-la pertence ao

adulto” (WALLON, 1941, p. 11)
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APENDICE A — TERMO DE CONSCENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
CONFORME RESOLUCAO 466 DE 12 DE 12 DE 2012

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa: “A SUBJETIVIDADE DA
CRIANCA HOSPITALIZADA FRENTE AO ADOECIMENTO E SUAS
IMPLICACOES NO PROCESSO EDUCACIONAL”. Este estudo esta sendo conduzido
pelas pesquisadoras Laynara Soares Vilagra e Milene Bartolomei Silva. As entrevistas serao
realizadas nas dependéncias do HRMS, no seu leito, conforme a sua disponibilidade, antes ou
depois dos horarios de visita, tendo tempo estimado de 20 minutos.

A finalidade deste estudo é compreender a subjetividade da crianca hospitalizada e o
que contam sobre suas experiéncias e suas implicacées no processo educacional a partir do
Atendimento Pedagodgico no ambiente Hospitalar. Essa pesquisa esta sendo realizada pelo
Programa de POs-Graduacgao em Saude e Desenvolvimento na Regiao Centro-Oeste da UFMS,
no Centro de Tratamento de Cancer Infantil do Hospital Regional de Mato Grosso do Sul
(HRMS).

Trata-se de uma pesquisa exploratdéria, utilizando como metodologia a pesquisa
qualitativa, realizada no municipio de Campo Grande — Mato Grosso do Sul, considerando o
aspecto emocional e educacional das criancas hospitalizadas no Centro de Tratamento de
Oncologia Infantil (CETOHI) no Hospital Regional de Mato Grosso do Sul - HRMS. Se aceitar
participar da pesquisa, vocé€ respondera a perguntas de forma presencial, seguindo todas as
recomendacoes de medida de seguranca da Organizacao Mundial da satide na prevencao da
COVID-19.

As perguntas a serem feitas referem-se a experiéncia com os professores da classe
hospitalar; como a crian¢ga compreendeu o motivo da hospitalizagcao e qual a percepcao dela em
relacao as emog¢oes enquanto estava hospitalizada. As perguntas serao feitas com o intuito de
compreender também sobre seus sentimentos e quais as emog¢oes que despertaram em VOCE O
ambiente hospitalar.

Os prejuizos que vocé podera sofrer estao concentrados apenas na possibilidade de
constrangimento ao responder algumas perguntas, porém caso alguma pergunta lhe traga
constrangimento, vocé€ nao necessita responder.

Se vocé concordar em participar do estudo, seu nome e identidade serao mantidos em
sigilo. Esclareco que os dados colhidos serao utilizados em publicagcdes e eventos cientificos, e
em outras pesquisas. E caso permita as entrevistas serao gravadas.

( ) sim aceito entrevista gravada ( ) ndo aceito entrevista gravada

Sua participacao no estudo € voluntaria. Vocé pode escolher nao fazer parte do estudo,
oupode desistir a qualquer momento, sem qualquer prejuizo ou dano para vocé. Se assim o
fizer, isto nao lhe impedirad de participar de novos estudos, caso deseje. Voce tera um tempo
adequado para que possa refletir, consultando, se necessario, seus familiares ou outras pessoas
que possam ajuda-los na tomada de decisao livre e esclarecida.

Eu irei até o leito da crianga para realizar a pesquisa e levarei comigo folhas e canetas,
vocé e a crianga nao terao despesas caso aceite participar da pesquisa, mas sera garantindo caso
necessario o ressarcimento de qualquer despesa aventual que voce e sua familia venha a ter.
Também € garantido uma idenizacao caso venha ocorrer eventuais danos por causa da pesquisa.
Serao tomadas cautela e providéncias para evitar as situagdes que possam causar dano.

Campo Para Rubrica da pesquisadora e participante.
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Os dados e instrumentosutilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador
responsavel por um periodo de 5 anos, e apos esse tempo serdo destruidos/incinerados. O
material e os dados obtidos na pesquisa serao utilizados exclusivamente para a finalidade
prevista em seu protocolo, conforme o consentimento do participante.

Voceé recebera uma via assinada deste termo de consentimento, e a outra via ficara em
posse da pesquisadora responsavel, conforme Resolugao CNS/MS n°466/2012 — Item IV.3,
alinea f.

Qualquer duvida vocé podera falar com as pesquisadoras responsaveis pelos seguintes
canais de comunicagao: telefone (67)992260351, e-mail laynarav@gmail.com ou no enderego:
Avenida Joao Garcia Carvalho Filho, 915 - Jardim Jerusalém Cep: 79042-660 e telefone
(67)98122-9121, e-mail milenebatsilva@gmail.com ou no enderego: Rua Joao Fernandes
Vieira, 388 Vilas Boas Campo Grande/MS CEP 79051-300, ou ainda com o Comité de Etica
em pesquisa da UFMS, que se encontra na Universidade Federal do Mato Grosso do Sul, prédio
das Pro-Reitorias ‘Hércules Maymone’ — 1° andar, CEP: 79070900. Campo Grande -MS, e-
mail: cepconep.propp@ufims.br; telefone: (67)3345-7187; atendimento ao publico: 07:30-
11:30 noperiodo matutino e das 13:30 as 17:30 no periodo vespertino.

Campo Grande - MS de de

Assinatura do (a) participante da pesquisa

Mwmc\/ S . Fdeepar

Assinatura da pesquisadora responsavel
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APENDICE B — Termo de Assentimento - TALE

e Segue o documento TALE (Termo Livre e Esclarecido para menores de idade).
Resolugdo CNS/MS n°466/2012, alineas: a),b) e d)

TERMO DE ASSENTIMENTO - TALE

Pesquisadoras: Laynara Soares Vilagra / Milene Bartolomei Silva

Vocé esta sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar da pesquisa “A
SUBJETIVIDADE DA CRIANCA HOSPITALIZADA FRENTE AO
ADOECIMENTO E SUAS IMPLICACOES NO PROCESSO EDUCACIONAL”.
Neste estudo pretendemos conhecer as experiéncias das criangas hospitalizadas através
de dados que possam corroborar com o atendimento educacional desenvolvido através da
classe hospitalar.

Para este estudo seré realizada uma entrevista semiestruturada, questionario com
questdes abertas e fechadas com vocé, no qual vocé devera responder algumas perguntas.

Para participar deste estudo, o responsavel por vocé devera autorizar e assinar um
termo de consentimento. Vocé nao tera nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. Vocé sera esclarecido(a) em qualquer aspecto que desejar e estara livre para
participar ou recusar-se. O responsavel por vocé podera retirar o consentimento ou
interromper a sua participagao a qualquer momento. A sua participagao € voluntaria e a
recusa em participar nao acarretara qualquer penalidade ou modificagao na forma em que
¢ atendido(a) pelo pesquisador que ra tratar a sua identidade com padroes profissionais
de sigilo. Vocé nao sera identificado em nenhuma publicagao. Este estudo apresenta risco
minimo, isto é, o mesmo risco existente em atividades rotineiras como conversar, tomar
banho, ler etc.

E garantido o acesso aos participantes o resultado da pesquisa quando finalizado.
Seu nome ou o material que indique sua participagdo nao sera liberado sem a permissao
do responsavel por vocé. Os dados e imstrumentos utilizados na pesquisa ficarao
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e apds esse tempo
serao destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo
que uma copia sera arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida a
Voce.

