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APRESENTACAO

A obra “Educacgéo e Inclusdo: Desafios e oportunidades em todos as séries
educacionais” aborda uma série de livros de publicacdo da Atena Editora, em seu
V volume, com 20 capitulos, apresentam estudos sobre Formacéo de professores,
Tutoria, Educacéao a distancia, Orientacéo e Aprendizagem num universo de discentes
excluidos como pessoas com deficiéncia, idoso e risco social.

A Educacéo Inclusiva é colocada a luz da reflexdo social desde 1988 com a
Constituicdo Federal Brasileira onde garante que a educacgao € um direito de todos e €
dever do Estado oferecer Atendimento Educacional Especializado, preferencialmente
na Rede regular de ensino. Que adequou as instituicdes, de maneira geral, a conjeturar
estudos, metodologias como alternativas viaveis de inclusdo educacional.

Colaborando com essa transformacgéo educacional, este volume V é dedicado ao
publico de cidadéos Brasileiros que sé&o excluidos socialmente ou por suas deficiéncias
fisicas, ou por suas deficiéncias tecnolégicas bem como a Modalidade de Educacgéao
a Distancias e toda sua beneficie massiva e transformadora da pratica educacional,
apresentando artigos que: refletem sobre a formagcdo do Professor na perspectiva
inclusiva; a Alternativa da Educacéao a Distancia para suprir nas necessidades fisica,
econOmicas e sociais; Estudos de casos que apresentam desafios e solucdes para 0s
publicos em questao.

Por fim, esperamos que este livro possa fortalecer clarificar, os leitores sobre
as varias modalidade de educacado como forca motriz para o desenvolvimento e a
formacéo integral do cidadao.

Danielle H. A. Machado
Janaina Cazini
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CAPITULO 19

ATENDIMENTO EDUCACIONAL HOSPITALAR E DOMICILIAR:
NARRATIVAS AUTOBIOGRAFICAS DA ESCOLARIZACAO NA
INFANCIA FRENTE AO ADOECIMENTO CRONICO

Andréia Gomes da Silva
Secretaria de Estado da Educacéao e da Cultura
(SEEC)

Universidade Federal do Rio Grande do Norte
(UFRN)

Natal — RN

RESUMO: Viver a infancia com uma doenca
cronica é deparar-se com incertezas, medos e
limitagces impostas pelos tratamentos de saude,
passando ser necessarias adaptagdes na rotina
da vida da criancga. Assim, atividades comuns a
infancia passam por readequacdes, dentre elas
estudar. O atendimento educacional hospitalar
e domiciliar surge na perspectiva de garantir o
direito de criancas e adolescentes continuarem
estudando, para tanto o poder publico passa a
implementar classes hospitalares e domiciliares.
Nosso trabalho de pesquisa busca refletir acerca
da escolarizagdo de dois jovens que (con)
viveram com o adoecimento crénico na infancia
e seu processo de escolarizagdo frente ao
atendimento educacional hospitalar e domiciliar
por meio de narrativas autobiograficas.
Fundamentamos  nossos  estudos  nos
principios teorico-metodolégicos da pesquisa
(auto)biografica em educagdo, na psicologia
narrativa e teorias que abordam questdes da
educacao no contexto hospitalar. As narrativas
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autobiograficas foram produzidas por meio da
entrevista narrativa, como fonte e método de
pesquisa, inspirando-nos nas proposi¢oes de
Passeggi (2011, 2014, 2016), Ferrarotti (2014)
e Jovchelovitch e Bauer (2002). As narrativas
emergem como promotora de aprendizagens
autobiograficas obtidas durante o adoecimento.
Os participantes atravessaram a infancia até a
juventude desenvolvendo aprendizagens a partir
das experiéncias vividas com o adoecimento.
Mostraram-se resilientes e mantiveram firmes
no proposito de continuar estudando. As
narrativas autobiograficas sinalizam que é
possivel conciliar o tratamento de saude e
a escolarizacdo, o atendimento educacional
hospitalar e domiciliar, configurando-se como
um servico promotor de resiliéncia e de
ressignificacdo do adoecer, e a escola comum
como um lugar de superagéo, conquistas e
possibilidades.

PALAVRAS-CHAVE:
educacional hospitalar e domiciliar; narrativas

Atendimento

autobiograficas; adoecimento crénico; infancia.

