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IMAGEM DA CAPA

Nota Explicativa

Pial, professora, mulher de bigode!

Antes mesmo de a menina terminar a frase, Paulo?, residente de
Psicologia, ja estava ao lado. Tédo empolgado! Foi bonito de se ver! Ele,
juntamente com uma das professoras da classe hospitalar, assumiu o
comando da conversa, explicando a todos sobre a forca e a importancia
da representacdo daquela mulher para outras mulheres e para todos que
enfrentam uma vida de adoecimento (DIARIO DE CAMPO DA
PESQUISADORA, 2019).

As maos que se encontram na construcdo do cartaz coletivo da Frida Khalo

durante a aula sobre o pais do México, sdo as mesmas que nos ajudam a construir uma

1 Expressdo usada no Nordeste Brasileiro. E 0 mesmo que espiar, olhar.
2 Em respeito as orientaces éticas da pesquisa com o humano, todos os nomes citados na tese sero
pseudénimos, incluindo os dos participantes da pesquisa.



classe hospitalar cada vez mais integradora, comprometida com a garantia do direito a
educacéo de criangas e adolescentes em situacdo de internacdo hospitalar para tratamento

de saude, mediante uma visdo integral desses sujeitos.

A referida aula contou com a participacdo de residentes de Psicologia, e foi uma
acdo do projeto “O eu, o outro, o nés: questdes de identidade”, com a proposta de integrar
a equipe multidisciplinar da Pediatria as atividades escolares que realizamos na classe
hospitalar, e aproximar os conteudos a realidade das criancas e adolescentes que
acompanhamos, auxiliando-as na ressignificacdo e no enfrentamento do momento que
estdo vivenciando. Buscavamos construir possibilidades de estarmos todos juntos (equipe
multidisciplinar, estudantes e familias), dai que a atividade também foi aberta a

participacdo das maes®.
Maos que se encontram, que se entrecruzam, que se unem em um proposito...

Mées, criancas, adolescentes, psicologos e professoras ddo cores e vida a imagem
em preto e branco da irreverente pintora mexicana Magdalena Carmen Frida Khalo y
Calderon que, aos 06 (seis) anos de idade, foi acometida de poliomielite?,
experimentando, ainda em tenra idade, a dor e o sofrimento, ficando com sequelas
permanentes em uma de suas pernas. Aos 18 (dezoito) anos, Frida sofreu um grave
acidente: o bonde em que estava, chocou-se com um caminhdo. Na colisdo, uma barra de
ferro feriu seu corpo, atingindo sua pelve e barriga. Ela precisou ficar acamada por um
extenso periodo, e, ao longo da vida, foi submetida a varias cirurgias na tentativa de

superar 0s danos causados pelo acidente.

Se puderes olhar, vé. Se puderes ver, repara
(SARAMAGO, 1995).

Méos, pinceis, cores, dores, pele, papel, Frida, esperanca, escola, hospital...

Tudo é coisa s0, capturada em uma imagem que representa tantas coisas, que se

emoldura em empatia, em respeito, em comunh&o...

3 Na ocasido, todos os adultos responsaveis pelas criancas e adolescentes que participaram da atividade
eram mulheres mées.

4 Doenga infectocontagiosa aguda, causada por um virus que vive no intestino, denominado Poliovirus, que
pode levar a paralisia parcial ou total.



VEs?
Reparas?

E a menina que outrora se espantava com o buco rabiscado na figura da Frida,
agora se mistura a imagem e se torna parte dela. Mas, ela ndo esta sO, outros a
acompanham. Se ndo essa, que outra imagem representaria tdo bem esta tese?

Desconhecemos!
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RESUMO

RODRIGUES, Senadaht Barbosa Baracho. Acompanhamento educacional no hospital e
na escola regular: o que dizem criangas, mées e professoras. Tese (Doutorado em
Educacao). Programa de Pos-graduacdo em Educacdo — PPGEd, Universidade Federal do
Rio Grande do Norte, Natal/RN, 2022,