Abaixo os itens de direito:

¢ E garantida a liberdade da retirada de consentimento a qualquer momento e deixar
de participar do estudo, sem qualquer prejuizo a continuidade de seu tratamento
na Institui¢ao;

e As informagdes obtidas serdo analisadas em comjunto com as de outros
voluntarios, ndo sendo divulgado a identificagdo de nenhum paciente;



e Direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais das pesquisas,
quando em estudos abertos, ou de resultados que sejam do conhecimento dos
pesquisadores;

e Nao ha despesas pessoais para o participante em qualquer fase do estudo,
incluindo exames e consultas. Também niao ha compensacao financeira
relacionada a sua participagao. Se existir qualquer despesa adicional, ela sera
absorvida pelo or¢amento da pesquisa.

e Em caso de dano pessoal, diretamente causado pelos procedimentos ou
tratamentos propostos neste estudo (nexo causal comprovado), o participante tem
direito a tratamento médico na Instituicdo, bem como as indenizagdes legalmente
estabelecidas.

e Os riscos de participagao dessa pesquisa referem-se ao tempo que cada
participante destinara ao oferecimento de informagoes de forma presencial, assim

como possiveis constrangimentos quanto a argumentacao de respostas e/ou o
desinteresse em responder a alguma questao.

e Ao concordar em participar do estudo, o seu nome e identidade serdo mantidos
em sigilo e em hipotese alguma serdao divulgados nos resultados da pesquisa.

e As entrevistas serdo realizadas no local onde o entrevistado achar mais adequado.
Neste sentido, com relagao ao tempo, € possivel que os participantes deixem de
executar suas atividades rotineiras e cotidianas durante o periodo da coleta de
dados. Ressaltamos que as entrevistas serdo agendadas previamente, fazendo com
que o impacto no desvio das suas atividades cotidianas seja 0 menor possivel.

Eu, , fui
informado(a) dos objetivos do presente estudo de maneira clara e detalhada e esclareci
minhas davidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas informagoes, e o
meu responsavel podera modificar a decisao de participar se assim o desejar. Tendo o
consentimento do meu responsavel ja assinado, declaro que concordo em participar desse
estudo. Recebi uma copia deste termo assentimento e me foi dada a oportunidade de ler
e esclarecer as minhas davidas.

Em caso de davidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera
falar com as pesquisadoras responsaveis pelos seguintes canais de comunicagao: telefone
(67)99226-0351, e-mail laynarav@gmail.com ou no enderego: Avenida Jodo Garcia
Carvalho Filho, 915 - Jardim Jerusalém Cep: 79042-660 e telefone (67)98122-9121, e-
mail milenebatsilva@gmail.com ou no enderego: Rua Joao Fernandes Vieira, 388, Vilas
Boas Campo Grande/MS CEP 79051-300, ou ainda com o Comité de Etica em pesquisa
da UFMS, que se encontra na Universidade Federal do Mato Grosso do Sul, prédio das
Pro-Reitorias ‘Hércules Maymone’ — 1° andar, CEP: 79070900. Campo Grande -MS, e-
mail: cepconep.propp@ufins.br; telefone: (67)3345-7187; atendimento ao publico:
07:30-11:30 no periodo matutino e das 13:30 as 17:30 no periodo vespertino.
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Campo Grande - MS, de de 20

Assinatura do(a) menor Assinatura do(a) responsavel

Assinatura das pesquisadoras



128

APENDICE C - ROTEIRO ENTREVISTA COM A CRIANCA E O RESPONSAVEL

Servigo Publico Federal
Ministério da Educagao
Fundacgao Universidade Federal de Mato Grosso do Sul

FORMULARIO 2 - ENTREVISTA COM A CRIANCA

Roteiro de Entrevista Semiestruturada para a Crianga

O roteiro a seguir constitui um parametro para a coleta de informagdes, com flexibilidade e
adequagao as condigoes para a realizagao das sessOes com as criangas, tanto as que se destinam
a aproximacao, quanto as entrevistas. O desenvolvimento das sessoes, bem como as atividades
da pesquisadora e a continuidade das perguntas ocorreram respeitando as necessidades das
criangas.

Roteiro para o primeiro encontro:

- Conte como era a sua aula no hospital. O que vocé fazia?

- Conte sobre suas amizades com os colegas de classe do hospital.

- Vocé tinha amigos na escola? Se sentiu sozinho no hospital?

-O que vocé mais sentiu falta da escola?

- O seu interesse pela escola diminuiu ou aumentou enquanto estava hospitalizado?

- O que vocé sentiu quando descobriu que precisava ficar um tempo longe da escola?
- Quais as emogoes que despertaram em vocé o ambiente hospitalar?

FORMULARIO 3 - ENTREVISTA COM O RESPONSAVEL

Nome do familiar que acompanha a crianga?

Grau de parentesco do familiar que acompanha o tratamento:

Qual escola o aluno estava matriculado e qual a série?

Qual o diagnostico clinico da crianga enquanto hospitalizada?

A crianga compreende o motivo da hospitalizagao?

Qual a sua percepgao em relagao as emogoes depois da hospitalizagdo da crianga?

Como tem sido para a crianga a experiéncia de viver esse periodo no hospital?

Quais as emogoes que despertaram na familia o ambiente hospitalar?

Como esta sendo o acompanhamento pedagdgico dentro da instituigdo? Vocé

compreende os contetidos trabalhados com a crianga?

10. A crianga diz gostar dos professores? O que ela diz?

11. Ha preparagao das atividades (planejamento)? Se sim, quando acontece, a familia
esta ciente?

12.Qual a importancia, na sua concepcao, do trabalho pedagdgico com criangas
hospitalizadas?

13. Com o trabalho pedagdgico, ha melhoria do bem-estar da crianga no hospital?

14. Depois que iniciou o tratamento como ficou a relagao com o estudo?

15. A escola se preocupou quando a crianga teve que se ausentar das aulas?
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Obrigada pela sua participacao!



ANEXOS

ANEXO A — CARTA DE ANUENCIA PARA REALIZACAO DA PESQUISA

GOVERNO DO ESTADO DE MATO GROSSO DO SUL

SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE
FUNDACAO SERVICOS DE SAUDE DE MS

~‘ B M’zl:}) Grosso do Sul _ UNIDADE: HRMS/FUNSAU HOSPITAL REGIONAL DE MATO Gl

Carta de Anuéncia da Comissio de Etica do Hospital Regional de Mato Grosso
do Sul (HRMS) para realizar pesquisa em seres humanos .

A Diretora Presidente do Hospital Regional de Mato Grosso do Sul (HRMS), Dr*
Rosana Leite de Melo, estd de acordo com a realizagdo da Pesquisa intitulada: “A
SUBJETIVIDADE DA CRIANCA HOSPITALIZADA FRENTE AO
ADOECIMENTO E SUAS IMPLICACOES NO PROCESSO
EDUCACIONAL?”. Pesquisador: LAYNARA SOARES VILAGRA.

A ser realizada no Hospital Regional de Mato Grosso do Sul apds aprovagio do
CONEP.

Por ser verdade, firmo o presente,

Campo Grande, 28 de Setembro de 2020.