ABSTRACT: Living childhood with a chronic
disease is facing with uncertainties, fears and
limitations imposed by the health treatments,
situation which requires necessary adaptations
in the routine of the child life. Thus, activities that
are common to childhood undergo adjustments,
among them, studying. The hospital and home
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educational attendance come from the perspective of guaranteeing the right of children
and teenagers to continue studying, so that the public power begins to implement
hospital and home classrooms. Our research aims to reflect on the education of two
young people who lived with chronic illness at childhood and their schooling process
in front of the hospital and home educational attendance through autobiographical
narratives. We based our studies on the theoretical and methodological principles
of autobiographical research in education, in narrative psychology and theories that
approach education issues in the hospital context. The autobiographical narratives were
produced through the narrative interview, as a source and method of research, inspired
by the proposals of Passeggi (2011, 2014, 2016), Ferrarotti (2014) and Jovchelovitch
and Bauer (2002). The narratives emerge as a promoter of autobiographical learning
obtained during illness. Participants went through childhood to youth developing
learning from experiences with illness. They were resilient and held steady for the
purpose of further study. The autobiographical narratives indicate that it is possible to
reconcile health care and schooling, hospital and home educational attendance, as
a service that promotes resilience and resignification of the illness, and the common
school as a place of overcoming, achievement and possibilities.

KEYWORDS: Hospital and home educational attendance; autobiographical narratives;
chronic iliness; childhood

11 INTRODUCAO

O adoecimento crénico na infancia é algo que acontece de forma inesperada
com a crian¢a. Quando a vida é atravessada pela necessidade do tratamento médico,
ingestao de medicamentos e hospitalizacdes, aflorando sentimentos relacionados ao
medo, inseguranca e incertezas. Ser acometido por uma doencga crénica na infancia
pode ocasionar rupturas na rotina infantil, com isso atividades geralmente comuns
passam a necessitar de readequacgoes, dentre elas ir para escola. Assim, tomamos
como base o conceito de doenca crbnica apresentado pelo Ministério da Saude, da
Portaria 483, do qual,

[...] consideram-se doencas cronicas as doencas que apresentam inicio gradual,
com duracéo longa ou incerta, que, em geral, apresentam multiplas causas e
cujo tratamento envolva mudancas de estilo de vida, em um processo de cuidado
continuo que, usualmente, ndo leva a cura. (BRASIL, 2014).

O atendimento educacional hospitalar e domiciliar surge na perspectiva de
viabilizar a escolarizacdo de criangcas e adolescentes em tratamento de saude,
buscando ser uma ponte entre a vida da crianca antes do fenébmeno do adoecimento,
trazendo-a de volta para a rotina da vida escolar. Estar em situagdo de adoecimento
geralmente nao é impedimento para que se possa continuar estudando, contanto que
seja ofertado o servico e respeitadas as condicbes fisicas e emocionais do estudante.
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Numa perspectiva de compreenséao da crianca e do adolescente como sujeitos de
direito e em desenvolvimento, a legislagéo nacional, a partir da Constituicao Federal de
1988, passa a vé-los em sua integralidade. No Artigo 6°, cita que: “Sao direitos sociais
a educacéo, a saude, o trabalho, a moradia, o lazer, a seguranca, a previdéncia social,
a protecao a maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados”. (BRASIL,
1988) Em consonancia, surge também como aporte legal o Estatuto da Crianga e do
Adolescente de 1990 e a resolucéo n° 41 de 13 de outubro de 1995, do qual afirma que
toda crianca e adolescente hospitalizado tem “Direito de desfrutar de alguma forma
de recreacao, programas e educacao para a saude, acompanhamento do curriculo
escola durante a permanéncia hospitalar’ (BRASIL, 1995).

No que diz respeito a regulamentacdo do atendimento educacional hospitalar e
domiciliar, o Ministério da Educacéo inclui na Politica Nacional da Educacéao Especial,
0 servico de classe hospitalar e atendimento pedagogico domiciliar, publicando em
2002 um documento de estratégias e orienta¢des para implementacéo do servico, cujo
objetivo é:

Cumpre as classes hospitalares e ao atendimento pedagoégico domiciliar elaborar
estratégias e orientagdes para possibilitar o acompanhamento pedagdgico-
educacional do processo de desenvolvimento e construcédo do conhecimento de
criancas, jovens e adultos matriculados ou ndo nos sistemas de ensino regular, no
ambito da educacao basica e que encontram-se impossibilitados de frequentar
escola, temporaria ou permanentemente e, garantir a manutencéo do vinculo com
as escolas por meio de um curriculo flexibilizado e/ou adaptado, favorecendo seu

ingresso, retorno ou adequada integragado ao seu grupo escolar correspondente,
como parte do direito de atencéo integral. (BRASIL, 2002 p. 13)

Assim, a partir dos documentos de amparo legal, os Estados passam a constituir
servicos que buscam garantir ao atendimento educacional hospitalar e domiciliar. No
Rio Grande do Norte esse servico se inicia oficialmente em 2009 a partir de uma
demanda judicial, que obriga o poder publico implementar no Hospital Infantil Varela
Santiago a primeira classe hospitalar regulamentada do RN, sendo essa propulsora da
implantacédo das demais classes no Estado. (ROCHA, 2014)

Hoje o RN dispbe do servico de atendimento educacional hospitalar e domiciliar
realizados pela Rede Estadual e Municipal de Ensino, num total de 10(dez) hospitais
e instituicdes (casas de apoio) conveniadas, a saber: Hospital Maria Alice Fernandes,
Hospital Universitario Onofre Lopes, Hospital Giselda Trigueiro, Hospital Walfredo
Gurgel, Casa de Apoio a Crianga com Céancer Durval Paiva, Grupo de Apoio a Crianca
com Céancer do RN, Associacao Amigos do Coracéo da Crianca, Hospital do Seridd,
Associacdo de Apoio aos Portadores de Cancer de Mossord e Regido. (SEEC/RN,
2018). Possui uma legislacao prépria que regulamenta e garante a continuidade do
servigo. O municipio de Natal possui a Lei 6.365 de 21 de agosto de 2012, que dispde
sobre a implantacdo do Programa de Classe Hospitalar, além de ser contemplado
no Plano Municipal de Educacédo, no ano de 2016, através da Lei n° 6.603, na meta

4(quatro).
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A nivel Estadual o servico é referendado por meio do Plano Estadual de
Educacao do RN, aprovado em 27 de janeiro de 2016, por meio da Lei n° 10.049, na
meta 4(quatro), pela da Portaria de Avalicao n° 1.878 da SEEC/RN de novembro de
2016, pela resolucao n° 03 do Conselho Estadual de Educacéao de 2016, que dispde
sobre o atendimento educacional especializado na Modalidade educacgéo Especial e
recentemente pela Lei 10.320 de 05 de janeiro de 2018 que dispde sobre o Programa
de Atendimento educacional hospitalar e domiciliar no RN.

O presente trabalho visa refletir acerca da escolarizacédo de dois jovens que
(con)viveram com o adoecimento crénico na infancia e seu processo de escolarizacéo
frente ao atendimento educacional hospitalar e domiciliar por meio de narrativas
autobiogréficas. Assim, apresentamos resultados preliminares de uma pesquisa de
mestrado, vinculada ao Programa de Pés-Graduacao em Educacao da Universidade
Federal do Rio Grande do Norte.

A pesquisa integra projetos financiados pelo CNPq: Passeggi, (2016) “Pesquisa
(auto) biografica com crianca: olhares da inféncia e sobre a infancia” (Processo n.
310582/2016-4) e Passeggi, et al. “Narrativas da infancia: o que contam as criancas
sobre a escola e os professores sobre a infancia” (MCTI-CNPg/Edital Universal
-14/2014 Processo no. 462119/2014-9, cujo parecer do Comité de Etica — 168.818
HUOL-UFRN), desenvolvido por pesquisadores de seis universidades brasileiras
(UFRN, UFRS, UNICID, Unifesp, UFRR, UFF) e pelo Grupo Interdisciplinar de
Pesquisa, Formacao, (Auto)Biografia, Representacdes e Subjetividades (GRIFARS-
PPGEd-UFRN-CNPq).

Nossa pesquisa é de cunho qualitativo, fundamentada nos principios teérico-
metodoldgicos da pesquisa (auto)biografica em educagado, na psicologia narrativa
e em teorias que abordam questbes da infancia e a escolarizacdo no contexto do
adoecimento. Utilizamos como fontes autobiograficas narrativas obtidas por meio de
entrevista narrativa dos dois jovens participantes que experienciaram a escolarizagéo
no contexto hospitalar e 0 adoecimento cronico na infancia.