Esta tese tem como objetivo geral investigar, com base em narrativas da experiéncia
vivida, os sentidos que criancas em tratamento de doencas crbnicas, suas mées e
professoras atribuem ao acompanhamento educacional em classe hospitalar e na escola
regular. Tomamos como objeto de estudo os sentidos que criancas em tratamento de
doencas cronicas, maes e professoras atribuem a classe hospitalar e a escola regular.
Adotamos, em nossa pesquisa de doutoramento, os principios epistemoldgicos da
pesquisa (auto)biografica em educacdo. Situamo-nos também nos estudos da infancia, e
em pesquisas sobre a escolarizacdo em contexto hospitalar, em especial, aquelas
produzidas pelo Grupo Interdisciplinar de Pesquisa Formacdo, Auto.Biografia,
Representacdes e Subjetividades (GRIFARS/UFRN/CNPQ). Participaram da pesquisa 04
(quatro) criangas em tratamento de doencas cronicas, entre 05 (cinco) e 11 (onze) anos de
idade, que realizaram ou realizam acompanhamento pedag6gico nas classes hospitalares
em que atuou ou atua a pesquisadora como docente; 04 (quatro) mées; 02 (duas)
professoras que acompanharam ou acompanham criancas em classe hospitalar, entre os
anos de 2014 e 2022. O corpus da pesquisa estd formado pela transcri¢cdo de narrativas
de 04 (quatro) criangas enfermas, produzidas numa situagdo de “faz de conta”, em rodas
de conversa com a pesquisadora e um boneco alienigena, chamado Alien, que vem de
um planeta que ndo tem escolas e hospitais; de 04 (quatro) mdes, produzidas durante
entrevista narrativa; de 02 (duas) professoras de criancas com doencgas cronicas, a
pesquisadora e a professora Alien, que esta iniciando como professora de classe hospitalar
e gostaria de saber como é a escola dentro do hospital. Ainda fazem parte das fontes:
desenhos das criancas, das maes e professoras; anotacGes no diario de campo da
pesquisadora. As analises revelam que o acompanhamento educacional em classe
hospitalar oportuniza a crianca enferma a possibilidade de continuar ativa em seu
processo de desenvolvimento através da efetivacdo da garantia do direito a educacdo, e
colocam a escola regular como representacdo da cura, como lugar de liberdade e
felicidade. As narrativas das criangas, de suas maes e professoras corroboraram para o
reconhecimento da classe hospitalar como uma aliada no “processo de cura”, uma vez
que possibilita a manutencdo de uma atividade importante para o desenvolvimento
infantil, a aprendizagem dos contetdos escolares ao possibilitar 0 acesso e/ou a
continuidade da escolarizacdo durante o tratamento de salde. Tais achados permitem
propor como tese de que a crianga com doenca cronica, ao contar suas experiéncias no
acompanhamento educacional em classe hospitalar e na escola regular, produz
conhecimentos singulares sobre essas vivéncias e mais elaborados sobre ela mesma e
sobre a realidade em que esta inserida. A escuta da crianga, ampliada as suas maes,
mulheres que se dedicam integralmente aos cuidados de seu.a.s filho.as enfermo.as, e as
professoras que as acompanham cotidianamente na classe hospitalar, possibilita
compreender a trajetoria da crianca enferma em diferentes lugares e momentos e
oferecem pistas sobre a efetividade da garantia do direito a educacao dentro e fora dos
muros do hospital.

Palavras-chave: Narrativas da experiéncia. Pesquisa (auto)biografica. Criangas em
tratamento de doencas cronicas. Acompanhamento em Classe hospitalar. Escola Regular.



22

ABSTRACT

RODRIGUES, Senadaht Barbosa Baracho. Educational monitoring in the hospital and
in the regular school: what children, mothers and teachers say. Thesis (Doctorate in
Education). Postgraduate Program in Education — PPGEd, Federal University of Rio
Grande do Norte, Natal/RN, 2022.