\o
. o Wi
w psan? L%t;\(‘\-\e“‘e
: D2 RO~ ora -0
et aa ¥ e
. O el
Dr® Rosana Leite d& Mets"

Diretora Presidente da Fundag@o em Servigos de Saiide MS/FUNSAU
Hospital Regional de Mato Grosso do Sul

Av. Eng. Luthero Lopes, 36 — Bairro Aero Rancho V - 79084-180 — CAMPO GRANDE - MS
PABX (0xx 67) 3378.2500 — Fax (0xx67) 3386.1414
www.hospitalregional.ms.gov.br
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ANEXO B - AUTORIZACAO PARA PROTUARIO

Servigo Pablico Federal
Ministério da Educacao

Fundacao Universidade Federal de Mato Grosso do Sul

1

UFMS

Programa de Pés Graduagédo em Saude e Desenvolvimento na Regido
Centro-Oeste

Oficio PPGSD/UFMS

Campo Grande,30 de agosto de 2021.
Ao Centro de Tratamento Onco Hematoldgico Infantil (CETOHI)
Av Marechal Deodoro, 2603, Conjunto Aero Rancho, Campo Grande - MS
Cep: 79085-102
Campo Grande-MS

Tel: (67) 3378-2500.

Prezado (a) Solicito ao setor CETOHI (Centro de Tratamento Oncoldgico e
Hematoldgico Infantil) autorizagcao da lista de crianga hospitalizadas no ano
de 2019 e o contato dos familiares para acesso a realizacao da pesquisa de
Mestrado do Programa de Pos Graduagdo em Saude e Desenvolvimento da
Regi&o Centro Oeste da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul que ira
ser apresentada ao Comité de Etica intitulado (a), A SUBJETIVIDADE DA
CRIANCA HOSPITALIZADA FRENTE AO ADOECIMENTO E SUAS
IMPLICACOES NO PROCESSO EDUCACIONAL, que tem como objetivo
principal compreender a subjetividade da crianga hospitalizada e o que contam
sobre suas experiéncias e vivéncias e suas implicagbes no processo
educacional a partir doAtendimento Pedagoégico no ambiente Hospitalar, de
autoria de Laynara Soares Vilagra sob a orientacdo da Dra. Milene Bartolomei
Silva, Diretora e Professora do curso de Pedagogia da Faculdade de Educagéo
da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul, responsabilizando-se pela
conducéo ética e cientifica da investigacao; pelo envio de relatério (parcial e/ou
final) com os resultados da pesquisa e pelo retorno dos beneficios resultantes
da pesquisa aos participantes e ou comunidades. Comprometo-me também
iniciar a pesquisa somente apds aprovacao pelo sistema CEP/CONEP e
garantir acesso aos produtos ou agentes de pesquisa. (se for o caso).

A principal investigadora € Laynara Soares Vilagra, que pode ser encontrado
no telefone: (67) 992260351 e pelo e-mail: laynarav@gmail.com. O orientador
da pesquisa € Dra. Milene Bartolomei Silva, que pode ser encontrado pelo
telefone (67) 98122-9121e pelo e-mail: milenebatsilva@gmail.com .

O presente trabalho sera realizado de carater qualitativo e exploratorio. A
pesquisa sera conduzida em campo com coletas de dados de criancas
pacientes e seus familiares e suas expectativas e experiéncias em relacédo a
Classe Hospitalar do hospital Regional de Mato Grosso do Sul de Campo
Grande no Estado de Mato Grosso do Sul, em carater de investigagdes e acoes
no periodo de janeiro de 2022.




Atenciosaments,

Milene Bartolomei Silva
Orientadora

\f&u! Gomin O’.(,l.«((&—

CRP 141068390

Laynara Soares Vilagra
Pesquisadora Principal

M/]G/Loé/o S Joue
UL

Marcelo dos Santos Souza

Oncologista pediatrico responsavel pelo Centro de Tratamento Onco
Hematoldgico Infantil

Digitalizado com CamScanner
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ANEXO C - PARECER SUBSTANCIADO CEP

A UNIVERSIDADE FEDERAL DO

g A0 flovoorme

20 MATO GROSSO DO SUL - %oﬂ
= UFMS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A SUBJETIVIDADE DA CRIANCA HOSPITALIZADA FRENTE AO ADOECIMENTO E
SUAS IMPLICACOES NO PROCESSO EDUCACIONAL

Pesquisador: Laynara Soares Vilagra

Area Tematica:

Versao: 4

CAAE: 43681321.0.0000.0021

Instituicdo Proponente: Faculdade de Medicina
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.381.743

Apresentagao do Projeto:

De acordo com informagdes apresentadas pela pesquisadora:

Pesquisa exploratéria e descritiva, a metodologia utilizada foi a pesquisa qualitativa, que tem o propésito
explorar o subjetivo e pessoal do entrevistado na sua experiéncia vivida. De acordo com Gephart (2004), a
pesquisa qualitativa fornece uma narrativa da visdo da realidade dos individuos, sendo altamente descritiva.
A pesquisa sera realizada em uma unidade de internagédo oncoldgica pediatrica (CETOI) de um hospital
publico do municipio de Campo Grande-MS apés o parecer do Comité de Etica e Pesquisa do Hospital
Regional de Mato Grosso do Sul (HRMS). O Centro de Tratamento de Oncologia Infantil & considerado um
centro de referéncia do Hospital Regional Rosa Pedrossian (HRMS). O CETOI é o Unico centro
especializado em tratamento de cancer de criangas em Mato Grosso do Sul. E o servigo de referéncia do
Estado, unico credenciado e habilitado pelo SUS para esse atendimento. A coleta de dados sera realizada
no ano de 2022 e sera utilizado como instrumento um formulério de perguntas estruturadas, um diario de
campo e um gravador. Na coleta de dados, serdo utilizados o roteiro para coleta de informagées
sociodemograficas dos participantes: instrumento composto de questées sobre a histéria de vida da crianga,
tais como sexo, idade, escolaridade, estado civil dos pais, escolaridade dos pais, profissdo dos pais.
Protocolo de consulta aos dados médicos dos participantes: refere-se aos dados do prontuario da
enfermaria de oncologia. Sera realizada em duas etapas, em um primeiro momento a coleta sera
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feita através dos prontuarios das criangas com a intengdo de obter dados dos quais seriam, nome dos pais,
endereco, data de nascimento, data do inicio do tratamento no hospital, diagnéstico e telefone de contato.
As informacgdes serdo coletadas com o intuito de selecionar as criancgas para participarem da pesquisa. Apés
essa primeira etapa os familiares das criangas selecionadas serdo contatados, através do telefone ou na
prépria instituicdo, para que sejam convidadas a participar da pesquisa. Pesquisadora apresenta
autorizacdo e anuéncia do Comité de Etica do HRMS para a realizagdo da pesquisa neste mesmo local.
Pesquisadora aplicara o TCLE aos responsaveis legais. Também aplicara o TALE. Informa que a coleta de
dados somente sera feita apos a autorizagdo e assinaturas necessarias pelos participantes do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Objetivo da Pesquisa:

OBJETIVO PRIMARIO:

Compreender a subjetividade da crianga hospitalizada na tentativa de analisar suas experiéncias e vivencias
escolares e suas implicagdes no processo educacional a partir do Atendimento Pedagégico no ambiente
Hospitalar.