Iniciamos nossa reflexdo acerca do atendimento educacional hospitalar e
domiciliar, a pesquisa (auto)biografica em educacéo e os infantes em tratamento de
saude. Em seguida, apresentamos o processo de constituicdo do corpus da pesquisa
bem como resultados e analises.

21 PESQUISA (AUTO)BIOGRAFICA EM EDUCACAO E O ATENDIMENTO
EDUCACIONAL HOSPITALAR E DOMICILIAR

A experiéncia com o adoecimento crbnico traz consigo vivéncias que podem
deixar marcas por toda a vida. O tratamento médico ocasiona a crianga, na maioria
das vezes, a perda da autonomia do préprio corpo e as obriga a aceitar “imposi¢des”
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do tratamento com procedimentos muitas vezes invasivos. Continuar estudando no
contexto do adoecimento é um grande desafio, pois necessita de readequacdes, a
crianca se afasta da escola comum e passar a vivenciar a escolarizagdo no contexto
da hospitalizag¢ao, realizando as atividades educativas na classe hospitalar, na classe
domiciliar, no ambulatério ou no leito.

O atendimento educacional hospitalar e domiciliar passa a ser para o estudante
em situagdo de adoecimento a garantia da continuidade da escolarizagcao, podendo
também ser propulsor da continuidade da vida social, emocional e académica do
sujeito. E no contexto do adoecimento que o sujeito desenvolve habilidades para
enfrentar a nova situagao, a classe hospitalar e domiciliar se abre como espaco que
estimula a aprendizagem, vivéncia e troca com os pares.

A respeito do adoecimento crénico na infancia Rocha (2014, p. 88) nos alerta:

Vivenciar parte da infancia no hospital, por causa de uma doenca cronica,
pode representar crianca, quando mal conduzida a sua hospitalizacdo, uma
diminuicao de possibilidades de desenvolvimento social, emocional e cognitivo,
com repercussdes para sobre a constituicdo de sua subjetividade e modos de
representacdo do outro e do mundo a sua volta. (Ibid, 2014 p.88)

Buscamos nesse trabalho evidenciar por meio de narrativas autobiogréaficas o
que nos dizem dois jovens que experienciaram o adoecimento crénico na infancia
e como foi seu processo de escolarizagcdo. As narrativas autobiogréaficas sdo fonte
e método para a pesquisa (auto)biografica em educacéo, para isso inspirando-nos
nas proposi¢coes de Passeggi (2011; 2015; 2016), Delory-Momberger (2012; 2016) e
Ferrarotti (2014).

Para recolha das fontes autobiogréaficas utilizamos a proposta de entrevista
narrativa de Jovchelovitch e Bauer (2002) que essa técnica de recolha de dados
no campo da pesquisa qualitativa, dessa forma “a entrevista narrativa tem em vista
uma situacdo que encoraje e estimule um entrevistado a contar a historia de algum
acontecimento importante de sua vida e do contexto social’. (JOVCHELOVITCH E
BAUER, 2002 p.93). Para a andlise das narrativas autobiograficas seguimos com as
orientac6es de Jovchelovitch e Bauer (2002) que nos sugere um processo gradativo
de reducao do texto, em duas ou trés parafrases.

Primeiro, passagens inteiras, ou paragrafos, sdo parafraseados em sentencas
sintéticas. Estas sentencas sdo posteriormente parafraseadas em algumas
palavras-chaves. Ambas as reducdes operam com generalizagédo e condensagao
de sentido. Na pratica, o texto é colocado em trés comunas; a primeira contém
a transcricdo, a segunda contém a primeira reducéo, a terceira coluna contem
palavras-chave.(lbid, p. 107)

Realizar esta pesquisa a partir do referencial te6rico e metodoldgico das narrativas
autobiograficas nos faz refletir acerca do rigor cientifico e cuidado ético na producéo
académica. Acreditamos que compreender 0 as experiéncias vividas no processo do
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adoecimento na infancia € um desafio. Passeggi (2011) nos alerta que ao narrar o
sujeito procura dar sentido as experiéncias vividas tendo possibilidade de ressignifica-
las. Delory-Momberger (2012, p. 524) nos afirma que “o objeto da pesquisa biografica
€ explorar os processos de génese e de devir dos individuos no seio do espaco
social, de mostrar como eles dao forma a suas experiéncias, como fazem significar as
situacdes e os acontecimentos de sua existéncia”.