The general objective of this thesis is to investigate, based on narratives of lived
experience, the meanings that children undergoing treatment for chronic diseases, their
mothers and teachers attribute to educational monitoring in hospital classes and in regular
schools. We take as an object of study the meanings that children undergoing treatment
for chronic diseases, mothers and teachers attribute to the hospital class. In our doctoral
research, we adopted the epistemological principles of (auto)biographical research in
education. We also place ourselves in childhood studies, and in research on schooling in
a hospital context, especially those produced by the Interdisciplinary Research Group
Formation, Auto.Biography, Representations and Subjectivities
(GRIFARS/UFRN/CNPq). 04 (four) children under treatment of chronic diseases
participated in the research, between 05 (five) and 11 (eleven) years of age, who carried
out or carry out pedagogical follow-up in the hospital classes in which the researcher
worked or works as a teacher; 04 (four) mothers; 02 (two) teachers who accompanied or
accompany children in a hospital class, between the years 2014 and 2022. The research
corpus is formed by the transcription of narratives of 04 (four) sick children, produced in
a situation of "make-believe”, in conversation circles with the researcher and an alien
doll, called Alien, who comes from a planet that does not have schools and hospitals; of
04 (four) mothers, produced during a narrative interview; of 02 (two) teachers of children
with chronic diseases, the researcher and the teacher Alien, who is starting as a hospital
class teacher and would like to know what the school is like inside the hospital. Still part
of the sources: drawings of children, mothers and teachers; notes in the researcher's field
diary. The analyzes reveal that the educational follow-up in a hospital class gives the sick
child the possibility to remain active in their development process through the realization
of the guarantee of the right to education, and place the regular school as a representation
of healing, as a place of freedom and happiness. The narratives of the children, their
mothers and teachers corroborated the recognition of the hospital class as an ally in the
"cure process”, since it enables the maintenance of an important activity for child
development, the learning of school contents by enabling the access and/or continuity of
schooling during health care. These findings allow us to propose as a thesis that the child
with chronic disease, when telling their experiences in the educational follow-up in the
hospital classroom and in the regular school, produces unique knowledge about these
experiences and more elaborated about themselves and about the reality in which they are
inserted. Listening to the child, extended to their mothers, women who are fully dedicated
to the care of their sick children, and to the teachers who accompany them daily in the
hospital classroom, makes it possible to understand the trajectory of the sick child in
different places and moments and offer clues about the effectiveness of guaranteeing the
right to education inside and outside the hospital walls.
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ABSTRACTO

RODRIGUES, Senadaht Barbosa Baracho. Seguimiento educativo en el hospital y en la
escuela regular: lo que dicen nifios, madres y docentes. Tesis (Doctorado en Educacion).
Programa de Posgrado en Educacion — PPGEd, Universidad Federal de Rio Grande do
Norte, Natal/RN, 2022,

El objetivo general de esta tesis es investigar, a partir de relatos de experiencias vividas,
los significados que los nifios en tratamiento por enfermedades crénicas, sus madres y
docentes atribuyen al acompafiamiento educativo en las clases hospitalarias y en las
escuelas regulares. Tomamos como objeto de estudio los significados que nifios en
tratamiento por enfermedades cronicas, madres y docentes atribuyen a la clase
hospitalaria. En nuestra investigacion doctoral, adoptamos los principios epistemologicos
de la investigacion (auto)biografica en educacion. Nos ubicamos también en los estudios
sobre la infancia y en las investigaciones sobre la escolarizacion en contexto hospitalario,
especialmente las producidas por el Grupo de Investigacion Interdisciplinario Formacion,
Autobiografia, Representaciones y Subjetividades (GRIFARS/UFRN/CNPQ).
Participaron de la investigacion 04 (cuatro) nifios en tratamiento de enfermedades
cronicas, entre 05 (cinco) y 11 (once) afios de edad, que realizaron o realizan
acompariamiento pedagdgico en las aulas hospitalarias en las que trabajaba o trabaja el
investigador como maestro; 04 (cuatro) madres; 02 (dos) docentes que acompariaron o
acomparian a nifios en una clase hospitalaria, entre los afios 2014 y 2022. El corpus de
investigacion esta formado por la transcripcion de relatos de 04 (cuatro) nifios enfermos,
producidos en situacion de "simulacro" , en circulos de conversacion con el investigador
y un mufieco alienigena, llamado Alien, que proviene de un planeta que no tiene escuelas
ni hospitales; de 04 (cuatro) madres, producido durante una entrevista narrativa; de 02
(dos) docentes de nifios con enfermedades cronicas, la investigadora y la docente Alien,
que se inicia como docente de aula hospitalaria y quisiera saber como es la escuela dentro
del hospital. Todavia parte de las fuentes: dibujos de nifios, madres y docentes; notas en
el diario de campo del investigador. Los andlisis revelan que el acompafiamiento
educativo en una clase hospitalaria le da al nifio enfermo la posibilidad de permanecer
activo en su proceso de desarrollo a través de la realizacion de la garantia del derecho a
la educacidn, y coloca a la escuela regular como representacion de la sanacion, como un
lugar de libertad y felicidad. Los relatos de los nifios, sus madres y docentes corroboraron
el reconocimiento de la clase hospitalaria como aliada en el "proceso de curacién”, ya que
viabiliza el mantenimiento de una actividad importante para el desarrollo infantil, el
aprendizaje de los contenidos escolares al posibilitar el acceso y /o continuidad de la
escolaridad durante la atencién a la salud. Estos hallazgos nos permiten proponer como
tesis que el nifio con enfermedad crénica, al contar sus experiencias en el seguimiento
educativo en el aula hospitalaria y en la escuela regular, produce conocimientos Unicos
sobre estas experiencias y mas elaborados sobre si mismo y sobre el realidad en la que se
insertan. La escucha del nifio, extendida a sus madres, mujeres que se dedican de lleno al
cuidado de sus hijos enfermos, y a las docentes que las acompafian diariamente en el aula
hospitalaria, permite comprender la trayectoria del nifio enfermo en diferentes lugares y
momentos y ofrecen pistas sobre la efectividad de garantizar el derecho a la educacion
dentro y fuera de los muros hospitalarios.
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INTRODUCAO

Figura 1: A menina e a professora. Desenho de Laura (10 anos).