OBJETIVOS SECUNDARIOS:

a) Identificar o entendimento que a crianga com cancer tem sobre a sua prépria doencga, sua hospitalizagdo
e seus sentimentos frente ao adoecimento.

b) Buscar o significado da vida escolar para as criangas hospitalizadas e sua familia.

c) Verificar as implicagdes que o cancer provoca no processo educacional da crianga.

d) Analisar o papel do atendimento pedagdgico no ambiente hospitalar durante a hospitalizagéo;

e) Averiguar a percepcdo da familia quanto ao atendimento pedagégico no ambiente hospitalar.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

RISCOS

A pesquisadora cita que os participantes poderdo em alguma etapa da pesquisa se sentirem constrangidos,
ficando garantido pela Pesquisadora a recusa de responder algum item da entrevista sem prejuizo na sua
participacdo. Aqueles entrevistados e responsaveis que depois de participarem das entrevistas se sentirem
desconfortaveis com sua participagdo poderao solicitar desisténcia de sua inclusdo na pesquisa, sendo-lhes
garantido a retirada de seus depoimentos; bem como total anonimato em relagéo a sua deciséo e devolugdo
do documento assinado TCLE. Na etapa observacional as criangas e adolescentes poderdo se sentir
intimidados com a dinamica de obtencao de dados (entrevista, conversa informal); caso ocorram episédios
dessa natureza e os participantes queiram declinar da participacdo, ficar-lhes-a garantido o direito de

recusa.
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Ainda no tocante aos riscos eventuais da pesquisa para os entrevistados, dadas as condigdes clinicas dos
pacientes, as interagdes e entrevistas serdo realizadas somente com aqueles individuos (tanto pacientes
guanto responsaveis legais) que apresentem, diante das circunstancias, condigées psicolégico emocionais
para garantir participagédo sem risco de provocar sofrimento psiquico ou agravar quadros psicolégicos ja
instalados, como ansiedade e depressdo. Para a percepgdo desses estados de salde, os profissionais que
atendem aos pacientes (médicos, enfermeiros e psicologos) e acompanham os familiares serao
consultados; constatando-se a possibilidade, por mais remota que seja, os eventuais participantes ndo
serdo inclusos.

Para minimizar a possibilidade de ocorrer perda ou extravio de instrumentos de coletas de dados contendo
as informag&es colhidas (prontuarios), estas serdo produzidas em duplicidade e armazenadas em dois pen
drives, ficando um pen drive (com os dados da pesquisa) com cada pesquisadora envolvida na pesquisa (no
caso a mestranda e sua orientadora). Para que ndo haja vazamento — ainda que a possibilidade de tal
ocorréncia seja muito remota — dos dados coletados, estes, apés tabulados, serdo armazenados em dois
pen drive especificamente adquiridos e destinados para este fim.

- BENEFICIOS:

A pesquisadora relata que o estudo podera trazer resultados que beneficiara o aprendizado da crianga,
como também a relagdo do paciente — professor, tanto do hospital como da Escola Regular. Os beneficios a
serem alcangados circunscrevem-se, mas ndo se limitam, ao aumento da empatia entre professor/pedagogo
e aluno/paciente, visto que um maior conhecimento da subjetividade do aluno/paciente gera maiores
possibilidades de interpretagdo, por parte do professor/pedagogo, a respeito das reagbes comportamentais
externalizadas pelo aluno paciente em diversos momentos do tratamento. Um outro beneficio que pode
trazer a execugdo deste estudo, € uma maior aproximagdo da escola com os alunos/pacientes; visto que
atualmente o sistema educacional ndo tem elaborado estratégias para tentar responder as necessidades
desses alunos. A pesquisadora acrescenta também como beneficio a possibilidade dos pacientes
participantes, mais especificamente os adolescentes, de se conhecerem mais profundamente por meio da
verbalizacdo de seus medos, anseios e esperancas.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Estudo nacional e unicéntrico. A presente pesquisa caracteriza-se como um estudo exploratério e descritivo.
A pesquisa & de mestrado em Salude e Desenvolvimento e sera realizada em uma unidade de internacdo
oncolégica pediatrica (CETOI) no hospital publico, Hospital Regional Rosa
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Pedrossian (HRMS), do municipio de Campo Grande-MS. O objetivo € compreender a subjetividade da
crianga hospitalizada na tentativa de analisar suas experiéncias e vivencias escolares e suas implicagcdes no
processo educacional a partir do Atendimento Pedagdégico no ambiente Hospitalar. Tem financiamento

préprio. Pesquisa sera realizada no Brasil. O numero de participantes incluidos no Brasil, 10 (dez).

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

A pesquisadora anexou ao protocolo de pesquisa os documentos especificados pela NORMA
OPERACIONAL CNS N° 001/2013.

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

Considerando que na versdo 4 do protocolo de pesquisa, a pesquisadora efetuou as correcdes solicitadas
no parecer anterior, este comité considera que o projeto atende aos critérios para aprovacao.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
CONFIRA AS ATUALIZACOES DISPONIVEIS NA PAGINA DO CEP/UFMS

1) Regimento Interno do CEP/UFMS
Disponivel em: https://cep.ufms.br/novo-regimento-interno/

2) Calendario de reunides
Disponivel em https://cep.ufms.br/calendario-de-reunioes-do-cep-2022/

3) Etapas do tramite de protocolos no CEP via Plataforma Brasil

Disponivel em: https://cep.ufms.br/etapas-do-tramite-de-protocolos-no-cep-via-plataforma-brasil/

4) Legislacdo e outros documentos:

Resolucdes do CNS.

Norma Operacional n°001/2013.

Portaria n°2.201 do Ministério da Saude.

Cartas Circulares da Conep.

Resolugdo COPP/UFMS n°240/2017.

Outros documentos como o manual do pesquisador, manual para download de pareceres,
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pendéncias frequentes em protocolos de pesquisa clinica v 1.0, etc.
Disponiveis em: https://cep.ufms.br/legislacoes-2/

5) Informacgdes essenciais do projeto detalhado

Disponiveis em: https://cep.ufms.br/informacoes-essenciais-projeto-detalhado/

6) Informacgdes essenciais — TCLE e TALE

Disponiveis em: https://cep.ufms.br/informacoes-essenciais-tcle-e-tale/

- Orientagées quanto aos Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e aos Termos de
Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) que serdo submetidos por meio do Sistema Plataforma Brasil
verséo 2.0.

- Modelo de TCLE para os participantes da pesquisa verséo 2.0.

- Modelo de TCLE para os responsaveis pelos participantes da pesquisa menores de idade e/ou legalmente
incapazes versao 2.0.

7) Biobancos e Biorrepositérios para armazenamento de material biolégico humano
Disponivel em: https://cep.ufms.br/biobancos-e-biorrepositorios-para-material-biologico-humano/

8) Relato de caso ou projeto de relato de caso?
Disponivel em: https://cep.ufms.br/662-2/

9) Cartilha dos direitos dos participantes de pesquisa
Disponivel em: https://cep.ufms.br/cartilha-dos-direitos-dos-participantes-de-pesquisa/

10) Tramitacdo de eventos adversos

Disponivel em: https://cep.ufms.br/tramitacao-de-eventos-adversos-no-sistema-cep-conep/

11) Declaragdo de uso de material biolégico e dados coletados
Disponivel em: https://cep.ufms.br/declaracao-de-uso-material-biologico/

12) Termo de compromisso para utilizacdo de informagdes de prontudrios em projeto de pesquisa

Disponivel em: https://cep.ufms.br/termo-de-compromisso-prontuarios/
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13) Termo de compromisso para utilizacéo de informacdes de banco de dados
Disponivel em: https://cep.ufms.br/termo-de-compromisso-banco-de-dados/

DURANTE A PANDEMIA CAUSADA PELO SARS-CoV-2, CONSIDERAR:

Solicitamos aos pesquisadores que se atentem e obedecam as medidas de seguranca adotadas pelos
locais de pesquisa, pelos governos municipais e estaduais, pelo Ministério da Saude e pelas demais
instancias do governo devido a excepcionalidade da situacdo para a prevencao do contagio e o
enfrentamento da emergéncia de saude publica de importancia internacional decorrente do coronavirus
(Covid-19).