Numa perspectiva descolonizadora e emancipatdria a pesquisa (auto)biografica
em educacado apresenta-se como referencial tedrico que ultrapassa a atuacéo de se
pesquisar com o sujeito, considera-o detentor de conhecimento, de forma a favorecer
que o outro se aproprie de suas narrativas sobre as trajetorias de vida, e reflita sobre
elas, empoderando-se num processo de reflexividade autobiografica, onde o sujeito se
coloca no centro da historia, como personagem e narrador, revivendo narrativamente
a experiéncia vivida. (PASSEGGI, 2016)

Passeggi (2016, p.58) nos alerta que

pela narracao, e na narracao produzida que a crianca, o jovem e o0 adulto concebe-
se e se percebe em (trans)formacdo mediante movimentos retrospectivos,
interativos e prospectivos pelo ato de narrar a prépria experiéncia. Falar de si
mesmo e das experiéncias vividas é fazer de si um outro e em retorno constituir-se
na sua singularidade. (lbid, 2016, p. 58).

O adoecimento crénico na infancia quase sempre ocasiona sentimentos de
perdas e sofrimento, incertezas e situagdes de vulnerabilidade impostas pela doenca
gue acabam por impor ao sujeito adaptagdes a nova condicdo que se impde. Refletir
sobre a experiéncia vivida na infancia doente pode oportunizar ao sujeito compreender
situacdes vividas num outro tempo, o passado. Bruner (1997, p. 96) nos diz que “a
reflexividade humana é entendida como nossa capacidade de nos debru¢carmos sobre
0 passado e alterarmos o presente sob a luz ou, em contrapartida de alterarmos o
passado a luz do presente. Nem o passado nem o presente permanecem fixos diante
da reflexividade”.

Compreender quais as experiéncias vividas pelos participantes sobre seus
processos de escolarizacdo no atendimento educacional hospitalar e domiciliar
podera contribuir na implementacao de politicas publicas e viabilizar a continuidade da
escolarizagdo das criangas que hoje vivem esse contexto, minimizando assim possiveis
fragilidades que ocorrem nessa modalidade de acompanhamento educacional.

Pararealizacédo do atendimento educacional hospitalar e domiciliar & indispensavel
a aproximacao de Educacao e Saude. Rocha (2014, p.236) no alerta para o dialogo
da enfermagem, psicologia, medicina e pedagogia, na perspectiva de uma atencao
integral a criangca e ao adolescente, onde as areas de conhecimento se unem em
prol do cuidado da pessoa em situagdo de adoecimento e onde a singularidade &
respeitada. Afinal,
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Ter um corpo doente ou conviver com ele, ndo implica a suspen¢ao dos demais
aspectos da vida — estudos, profissdo, vida familiar, amorosa, etc. — ao contrario
todos esses aspectos surgem como algo a ser preservado, cuidado, acolhido e
vivido em sua plenitude. (ROCHA, 2014 p.236)

Dessaforma, consideramos que o atendimento educacional hospitalar e domiciliar
pode ser propulsor da garantia legal a continuidade da escolarizagdo do estudante em
situacao de adoecimento oportunizando, bem como o promotor do desenvolvimento
integral desse sujeito. Apresentamos a seguir as narrativas de dois jovens sobre suas
experiéncias de adoecimento e seus processos de escolarizacao.

31 ADOECIMENTO CRONICO NA INFANCIA: O QUE DIZEM OS JOVENS SOBRE
A ESCOLARIZACAO

Os jovens que participam desse trabalho viveram a experiéncia de conciliar o
adoecer e estudar na infancia. Enfrentaram as adversidades e incertezas que rodam a
vida da pessoa quando se estd com uma grave enfermidade. Ingrid (29 anos) e Jhons
(21 anos), idade em que participaram da pesquisa, viveram esse desafio, atravessaram
a infancia, a adolescéncia e chegaram a juventude e, hoje, nos apresentam em suas
narrativas as dificuldades de estudar no contexto do adoecimento crénico. Ambos
solicitaram a pesquisadora a utilizacdo de seus proprios nomes.

Jhons e Ingrid trazem em suas narrativas a experiéncia do adoecimento na
infancia, questdes relacionadas ao estar doente e aspectos da vida educativa, as
relagcdes estabelecidas entre o aprender no contexto do adoecimento e na escola.
Apresentamos nesse trabalho apenas um recorte das analises realizadas na pesquisa
ja mencionada.