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.

Depois de longos meses de internacdo em decorréncia de um
transplante renal, Laura se prepara para voltar para casa. Mas enquanto
espera a liberagdo médica, pede aos pais para ficar na classe hospitalar.
Ela esta ansiosa, cheia de sonhos e medos...

Professora Senadaht, a senhora sabe que ndo vou poder comer
churrasco? Nunca mais vou poder comer churrasco! Eu amo
churrasco!

Serd que vou conseguir estudar em casa? Parece que ndo é muito facil
ter uma professora na casa da gente.

Eu estou t&o feliz porque vou dormir na minha caminha hoje.
(LAURA, 10 anos, 2019).

Conversamos muito e sobre muitas coisas. Sempre foi assim, desde
nosso primeiro encontro na Unidade de Tratamento Intensivo (UTI).
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O pai que espiava da porta, pareceu feliz ao ver a filha sorrindo. Ela que
ndo conseguira se quer dormir a noite de tanta ansiedade.

Quero fazer uma surpresa. A senhora s6 vai poder olhar quando ficar
pronta, certo!?(LAURA, 10 anos, 2019).

Canetas coloridas, lapis e papel...

Que lindo!

Um dos presentes mais lindos que ja ganhei na vida!
Quero saber o que é tudo!
(PROFESSORA/PESQUISADORA, 2019).

Um sorriso capaz de conter o0 mundo inteiro se forma no rosto de Laura.

Esta sou eu (de rosa) e a senhora (de azul). Nés estamos passeando no
jardim (LAURA, 10 anos, 2019).

Ha cumplicidade, amor e respeito expressados no desenho: nés que
sempre saimos de maos dadas pelo corredor da Pediatria quando iamos
do isolamento para as aulas individuais na sala da classe hospitalar,
agora caminhavamos juntas por um belo jardim ensolarado.

Coracdes sorridentes e de cores diferentes também compdem a gravura.

E o que significam esses coracgdes?
(PROFESSORA/PESQUISADORA, 2019).

Felicidade!
(LAURA, 10 anos, 2019).

" A expressdo professora/pesquisadora serd utilizada nos registros e didlogos que remeterem as experiéncias
da pesquisadora enquanto professora de classe hospitalar.
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No esforco para compreendermos melhor os motivos que conduziram a
continuidade da pesquisa de Mestrado no Doutorado em Educagdo, numa jornada que
parece permeada de incertezas, deve-se a vivéncia cotidiana com criangas gravemente
enfermas, seus dilemas e prazeres na escola do hospital e na escola da vida. Percebemos
0 quanto ainda ha para se conquistar e conhecer a respeito da efetividade do direito da
crianca hospitalizada a educacéo. Esses ndo saberes, resultantes do processo continuo de
reflexGes acerca do préprio fazer, movem a novas buscas, a novas travessias, inquietam
e levam a indagar: o que dizem criancas em tratamento de doencas cronicas sobre suas
experiéncias na classe hospitalar — é importante para se pensar a instituicdo escolar
dentro dos muros do hospital, enquanto espago de efetivacdo da garantia do direito a
educac&o da crianca enferma? E relevante para a pesquisa educacional e para se pensar
Politicas Publicas em Educacdo e Saude mais integradas, respaldadas em uma visao

holistica da crianca em tratamento de saude?

Para a abertura de todos os capitulos que comp&em este trabalho de doutoramento,
trazemos memodrias fotograficas, desenhos e dialogos tecidos com criancas e adolescentes
que partilham/partilharam conosco o chdo da classe hospitalar. Vozes que dao sentido e
corpo a esta tese. Dialogos que, incontestavelmente, contribuiram para o ser professora
em classe hospitalar. Vozes que atraem a pesquisa, ao desvendar seus mistérios, ao querer

conhecer mais... Criancas gravemente enfermas, seres em travessia:
Da saude para a doenca.
Da doenca para a saude.
Da escola para o hospital.
Do hospital para a escola...