As medidas de seguranca adotadas poderao interferir no processo de realizacdo das pesquisas envolvendo
seres humanos. Quer seja no contato do pesquisador com os participantes para coleta de dados e execugéo
da pesquisa ou mesmo no processo de obtencdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido-TCLE e
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido-TALE, incidindo sobre o cronograma da pesquisa e outros.
Orientamos ao pesquisador na situacdo em que tenha seu projeto de pesquisa aprovado pelo CEP e em
decorréncia do contexto necessite alterar seu cronograma de execucao, que faca a devida “Notificacdo” via
Plataforma Brasil, informando alteragées no cronograma de execugédo da pesquisa.

SE O PROTOCOLO DE PESQUISA ESTIVER PENDENTE, CONSIDERAR:

Cabe ao pesquisador responsavel encaminhar as respostas ao parecer pendente, por meio da Plataforma
Brasil, em até 30 dias a contar a partir da data de sua emissdo. As respostas as pendéncias devem ser
apresentadas em documento a parte (CARTA RESPOSTA). Ressalta-se que deve haver resposta para cada
uma das pendéncias apontadas no parecer, obedecendo a ordenagéo deste. A carta resposta deve permitir
o uso correto dos recursos “copiar’ e “colar” em qualquer palavra ou trecho do texto, isto €, ndo deve sofrer
alteragdo ao ser “colado”.

Para que os protocolos de pesquisa sejam apreciados nas reunides definidas no Calendario, o pesquisador
responsavel devera realizar a submissdo com, no minimo, 15 dias de antecedéncia. Observamos que os
protocolos submetidos com antecedéncia inferior a 15 dias serdo apreciados na reunido posterior. Confira o
calendario de reunides de 2020, disponivel no link: https://cep.
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ufms.br/calendario-de-reunioes-do-cep-2021/

SE O PROTOCOLO DE PESQUISA ESTIVER NAO APROVADO, CONSIDERAR:

Informamos ao pesquisador responsavel, caso necessario entrar com recurso diante do Parecer
Consubstanciado recebido, que ele pode encaminhar documento de recurso contendo respostas ao parecer,
com a devida argumentacdo e fundamentacao, em até 30 dias a contar a partir da data de emissdo deste
parecer. O documento, que pode ser no formato de uma carta resposta, deve contemplar cada uma das
pendéncias ou itens apontados no parecer, obedecendo a ordenacdo deste. O documento (CARTA
RESPOSTA) deve permitir o uso correto dos recursos “copiar” e “colar” em qualquer palavra ou trecho do
texto do projeto, isto &, ndo deve sofrer alteragédo ao ser “colado”.

Para que os protocolos de pesquisa sejam apreciados nas reunides definidas no Calendario, o pesquisador
responsavel devera realizar a submissdo com, no minimo, 15 dias de antecedéncia. Observamos que os
protocolos submetidos com antecedéncia inferior a 15 dias serdo apreciados na reunido posterior. Confira o
calendario de reunides de 2020, disponivel no link: https://cep.ufms.br/calendario-de-reunioes-do-cep-2021/

EM CASO DE APROVAGAO, CONSIDERAR:

E de responsabilidade do pesquisador submeter ao CEP semestralmente o relatério de atividades
desenvolvidas no projeto e, se for o caso, comunicar ao CEP a ocorréncia de eventos adversos graves
esperados ou ndo esperados. Também, ao término da realizacdo da pesquisa, o pesquisador deve
submeter ao CEP o relatério final da pesquisa. Os relatérios devem ser submetidos através da Plataforma
Brasil, utilizando-se da ferramenta de NOTIFICACAOQ. Informagdes sobre os relatérios parciais e final podem

acessadas em https://cep.ufms.br/relatorios-parciais-e-final/

Endereco: Av. Costa e Silva, s/n° - Pioneiros ¢, Prédio das Pro-Reitorias ¢, Hércules Maymoney, ¢, 1° andar

Bairro: Pioneiros CEP: 70.070-900
UF: MS Municipio: CAMPO GRANDE
Telefone: (67)3345-7187 Fax: (67)3345-7187 E-mail: cepconep_propp@ufms.br

Pagina 07 de 08

138



/j;r g
Fay
=\

r
v

e

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
MATO GROSSO DO SUL -

UFMS

Continuacéo do Parecer: 5.381.743

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

2

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 29/03/2022 Aceito
do Projeto ROJETO 1698465.pdf 22:50:44
Declaracdo de DECLARACAO.pdf 29/03/2022 |Laynara Soares Aceito

| Pesquisadores 22:49:26 | Vilagra
Recurso Anexado RECURSO.pdf 29/03/2022 |Laynara Soares Aceito
pelo Pesquisador 22:26:02 | Vilagra
Projeto Detalhado / |PROJETODETALHADO.pdf 29/03/2022 |Laynara Soares Aceito
Brochura 22:13:20 | Vilagra
Investigador
Parecer Anterior PARECER.pdf 29/03/2022 |Laynara Soares Aceito
21:30:21 | Vilagra
Outros OUTROS.pdf 25/12/2021 |Laynara Soares Aceito
13:30:35 | Vilagra
Declaragédo de DECLARACAODEINSTITUICAOEINFR | 25/12/2021 |Laynara Soares Aceito
Instituicdo e AESTUTURA pdf 13:29:17 | Vilagra
|Infraestrutura
Orgamento ORCAMENTO.docx 21/12/2021 |Laynara Soares Aceito
00:11:38 | Vilagra
Cronograma CRONOGRAMA.docx 21/12/2021 |Laynara Soares Aceito
00:04:23 | Vilagra
TCLE / Termos de | TCLETERMODEASSENTIMENTO.pdf 20/12/2021 |Laynara Soares Aceito
Assentimento / 01:43:54 |Vilagra
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto FOLHADEROSTO.pdf 19/12/2021 |Laynara Soares Aceito
21:10:47 |Vilagra
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdao da CONEP:
Nao
CAMPO GRANDE, 02 de Maio de 2022
Assinado por:
Juliana Dias Reis Pessalacia
(Coordenador(a))
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Abstract

Pedagogical assistance in a hospital environment aims to continue the schooling of children who are
hospitalized. In addition, it aims to develop activities that help in training and that help with school tasks
during hospitalization. This article aims to publicize the hospital class as an inclusive teaching modality
aimed at assisting children and adolescents while they are undergoing health treatment during the period
of hospitalization. The bibliographical research presents a scenario about the hospital educational service
in Brazil and in the state of Mato Grosso do Sul, showing a growing percentage, however, insufficient of
hospital classes to guarantee the right to education of sick children and adolescents.

Keywords: Hospital Class, Special Education, Hospitalized Child and Adolescent.