Ingrid foi diagnosticada com Doenca Falciforme (BRASIL, 2007) aos 8(oito) anos
de idade, em sua narrativa ela fala da doenca, e como foi o dialogo com a escola e das
readequacdes na rotina escolar necessarias para a continuidade da escolarizacéo.
Suas narrativas evidenciam a falta de compreensao do outro: escola, professores e
amigos, além de relatar grandes auséncias da escola devido a muitas internacdes e
crises da doenca.

Trata-se de uma doenca crénica que nao tem cura, muito rara e muito desconhecida
ainda, principalmente na época em que fui diagnosticada, aos 8 anos. Eu e minha
mae decidimos que tinhamos que conversar com os professores e diretores da
escola para explicar a situagcédo. Todos se reuniram para nos ouvir, explicamos
0 que sabiamos da doencga e quais as necessidades especiais tinhamos: ir ao
banheiro com mais frequéncia, ndo poder participar da educacéo fisica, ter que
me ausentar da escola durante as crises dolorosas. Alias, durante todo o periodo
eu tinha necessidades especiais de precisar me ausentar, fazer exames, estar
hospitalizada, passar meses em hospital, e os professores ndo entendiam, néo era

todo mundo que entendia a situacao. (INGRID, 2017)
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Em recente estudo, Reis e Leiro (2018, p.206) apresentou os desafios da
escolarizacdo da pessoa com doenca falciforme, a dificuldade do percurso formativo
devido as recorrentes crises, e o medo da morte devido a patologia. Os autores também
afirmam que a falta de conhecimento dos professores sobre as especificidades da
doenca ocasionam prejuizo na vida escolar do estudante, afirmam que eles acabam
por serem excluidos social e culturalmente. (lbid, 2018 p. 236)

Em sua narrativa, Ingrid reafirma que as recorrentes crises de dores e internacdes
hospitalares ocasionam um sentimento de excluséo ao néo poder frequentar a escola
regularmente, ou n&o realizar as mesmas atividades que os demais colegas. A
participante nos traz em sua narrativa o sentimento de finitude da vida quando nos diz:
“ouvi de varios médicos previsdes de qual idade alcancaria”, os riscos eminentes da
morte estdo presentes para a pessoa que possui uma grave enfermidade. Para Valle
(1997), “a doenca grave confronta o paciente, ndo importa a idade, com o sentido da
vida, com seu lugar na historia familiar, com seus limites do suportavel em seu corpo
com a morte”. (VALLE, 1997 p.186)

A incompreensao da escola, professores e colegas, sobre a doenca falciforme
fez com que Ingrid vivenciasse a experiéncia de exclusdo e preconceito. Ela foi
convidada a mudar de sala com o argumento da professora que n&o sabia como
trata-la. Em sua narrativa Ingrid nos diz: “Comecei ainda muito crianga entender que
existia preconceito”. O adoecimento crbnico esta algumas vezes ligado a questbes de
estigmas, quando se esta fora da normalidade, um atributo negativo que rotula o outro
como diferente ou incapaz. (GOFFMAN, 2001)

As andlises das narrativas de Ingrid nos permite extrair sentimentos e emoc¢des
relacionados a experiéncia na escola como algo a ser enfrentado, quer seja no dialogo
permanente com a instituicdo de ensino e com o0s demais colegas de turma, ou no
esforgco de continuar estudando frente a adversidade do adoecimento, ela nos narra os
riscos e insegurangas quanto a ser reprovada por falta, ter notas baixas e a dificuldade
de acompanhar o conteudo curricular.

Ingrid nos apresenta um discurso de enfrentamento quando nos diz: “Todos
somos capazes, se a vida ndo é facil trate de ficar mais forte”. Afirmacgdes positivas
gue demostram a capacidade de resiliéncia frente as dificuldades para continuar
estudando. Bianchini e Dell’Anglio (2006) afirmam que o sujeito pode apresentar
resiliéncia em diversas situagdes na vida, mais principalmente durante o adoecimento,
como capacidade do sujeito de lidar com a doencga aceitando a condi¢do de doente
cronico e adaptar-se de forma positiva.