Ciclos ndo lineares, as vezes interminaveis quando falamos de doencas crénicas.
Patologia definida por Vieira e Garcia (2002, p. 553), como “aquela que tém um curso
longo, podendo ser incuravel, deixando sequelas e impondo limitacdes as funcdes do
individuo requerendo adaptacdo”. De acordo com a proposta apresentada pela Comisséo
de Doengas Cronicas de Cambridge em 1957, se incluem na definicdo de doencas
crbnicas todos os desvios do normal que apresentam uma ou mais das seguintes
caracteristicas: permanéncia, presenca de incapacidade residual, mudanca patoldgica ndo

reversivel no sistema corporal, necessidade de treinamento especial do paciente para a
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reabilitacdo e previsdo de um longo periodo de supervisdo, observacdo e cuidados.
Segundo a Portaria n® 483, de 1° de abril de 2014, que redefine a Rede de Atencao a Saude
das Pessoas com Doencas Cronicas no ambito do Sistema Unico de Sadde (SUS) e
estabelece diretrizes para a organizacdo das suas linhas de cuidado, sdo consideradas
doencas crénicas as “que apresentam inicio gradual, com duragéo longa ou incerta, que,
em geral, apresentam multiplas causas e cujo tratamento envolva mudancgas de estilo de
vida, em um processo de cuidado continuo que, usualmente, ndo leva a cura” (BRASIL,
2014). Essas definigdes vao ao encontro da significacdo dada pela Organizacdo Mundial
da Saude (OMS), que afirma que sdo patologias cronicas as doencas de lento

desenvolvimento e longa duragdo, podendo acompanhar a pessoa durante toda a vida.

Em seus estudos sobre a crianca e o0 adolescente com doenca cronica, Viera e Lima
(2002) afirmam haver 03 (trés) fases na historia da doenca cronica: a fase de crise, que se
caracteriza pelo periodo sintomético até o inicio do tratamento, na qual, segundo as
autoras, ocorre uma desestruturacdo na vida da crianca, do adolescente e da familia; a
fase cronica, marcada pela constancia, progressdo e remissdo do quadro de sinais e
sintomas, quando a crianca, o adolescente e a familia procuram dar autonomia e
reestruturagdo as suas vidas; a fase terminal, que abrange desde o0 momento em que a

iminéncia da morte parece inevitavel, até a morte propriamente dita.

Delory-Momberger (2016, p. 26), em reflexdes sobre os impactos da doenca no
corpo, afirma que “[...] antes de qualquer outra coisa, ela o impede, o incomoda, o faz
sofrer, o deforma, o diminui, o enfraquece”. Permeada por estigmas e medos profundos,
a enfermidade croénica, além de uma ameaca a vida, pode simbolizar também o
desconhecido, o perigoso, a dor e o sofrimento. Concordamos com Malta (2007), quando
afirma que quando a pessoa que adoece é uma crianca, todas essas reacfes podem ser
ainda mais intensas. Ao ponderarem sobre a crianca gravemente enferma, Passeggi,
Rodrigues e Furlanetto (2019, p. 127), afirmam que “quando esse diagnostico ¢ ainda em
tenra infancia, o tempo e a vida ganham conotagdes diferentes. A ameaga a existéncia

torna-se palpavel, e a crianga passa a conviver com o medo e a incerteza do futuro”.

Assim, podemos afirmar que a doenca cronica impde modificacbes a vida da
crianga, exigindo readaptacdes e estratégias de enfrentamento. Esse processo, como
argumentam Vieira e Lima (2002, p. 553), “depende da complexidade e gravidade da
doenca, da fase em que eles se encontram e das estruturas disponiveis para satisfazer suas

necessidades e readquirir o equilibrio”. Entretanto, diante dos inUmeros avancos
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terapéuticos e cientificos — pesquisas, inovacdes no diagndstico precoce,
desenvolvimento tecnoldgico, vacinas, reativos e biofarmacos — podemos pensar a vida
com doengas cronicas de maneira mais positiva e esperangosa, pois esses avanc¢os podem
representar e possibilitar a alternancia entre FASES assintomaticas e agudas. Essa
evolucdo animadora traz consequéncias positivas a organizacdo médica da doenca e,

também, & experiéncia cotidiana do doente.

Nessa perspectiva, a escola dentro do hospital, como proposta de
acompanhamento educacional da crianca enferma, com vistas a garantia do direito a
educacdo durante tratamento de salde e impossibilidade de frequentar a escola regular,
pode representar, essencialmente, o desejo pela manuten¢do da continuidade da vida antes
do adoecimento, e possibilidade de construcéo e ressignificacdo de outras formas de

viver.