1. Introduction

This article addresses the right to continue schooling for children and adolescents who often face a hospital
routine. The objective of this work is to spread the modality of special education that covers children and
adolescents in the hospital environment, which is carried out through pedagogical care in a hospital
environment, seeking to analyze its implementation in Brazil and point out the growth of hospital classes
in the country, thus as the realization of this service in the state of Mato Grosso do Sul.

1.1 Methods

Based on the bibliographic studies on the subject and the observation of hospitalizations of children and
adolescents at the Child Onco Hematological Treatment Center (CETOHI), of the Regional Hospital of
Mato Grosso do Sul, in the city of Campo Grande, concern was expressed in relation to the schooling of
these young people and hence the interest in studying the subject.

Given the above, the paper is divided into two parts, the first elucidates the emergence of the Hospital Class
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in Brazil, an important theme for understanding the subject, preparing a concise investigation of data on
the country's reality; the second part proposes to investigate the purpose and use of legislation and rights
for the implementation of the hospital class service in Brazilian hospitals, that is, the perspective of school
inclusion

1.1.2 Pedagogical service in hospital environment in Brazil

The Hospital Class is a care model adapted for children and adolescents admitted to hospitals, support
homes or home care due to health care. This service happens as a result of the observation that the disease
takes these individuals away from the school routine, depriving them of living in the community and
exposing them to adversity — which can lead to the development of learning difficulties. For this reason,
the hospital class seeks to make up for the losses, enabling conditions for the teaching-learning process in
these environments.

In Brazil, the first educational event within the hospital took place on August 14, 1950, at the Hospital
Municipal Jesus, in Rio de Janeiro, which had a capacity of 200 beds and attended to an average of 80
hospitalized children in a school environment. In 1960, the Hospital Class constituted in this hospital had
three teachers and the Hospital Barata Ribeiro in Rio de Janeiro, had a teacher for this type of work
(RITTMEYER; SILVA; IMBROSIO, 2001). As a result of these actions, which served as an incentive to
expand this service, satisfactory results were found in the hospital environment. Thus, in 1960, Hospital
Barata Ribeiro, in the city of Rio de Janeiro, founded its Hospital Class. As a result of the situation in 1960,
it was already possible to notice the growth of the Hospital Class; however, this educational activity was
not recognized and had no link with the Department of Education.

In 1993, the Brazilian Multiprofessional Association for the Child's and Adolescent's protection, based on
the Child and Adolescent Statute (1990), and the Declaration of the Rights of Children and Adolescents
(1991), launched the Guidance Guide for Educators and Companions of Hospitalized Children and
Adolescents. Therefore, in 1994, the Ministry of Education and Culture (MEC) was responsible for the
rights to schooling of hospitalized children and adolescents, through the service of the Hospital Class.
The Hospital Class aims to continue the schooling of children who require constant hospitalization, in
addition, it aims to develop activities that assist in training and help with school tasks during hospitalization.
Likewise, its activity is to overcome the impediments presented to the hospitalized child, offering all the
support to understand and help to overcome the illnesses, in addition to serving as support for socio-
affective promotion, since:

According to Fonseca (1999), hospital classes aim — in the daily exercise of their pedagogical-educational
practices —to continue to observe the transmission of school contents in which children and/or adolescents
have been educated. For that, the professionals operationalize the contents taught by the educational
institutions from which these hospitalized children and adolescents originate, respecting the age group and
the syllabus. This pedagogical strategy helps to solve problems related to learning, as well as providing
opportunities for obtaining new cognitive knowledge.

The teacher's job is not only to produce knowledge, but it should have as its main purpose, to assist in the
recovery of the student's health, as evidenced by Fontes (2005), when he states that it is necessary to know
the present and active intersubjective situation in everyday reality of the hospital, in which knowledge from
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the fields of education and health converge and interpenetrate. It is in this convergence and interpenetration
that innovative perspectives of education emerge that are capable of promoting life in its fullness, given
that the will to learn and to know fosters, in human beings, the desire to live.

In the state of Mato Grosso do Sul, the State Department of Education (SED) maintains classrooms inside
five hospitals in the capital Campo Grande, and one in Dourados. The hospital class of these hospitals
serves all school-age patients who are hospitalized, enabling the programmatic content of the school year
to be used even if the child is away from school for a short time.

This project to care for hospitalized children in the state of Mato Grosso do Sul, intends to bring education
to hospitalized children and adolescents, enabling the constitutional right, also helping in the recovery of
children and/or adolescents hospitalized for various reasons in the city's hospitals. The Hospital Class is
a nucleus of the Special and Inclusive Education Center (Ceespi) of the Department of Education and,
according to the pedagogical manager, has 15 teachers and professionals in the field of pedagogy who work
in all existing teaching areas, from education children through high school, all with specialization in special
education as a criterion for exercise.

According to the pedagogical manager working at Ceespi, in 2021 the pedagogical team is made up of
professionals who are able to meet any type of need, whether in the sciences, sciences and humanities, with
some professionals specializing in arts, counting stories and others specializing in learning disabilities.
“With this specialization in special education, teachers are already aware of all types of disabilities and
are prepared to meet various types of students, including those who have some hearing and vision
impairment”, diz a gerente pedagogica [interview conducted in 202 1]. EESP provides continuing education
for teachers, including training on toy libraries, special assistance and work organization.

The pedagogical manager in 2018 implemented the individualized educational plan for the hospitalized
student. This plan aims to meet each student and educational needs. The family, together with the school,
provides information for these professionals to work within the hospital class. This organization in relation
to the specific care plan was carried out in order to really know the needs of each hospitalized child, that
is, what were the strengths and difficulties of this student, and then propose a methodology that is suitable
for each individual.

“We structure the best way for the hospitalized student to be able to develop, whether through playful material or
the use of assistive technology, this technology is very important because many students who are hospitalized without
being able to write, unable to speak, unable to walk will be able to study and follow what the school is

teaching. ’[ Pedagogical Manager - Ceespi, interview conducted in 2021.]

The teachers carry out a case study with the family right after the patient's hospitalization, to find out
information about the child, the year this child is enrolled and which school, then contact the schools to
verify that part of the curriculum content is being developed to, thus, continue the entire process within the
hospital where the child or adolescents is hospitalized.

[...] in the schooling of these children and adolescents. When the school sends an activity through the family or

through the hospital class email, it makes this adjustment to propose an activity to the student. Because it may be
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that this hospitalized student is unable to speak, and then the class teacher adapts this activity so that this student
can do it and not be so out of step with what other colleagues are learning at school. [Pedagogical Manager - Ceespi,

interview conducted in 2021]

Another important point is to make this feedback to the school so that it can verify that the student is
progressing in learning despite being hospitalized. According to the pedagogical manager “learning is not
Jjust about reading and writing, sometimes the hospitalized child is playing a game, listening to music or
making a report, so the child is learning” [Pedagogical Manager - Ceespi, interview conducted in 2021]
The playful space created to receive children in the hospital is adapted to the needs of each student. In the
case of a child who has difficulty getting out of bed, this professional goes to the child with an authorization
from the responsible physician and the time allowed to carry out this work, because the child has a time to
sleep, has time to take medicine and some other procedures specific to the hospital itself. Teaching
assistance is never provided without the authorization of the health team. “So the hours of service for the
student is relative, it is not always allowed to stay in the hospital for thirty minutes, forty minutes, which is
why the specific and individualized plan for this hospitalized student is important, you have to first
understand and pay attention to medical care for later insert these pedagogical questions.” (pedagogical
manager - Ceespi, interview conducted in 2021).