O atendimento educacional hospitalar e domiciliar surge na escolarizagédo de
Ingrid quando ela recebe o diagndstico e passa a integrar a Casa de Apoio a Crianga
com Cancer Durval Paiva para receber acompanhamento educacional, instituicao
filantropica, cuja misséo é “Atender a crianca e ao adolescente com cancer e doengas
hematoldgicas cronicas e seus familiares, durante e apds o tratamento, buscando
a cura, contribuindo para o resgate da cidadania, dignidade e a qualidade de vida.”
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(www.casadurvalpaiva.org.br) As narrativas de Ingrid sobre a instituicdo demostram a
importéncia do suporte educativo para a consolidagéo de sua escolarizacao.

Encontramos a compreensdo no processo educativo, passamos a conviver com
outras pessoas também doentes, e conviver com uma professora fora da sala de
aula. Ela participou do processo educacional, ndo sé6 da tarefinha e da prova, mas
também do crescimento pessoal. (INGRID, 2017)

Ver outras pessoas com dificuldades e problemas estudando, me fez compreender
que mesmo fora da escola eu podia aprender. Isso foi de grande importancia, levo
esse ensinamento estdo em mim. (INGRID, 2017)

Constatamos nas narrativas que o atendimento educacional hospitalar e
domiciliar recebido por Ingrid possibilitou além da continuidade da escolarizagéo, a
possiblidade de ver-se no outro, encontrar seus pares, identificar-se com eles e trocar
experiéncias, aprender com elas. Sua narrativa expressa a importancia do processo
educativo para além dos conteudos curriculares formais, valorizando os aprendizados
da experiéncia vivida. Alheit e Dausien (2006, p.190) nos alerta que a formagao nao se
da apenas institucionalmente, no caso de Ingrid estéo relacionadas a experiéncia com
o adoecimento na infancia e o processo de escolarizacao.

As narrativas autobiograficas podem possibilitar processos de aprendizagens
com a escolarizagdo frente a adversidade do adoecimento, Brockmeier e Harré
(2003, p. 531) afirmam que “as narrativas sdo formas inerentes em nosso modo de
alcancar conhecimentos que estruturam a experiéncias do mundo e de nos mesmos”.
O aprendizado ocorrido a partir da experiéncia agrega todo o emaranhado das
experiéncias vividas pelo sujeito, assim ao adoecer se experiéncia aprendizados do
cotidiano. Para a criangca em situagao de adoecimento estudar no contexto hospitalar
faz parte desse aprendizado.

O outro participante desse trabalho Jhons, iniciou o tratamento aos 3(trés)anos
de idade, teve sua primeira experiéncia educativa fora da escola comum, na Casa
Durval Paiva. Foi diagnosticado com um cancer abdominal aos 3(irés) anos de idade e
passou a primeira infancia recebendo atendimento educacional hospitalar e domiciliar
antes de ir para a escola. Em suas narrativas Jhons nao se recorda exatamente do
periodo de tratamento, mas apresenta a doengca como um sentimento de punicéo,
conforme admite: “[...] Ndo uma punicdo por si, mas como se fosse um pequeno
castigo“[...JAdam e Herzlich (2001 p. 32) afirmam que o adoecimento como algo divino,
de Deus, que surge para o homem por causa do pecado € uma percepgao recorrente
na histéria humana, e Jhons, de alguma forma, tras isso em sua narrativa: “[...]Jnao é
decisédo nossa ter a doenca, ela aparece! [...]". Descobrir-se uma pessoa com doenca
cronica € aceitar-se em uma nova categoria, uma “nova ou outra” condi¢do de vida,
gue exige da pessoa doente aprendizagens para (con)viver com a experiéncia da
doenca e enfrentar os desafios postos.

Jhons ao narrar sobre as vivéncias durante o periodo de tratamento e a
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escolarizagdo, nos apresenta por meio de narrativa como foi a insercéo escolar:
“Depois do tratamento tem que ir para a escola, sem cabelo, muitas vezes de mascara,
todos os olhares para vocé. [...] Depois de um tempo, as coisas foram explicadas na
escola, fui ficando conhecido na escola, fiquei melhor”. Suas narrativas demonstram
sentimentos de inseguranca e receio ao iniciar a escola apés o término do tratamento,
ir para a escola passa a ser algo imposto. A adaptacao escolar geralmente € um
momento de transicdo para todas as criangas. Para a crianga em tratamento de saude
essa adaptacdo esta associada a questdes relacionadas a perspectiva da insercao
escolar e ao estabelecimento da rotina infantil, no entanto questdes relacionadas a
autoimagem, a cuidados especiais, 0 uso de mascara e estar sem cabelos permeiam
essa adaptacao. Para Jhons, ser diferente dos demais colegas trouxe num primeiro
momento uma sensacao de desconforto que posteriormente foi superada, com o
tempo e esclarecimentos a escola.