Dai que, sdo memdrias do conviver com doencas crdnicas que trouxemos para a
abertura de nosso trabalho. Memdrias de Laura (10 anos), dos didlogos tecidos com a
professora, dos seus “dilemas e delicias” no hospital, na escola e na vida. Coisas do
cotidiano. InquietacGes de quem foi obrigada a romper com suas atividades cotidianas, e
vivenciar um processo de “mortificagao do eu”, no qual seus habitos, autonomia e sua
prépria identidade foram confiscadas pela instituicdo hospitalar (GOFFMAN, 2001) e

pela prépria situacdo de adoecimento:

“[...] A senhora sabe que ndao vou poder comer churrasco? Nunca mais vou poder
comer churrasco! Eu amo churrasco! (LAURA, 10 anos) ”. A comida preferida da espaco
a comida do hospital, comumente sindnimos de falta de sabor, apresentacdo e textura
pouco atrativas. J& ndo é facultado a crianca o direito de escolha do que vai comer, mesmo

guando esta de alta médica, mas ainda se encontra em tratamento de salde.

“Sera que vou conseguir estudar em casa? Parece que ndo é muito facil ter uma
professora na casa da gente (LAURA, 10 anos)”. A impossibilidade de frequentar a
escola mesmo com liberagdo médica para retornar para casa, coloca a crianga diante da
incerteza da continuidade do acompanhamento realizado na classe hospitalar durante o
periodo em que estive internada. Esse acompanhamento, a ser realizado na residéncia do
educando enfermo, “cuja condicgéo clinica ou exigéncia de atencdo integral a saude, [...]
interfiram na permanéncia escolar [...], impedindo temporariamente a frequéncia escolar”

(BRASIL, 2002), mesmo que amparado legalmente, ainda é pouco ofertado no estado do
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Rio Grande do Norte, necessitando, na maioria das vezes, de intervencdo do Ministério

Publico (MP) para sua efetivacao.

“Eu estou tao feliz porque vou dormir na minha caminha hoje (LAURA, 10 anos)”.
O sentimento de alegria ao retornar ao lar, de rever seus objetos pessoais, de retomar a
vida cotidiana, nos faz lembrar que a crianc¢a, durante o periodo de internacéo, tem suas
roupas substituidas pelas vestimentas padronizadas do hospital; seus brinquedos, muitas
vezes sdo proibidos por possibilitarem a entrada de germes e bactérias; seu quarto, sua

cama e len¢es infantis, sdo trocados pelas macas palidas e frias dos leitos hospitalares.

As mdos dadas da menina e da professora no desenho, que juntas caminham por
um jardim florido e ensolarado, parece um convite para com ela estarmos e continuarmos
a acompanhando. Essa imagem ajuda na construcdo de uma definicdo daquilo que
acreditamos se aproximar do que defendemos como “acompanhamento”, definigdo que
encontra abrigo na origem grega da palavra “paidagogo” — paidds (crianca) e agogeé
(condugdo). Por sua vez, a figura do pedagogo® procede do latim “paedagdgus”, em
relagdo ao grego “paidagogods”. Neste sentido, destacamos, segundo Veschi (2019), que
0s primeiros pedagogos, os paidagogos, eram escravos de familias ricas e entre suas

tarefas cotidianas tinham de dar as maos e acompanhar as criancas até a escola.

Gostariamos também de chamar atencéo para os coracGes coloridos que enfeitam
e embelezam a gravura de Laura (10 anos). Nas mesmas cores das roupas da menina e da
professora —azul, que simboliza lealdade, confianca e tranquilidade, e o rosa, que exprime
beleza (MUNDO EDUCACAO, 2020) —, para Laura, esses coracdes expressam, 0 que
temos constatado em pesquisas financiadas pelo CNPq desde o ano de 2012° sobre o que
tem nos contado criangas em tratamento de doencas cronicas sobre a classe hospitalar e
0 que ela representa, “felicidade” (LAURA, 10 anos).