Hospital Class appointments usually take place in the afternoon. According to the pedagogical manager, in
the morning there is a time when they take medicine, take a shower and sometimes wake up later, then
there is time for food; in short, they are based on medical care. Hospitals have their own classrooms, but
also, in cases where students are unable to get out of bed, teachers go to the patient to teach. The main
objective is that there is no loss of learning in the school process.

The core of the Hospital Class in the state, through interaction with the hospitalized student, promotes the
use of technology in pedagogical practice as an instrument to facilitate learning; Playful actions between
students/patients and their companions in the Toy Library, accompanied by the teacher from the Hospital
Class; Classes taught in beds with care and affection, always considering the health situation of each student;
the team of teachers carries out weekly planning and uses the pedagogical framework of schools in the state
network to develop activities and offer continuity of education.

Sendo assim, o exercicio de ser professor exige um olhar primoroso sobre a crianga. Interar-se sobre a
doenca e seus efeitos, faz parte do seu compromisso como professor consciente do dever a ser realizado.
Porém, ndo compete a ele canalizar seu trabalho nas limitagdes apresentadas pela enfermidade, mas sim
nas competéncias da crianga, estimulando-a na busca de aprendizagens e numa postura diferente durante o
tempo de internacao.

In this sense, according to Libaneo (2009), it is necessary to learn to master mental processes in order to
master and manipulate the theoretical-symbolic learning necessary for the instrumentalization of
methodologies related to scientific exercise. For Libaneo (2009), the exercise of teaching today demands
both the acquisition of content and the articulation between different cognitive-methodological processes,
which involve categories such as teaching, learning, critical thinking and the ability to interpret reality — it
is not pure and simply reviewing plastered and often anachronistic content; but, rather, to teach students to
think for themselves in the exercise of chosen knowledge.
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All the sensitivity and quality of the teacher in listening to hospitalized students will produce and better

conduct their humanized action in relation to the student. Of course, this is not just the hospital environment.

In all areas where the teacher is needed, interest as a whole is essential when it comes to the patient,
especially for what is not expressed, but observed. Therefore, it is in the hospital environment that it is
necessary to listen to the hospitalized child, as it is characteristic for the child to acquire other behaviors
due to hospitalization.

In the attributions of Fontes (2005), pedagogical listening aims to deal with the patient's anxiety and
possible questions, enabling a reflection on the length of stay and providing changes in attitudes that lead
to improvements in their health condition. It then refers to a pedagogy centered on the child, which respects
the difficult times the child goes through during the hospitalization period.

According to Caligare (2003), discussing humanization in health implies admitting the value of human life,
taking into account social, educational, ethical and psychological issues that are expressed in the
relationships between people. On this basis, education is finally defined as a fundamental component in the
health promotion process. Hospital educational care must be introduced in the context of humanization of
care provided in hospitals, as the child patient, thought of as just a sick body, has losses in learning. In this
new conception, he must be seen as an integral being. The child or adolescent, according to Bartolomei
(2015), within this new vision cannot have their right to education denied, as well as the development of
their cognitive, social and affective aspects cannot be ignored.

1.1.3 Legislation and rights of hospitalized children and adolescents

The Ministry of Education and Culture (MEC) in 1994 established commitments regarding the application
of the right of hospitalized children and adolescents to education through the Special Education Policies,
in which recognized this service model. Through the National Guidelines for Special Education in Brazil
(BRASIL, 2001) in 2001, and the document Hospital Class and Pedagogical Home Care of 2002 (BRASIL,
2002), the reappearance of concern with schooling in hospitals is evident. Such documents sought to show
the strategies and guidelines for planning educational care at home and in hospital classes (CARDOSO,
2007).

In relation to the rights of hospitalized children, there is a legal provision in Brazilian legislation that
safeguards the right to education for children and adolescents, which also emphasizes the wording of the
Federal Constitution of 1988, for those who are hospitalized (BRASIL,1988). Based on this constitutional
principle, Brazil drafted different laws that somehow govern the rights of hospitalized children and
adolescents; and that reproduce its importance to Brazilian citizenship.

The establishment of pedagogical care in hospitals is a consequence of the irrefutable recognition that
hospitalized children, regardless of the length of stay in the institution, have citizenship rights and
educational needs, which include schooling. Children's rights emerge after the system of redemocratization
and established by a set of laws, national and international declarations that seek to introduce a
comprehensive policy for the inclusion of children, considering children as individuals with rights.
Brazilian legislation characterizes this right through the Federal Constitution of 1988, Law n. 1.044/69, of
Law n. 6.202/75, of Law n. 8.069/90 - Child and Adolescent Statute, of Resolution n. 41/95 of the National
Council for the Defense of the Rights of Children and Adolescents, of Law n. 9.394/96 - Law of Guidelines
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and Bases of National Education, of Resolution n. 1/2 of the National Education Council. This type of
educational service is identified as Hospital Class, which, according to the National Policy on Special
Education published in 1994 by the Ministry of Education and Culture (MEC), in Brasilia, intends to
provide educational services to children and adolescents who, due to special health conditions, they remain
hospitalized.

Decree-Law no. 1.044 / 69, which provides exceptional treatment for students with illnesses, considers that
health conditions do not always favor school attendance by children and adolescents, even if they expose
them to learning conditions. According to article 1 [...], students of any level of education, with congenital
or acquired diseases, infections, traumas or other morbid conditions, determinants of acute disorders, are
considered deserving of exceptional treatment.

According to this decree, students who fall into the situation of those who are entitled to special treatment
are entitled, according to article 3, to be cared for at their homes, always accompanied by the school,
respecting the limits imposed by their health condition and the possibilities of educational establishment
(BRASIL, 1969, p.1). It is noticed that this article covers the feasibility of pedagogical practice for children
and adolescents only at home, with no differentiation for necessary measures when there is hospitalization.
Law no. 8069/90 - Statute of the Child and Adolescent - in its article 4 it confirms the constitutional right
to education, conferring on the family, the community, society in general and the Public Power the duty to
ensure and safeguard - with maximum priority - the rights to life, health, education, dignity and respect,
among others (BRASIL, 1990). Complementing, article 5 states that children and/or adolescents are
prohibited from receiving any treatment, regardless of the form of negligence, discrimination, exploitation,
violence, cruelty and oppression. Acts contrary to what is set out in article 5 will be punished in accordance
with the law, including those whose action and omission neglect the fundamental rights of children and
adolescents (BRASIL, 1990). At this juncture, education is a right regardless of whether the educational
setting is the hospital.

Considering the right of hospitalized children and adolescents to pedagogical-educational care, the National
Policy for Special Education is mentioned. It is appreciated then, the Hospital Class as a kind of assistance
since 1994, through the publication of the National Policy for Special Education (MEC/SEESP, 1994). The
nomenclature “Hospital class” has been used by this Ministry and Secretariat to qualify the educational
pedagogical service, with the objective of continuing the acquisition of curricular content within the
hospital.