Jhons antes de ir para escola comum ficou recebendo atendimento educacional
na Casa Durval Paiva, para ele, 1a € um espaco de sociabilidade, um territério comum,
um espaco familiar, onde outras criancas com diagnosticos, tratamentos, medos e
insegurancas vivem situacao similar. (MOREIRA, MACEDO, 2009 p. 648). Ir para
escola é algo novo, e pode ocasionar sentimentos de conflito entre e o medo do
desconhecido e a alegria em terminar o tratamento médico. Dessa forma, a narrativa
possibilita a Jhons a compreensao e ressignificacéo das experiéncias vividas e refletir
com elas. (DELORY-MOBERGER, 2016)

Dentre as narrativas de Jhons ele nos apresenta como experiéncia relevante
ter sido alfabetizado através do atendimento educacional, antes de chegar a escola
comum. “Tive um processo de alfabetizacdo muito cuidadoso, respeitando 0 meu
espaco, minha condicdo”, Jhons apresenta essa narrativa carregada de significados,
onde o outro considerou sua singularidade a respeito da situacdo vivida, trouxe ainda
o sentido de cuidado, que esta associado a acolhimento. Estar em situacéo de grave
enfermidade ndo é impedimento para se continuar estudando, o necesséario € que
se oferecam as condi¢cdes necessarias para a crianga, contemplando-a em todas as
dimensodes social, emocional e cognitiva.

Corroboramos com Rocha (2014, p.132) quando nos diz que as aprendizagens
no contexto do adoecimento devem ter a contribuicdo do suporte ludico, possuindo
flexibilidade nas acgbes pedagogicas, podendo contribuir para a compressdo do
adoecimento e diminuindo as sensacdes de vulnerabilidade para que se possa
promover a autonomia do estudante.

A experiéncia com o adoecimento cronico e a possibilidade da continuidade na
escolarizacao impde aprendizados distintos para os participantes dessa pesquisa,
Larrosa (2002, p. 21) ao falar sobre a experiéncia afirma que “[...] € 0 que nos passa, 0
que nos acontece, 0 que nos toca. N&o o que se passa, ndo o0 que acontece, ou 0 que
toca”. Dessa forma consideramos que Ingrid e Jhons exprimem em suas narrativas o
quéo relevante foi a experiéncia do acompanhamento educacional durante o periodo
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em que estavam impossibilitados de frequentar a escola comum. Percebemos que
o atendimento educacional no contexto hospitalar possibilitou a continuidade da
escolarizagdo, a manutencdo do vinculo escolar e a capacidade de sentirem-se
capazes de estudar mesmo diante das adversidades do adoecimento.

41 EM CONCLUSAO

As reflexdes advindas desse estudo ndo se esgotam, reconhecemos que ha
um longo caminho a se percorrer acerca do atendimento educacional hospitalar e
domiciliar para a continuidade na escolarizagcao de criancas (con)viveram com 0
adoecimento crénico. Tomamos como base as experiéncias vividas por Ingrid e Jhons
como promotora de aprendizagens autobiograficas obtidas durante o adoecimento.
Ao narrarem suas histérias eles refletem sobre sua condicdo de sujeito, capaz de
realizar exercicios autopoiéticos, construindo uma figura de si, no momento em se
reconhecem como autor da sua prépria historia. (PASSEGGI, 2011)

Consideramos um desafio conciliar as potencialidades de vida e as limitagcdes
impostas pelo adoecimento crénico, Jhons e Ingrid atravessaram a infancia até
a juventude desenvolvendo aprendizagens a partir das experiéncias vividas com o
adoecimento. Mostram-se resilientes e mantiveram firmes no proposito de continuar
estudando.

As narrativas autobiograficas sinalizam que é possivel conciliar o tratamento
de saude e a escolarizagdo, o atendimento educacional hospitalar e domiciliar
configura-se como um servigo promotor de resiliéncia e de ressignificacao do adoecer,
a escola comum como um lugar de superacao, conquistas e possibilidades. Dessa
forma, reconhecemos que ainda ha muito a aprender com a pessoa em situacao de
adoecimento e a experiéncia por ela vivida.
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