Cenérios semelhantes, sujeitos diferentes, vozes unissonas e que ecoam outras
vozes — criangas e adolescentes enfermos conclamam a garantia do direito a educacéo,

mostrando-se ativas em seu processo de desenvolvimento e aprendizagem. Afinal, como

8 Profissional formado em Pedagogia, ciéncia que tem como objeto de estudo a educagéo.

% (2012- 2015) “Narrativas infantis: o que contam as criangas sobre as escolas da infancia” (MCTI-CNPq|
MEC-CAPES/Edital Ciéncias Humanas, Ciéncias Sociais e Sociais Aplicadas -07/2011, processo nho.
401519/2011-2); (2014-2019) “Narrativas da infincia: o que contam as criangas sobre a escola e 0s
professores sobre a infancia” (MCTI-CNPg/Edital Universal -14/2014, processo no. 462119/2014-9);
(2019-2023) Passeggi, M. “Narrativa, educagdo e satide: criangas, familia e professores entre o hospital e a
escola” (MCTIC/CNPg, Chamada n° 28/2018, processo n. 443695/2018-0).
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bem explicitam Rodrigues e Simdes (2018, p. 193) em seus estudos sobre a classe
hospitalar, “o direito a educagdo nao se encerra para a crianga hospitalizada”, e ndo pode
ser papel exclusivo da escola no hospital. Ele precisa sim, como direito fundamental
inerente a dignidade da pessoa humana (BRASIL, 1988), ser problematizado e partilhado

entre as diferentes esferas e instituicdes em que transitam a crianga enferma.
“Virei-me sobre a minha propria experiéncia, e contemplei-a”.

Peco emprestadas as palavras de Cecilia Meireles!® que tdo bem expressam a
“curiosidade epistemologica” defendida por Freire (2018), presente no posicionamento
que assumimos frente a nossa prépria pratica cotidiana enquanto docentes dentro de
hospitais. Freire afirma (2018, p. 39), que “é pensando criticamente a pratica de hoje ou
de ontem que se pode melhorar a préxima pratica”. Como professora de classe hospitalar,
primeiro em um hospital oncopediatrico, atualmente em um hospital geral que atende um
grande numero de criancas e adolescentes com doencas cronicas das mais diversas
patologias, convivemos diariamente com situacdes criticas de adoecimento e com a luta
incessante de criancas, maes e professorasi! pela efetivagdo da garantia do direito &
educacdo durante o tratamento de salde, dentro e fora dos muros do hospital. Essas
vivéncias provocam a pensar a classe hospitalar inclusiva enquanto espaco de
acolhimento a crianca enferma, inclusiva, que tem como principio o respeito a

subjetividade, a singularidade e a heterogeneidade da condi¢do humana.

Em nossa dissertacio de mestrado'?, propusemos pesquisar sobre o que tinham a
dizer as criancas em tratamento oncoldgico a respeito de suas vivéncias nos processos de
acolhimento escolar, seja sobre ingresso a escola, para aquelas que iniciaram sua
escolarizacdo na classe hospitalar, seja sobre o retorno a escola, para aquelas que
romperam com o processo de escolarizacdo com a descoberta da doenca. A época, este
era o solo em que se firmavam nossos pés — o acompanhamento pedagogico de criangas
e adolescentes em tratamento oncologico, impossibilitados de frequentar a escola por um

longo periodo de tempo e que a ela estavam retornando. Nos rendemos a ele. Langamos

10 Cecilia Meireles (1901-1964) foi uma poetisa, professora, jornalista e pintora brasileira. Possui mais de
50 obras publicadas. Disponivel em: https://www.ebiografia.com/cecilia_meireles/. Acesso em: 02 de
outubro de 2019.

11 Temos hoje, na docéncia das classes hospitalares e domiciliares do Rio Grande do Norte, um universo
formado em quase sua totalidade, por mulheres. Para evitarmos o excesso de repeticGes — professor e
professoras —, ou abreviagdes — professores (as) —, optamos pelo feminino.

12 pesquisa de Mestrado em Educagdo “Entre a escola e o hospital: o que nos contam criangas com doengas
cronicas” concluida em 2018.
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sementes frutiferas na terra que, mesmo apoés a defesa da dissertacdo — “Entre a classe
hospitalar ¢ a escola regular: o que nos contam criangas com doengas cronicas”, CUjOS
resultados possibilitaram diversas — Passeggi, Nascimento e Rodrigues (2018); Oliveira,
Rodrigues e Passeggi (2018); Rodrigues e Passeggi (2018); Passeggi, Rocha e Rodrigues
(2018); Passeggi, Rodrigues e Furlanetto (2019).

Professoras/pesquisadoras da educacdo em contexto hospitalar, temos nos
debrucado sobre narrativas de criangcas com doencas crénicas acerca das instituicoes que
as acolhem na infancia, defendendo sua palavra como fonte e interesse de pesquisa. A
continuidade e o aprofundamento de nossos estudos no doutorado nos conduzem ao
“acompanhamento educacional da crianga com doenca cronica em classe hospitalar e na
escola regular”, defendendo o entrelagamento entre Educagido e Satide como importante
para o desenvolvimento da crianca enferma. Essas inquietagdes encontram amparo no
Art. 227 da Constituicdo Federal de 1988, e no Art. 4° do Estatuto da Crianca e do
Adolescente — ECA. Ambos determinam que se deve assegurar a crianga, com absoluta

prioridade, entre outros direitos, o direito a vida, a saude, a educacao.