This legal publication recommends that teaching in hospitals be carried out through the formation of
hospital classes, with the need to ensure educational provision, not only for patients with developmental
disorders considered simple, but for children and adolescents whose socioeconomic or health conditions
place them in situations of potential or imminent risk, such as hospitalization (FONSECA, 1999).
According to Brazilian legislation, hospitalized children are seen as individuals with special needs due to
their health status, which prevents them from participating in their routine. It is noteworthy that the Ministry
of Education uses the terminology Hospital Class in its statements, however, new recent studies present the
expression Hospital Pedagogical Care in a more adequate way to its pedagogical characteristics.

As specified in LDBEN and Decree n. 3.298/99, special education is understood as a type of school
education, whose educational process is defined in a pedagogical proposal that guarantees a set of artifices
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and special educational services. All being institutionally structured to support, complement, supplement
and, in some cases, replace common educational services, in order to ensure school education and promote
the development of the potential of students who have special educational needs, at all levels, stages and
modalities of education

According to OPINION n. 17/2001 (p. 11), the specialized educational service provided in special classes,
hospital classes and home care has only covered students with mental, visual, hearing, physical, motor and
multiple disabilities; as well as typical behaviors of syndromes and psychological, neurological or
psychiatric conditions; high abilities or giftedness (BRASIL, 2001b, p.20). To date, educational assistance
also covers students with special educational needs, who show cognitive, psychomotor and behavioral
difficulties, students who are unable to attend classes due to health treatment that requires hospitalization
or outpatient care.

The most characteristic edited document on the hospital class is entitled Hospital Class and Pedagogical
Home Care: strategies and guidelines (BRASIL, 2002). The purpose of this document is to help combat the
frequent school failure of children/adolescents with long hospital stays, and also to encourage assistance to
sick elementary and high school students who are unable to attend school regularly. Thus, this document
aims to direct the departments of Education and Health, as well as simplify the proposal for providing
school services to students with specific insufficiencies that result from hospitalization and health
treatments (BRASIL, 2002).

In Mato Grosso do Sul, educational assistance began at the University Hospital in 1994, and from 1996
onwards, this assistance module was started at Santa Casa de Campo Grande, being implemented only in
1997 in the wards of burn patients. However, only in 2002 it was inserted in the other scopes of that same
institution, and according to Montanari, Silva and Maciel (2019), this action started in the state because of
a project of the Special Education Center. In 1999, the service of the Hospital Class was granted at the
AACC/MS, and in 2001, the hospital classes were constituted at the Hospital Regional and at the Hospital
Sao Julido, where until 2018 attendances were only provided when the hospital requested the the Hospital
Class service center, today the classrooms at Hospital Sao Julido are inactive. In the city of Dourados at the
Evangelical Hospital, the Hospital Class service has been taking place since 2004. On the other hand, it
started in 2008 at another time for a University Hospital (GRANEMANN, 2015).

The educational service for children or adolescents who are hospitalized and unable to go to school, has
recently taken place in five (5) hospitals in Mato Grosso do Sul. This service enables the continuity of the
school process, reducing academic losses when they return to classes schools. Hospitalized children are not
only assisted in the space accommodated for the Hospital Class, but in multiple spaces, respecting their
health conditions: playroom, beds, Intensive Care Units (ICUs) and Intensive Care Centers (ICUs). Only
until 2020, according to the pedagogical manager, the number of children and teenagers assisted in the state
was 800 per month, which corresponds to approximately 10.000 assistances per year.

It was observed that in the state of Mato Grosso do Sul, professionals who work in Pedagogical Care in
Hospital Environment, have training in Special Education, contributing positively at this time while there
is no specific training in the legislation.

Rodrigues (2012) in his master's thesis in 2012 presented data that indicated an increase in educational
pedagogical care through the hospital class in the country. On the other hand, Fonseca (2018) produced a
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quantitative study regarding the hospital class in which he presented results that compared the findings of
Rodrigues (2012) and updated the data that the previous study had exposed on hospital class numbers in
the country, as shown in table 1.

Quadro 1 — Mapeamento das classes hospitalares no Brasil 2011 — 2018

FEDERATE UNITS WITH HOSPITAL CLASS (HC) - REGION

Region Number of Brazilian states | Number of HC in 2018
North 11 11

North East 27 30

Midwest 24 26

Southeast 53 66

South 23 29

Total 138 162

Reference: RODRIGUES, 2012, p.60-61

Fonseca (2018), in his research, discloses data that indicate an improvement in the country of hospitals
with hospital class, especially in the Southeast region, the previous number being 53 (fifty-three) hospital
class and recently 66 (sixty-six) hospitals with hospital class, an increase of 13 (thirteen) in 8 years. As the
second region with the most hospital class, the South region in 2011 had 23 (twenty-three) hospital classes,
however in 2018 it has 29 (thirty-three), which characterizes a growth of 03 (six) hospital classes in this
same period. The Northeast had 3 (three) new hospital classes from 2011 to 2018. The Midwest went from
24 (twenty-four) to 26 (twenty-six) hospital classes, and the North, which in 2008 had 11 (eleven) remained
in 2018 with the same total.

Thus, according to the new studies, from 2011 to 2018, Brazil now has 162 (one hundred and sixty-two)
hospital class in hospitals in Brazil. This progressive increase in hospital classes demonstrated the relevance
of the hospital teaching modality for those who are hospitalized. Even if it is recognized that such initiatives
are the rights of these subjects, it is necessary to strengthen the defense of these rights on a daily basis, so
that they can increasingly, and with greater efficiency and reach, assist children and adolescents - in a
hospital situation - in the entire national territory (DA SILVA; DO PRADO, 2019).

Although this concern exists, it is essential to better structure educational policies for organizing
educational assistance in these environments. The State and the civil community must fight the reasons that
make it difficult for children and adolescents to access schooling. It's no use identifying the difficulties; it
is necessary to have educational principles and guidelines that enable the implementation of practices.

1.2 Results

The article aimed to publicize the educational assistance service for hospitalized children and adolescents
in Brazil and in the State of Mato Grosso do Sul, bringing as a fundamental point for school inclusion the
importance of legislation to favor hospitalized children and adolescents. Over the years, the hospital class
has shown itself to be a fundamental service for the development of sick children and adolescents, often
being the only way to introduce schooling, and the health status is in fact limiting to the point of making
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attendance in education impossible regular (SANTOS, 2017).

Continuing the activities they performed before the illness provides the child and adolescent with positive
connections, easing the stress caused by hospitalization and medical procedures. The hospital class
represents not only a space for the production of knowledge, but a hope of these hospitalized children and
adolescents to return to their families, their friends and their schools that are left aside while these
individuals are seeking to overcome the disease.

The hospital class is still seen as a challenge, the implementation of this teaching modality within hospitals
still needs to struggle to gain space, and its achievements are still a slow and gradual process. It is still
common for a part of the community not to recognize that hospital education is established as a citizen's
right to continue their studies. In this regard, the importance of integrative actions that favor the
consolidation of hospital education, such as of the Education Departments in the articulation between the
hospital and the regular school, in the admission and training of professionals and in the provision of
financial and material resources that enable educational assistance in the hospital context. In addition to
improving the field of action of teachers, this measure would be relevant for hospitalized families, children
and young people.

In view of the context, we emphasize the importance of new research that highlights the educational service
offered to children undergoing treatment, enabling discussions and reflections that can contribute to the
understanding of the various nuances that surround the pedagogical work in health spaces, understanding
that the realization of the right Education is a fundamental issue for the exercise of citizenship.
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