Este trabalho esta alicercado nos principios epistemolédgicos da pesquisa
(auto)biografica em educacdo, cujo principal objetivo, conforme afirma Delory-
Momberger (2012, p. 524), ¢ “explorar os processos de génese e de devir dos individuos
no seio do espaco social e mostrar como ddo forma a suas experiéncias, como fazem
significar as situacdes € os acontecimentos de sua existéncia”. Ele integra o projeto de
pesquisa “Narrativa, educacao e saude: criangas, familia e professores entre o hospital e
aescola” (MCTI/CNPq N°28/2018-Processo N.443695/2018-0)”, financiado pelo CNPq,
coordenado por Maria da Conceicao Passeggi, reunindo pesquisas diversas realizadas nas
regides Nordeste, Sul e Sudeste do Brasil, por professores-pesquisadores, pds-graduandos
e graduandos, vinculados a instituicbes brasileiras (UFRN, UFRGS, FMP, UNICID,
UFERSA, UERN, UFCG), em articulacdo com pesquisadores da Franca e Portugal
(Université Paris 13, Université Cergy Pontoise, Université de Nantes, Universidade do
Minho, Universidade de Evora), sob oticas complementares (Educacdo, Psicologia,
Linguistica, Filosofia).

Segundo Bruner (2007), o humano desde tenra infancia é capaz de refletir sobre
suas experiéncias e narra-las, dando-lhes assim um novo sentido. Essa constatagdo nos
leva a permite a tese de que a crianga com doenca cronica, ao contar suas experiéncias no

acompanhamento educacional em classe hospitalar e na escola regular, produz um
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conhecimento singular sobre essas vivéncias e mais elaborado sobre si e sobre a realidade
em que estd inserida. Essa escuta, quando ampliada as mées dessas criancas, mulheres
que se dedicam integralmente aos cuidados de suas filhas enfermas, e as professoras que
as acompanham cotidianamente na classe hospitalar, oportuniza compreender a trajetéria
da crianca enferma em diferentes lugares e momentos, e podem dar pistas sobre a

efetividade da garantia do direito a educagdo dentro e fora dos muros do hospital.

Nessa perspectiva, essas narrativas tornam-se valiosas fontes de investigacéo
acerca da educacdo em contexto hospitalar, pois trazem a experiéncia de quem a vivencia
diariamente, além de possibilitar a reflexividade imanente da narrativa as criancas, maes,
professoras e pesquisadora, Ihes oportunizando, enquanto participantes da pesquisa, a
ressignificarem e redimensionarem suas representacoes sobre elas mesmas, sobre a escola

e sobre o hospital.

E na voz da crianca enferma, de suas mées e professoras que buscaremos
aprofundar o debate sobre o acompanhamento educacional da crianca gravemente
enferma, com vistas a colaborar com préaticas pedagogicas mais inclusivas e Politicas
Publicas voltadas para a crianca em situacdo de adoecimento. Trata-se, portanto, de uma
pesquisa com criancas em tratamento de doencas crénicas, com suas mées e com suas
professoras da classe hospitalar, e néo sobre elas. E nessa perspectiva que tomamos como
objeto de estudo os sentidos que criangas em tratamento de doencas crbnicas, maes e
professoras atribuem ao acompanhamento educacional na classe hospitalar e na escola

regular.

Delory-Momberger (2016, p. 26), em reflexdes sobre os impactos da doenca no
corpo, afirma que “[...] antes de qualquer outra coisa, ela o impede, o incomoda, 0 faz
sofrer, o deforma, o diminui, o enfraquece”. Ao ponderarem sobre a crianca gravemente
enferma, Passeggi, Rodrigues e Furlanetto (2019, p. 127), asseveram que “quando esse
diagnostico é ainda em tenra infancia, o tempo e a vida ganham conotagdes diferentes. A
ameaca a existéncia torna-se palpavel, e a crianca passa a conviver com o medo € a
incerteza do futuro”. Contudo, a crianca hospitalizada ndo deixa de ser crianca por se
encontrar em tratamento de satde. Contrariamente a visdo unilateral que a coloca como
paciente, “ela caracteriza-se por intensa atividade emocional, movimento e curiosidade”,

como bem enfatiza Fontes (2005, p. 134).
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Hoje, no contexto de adoecimento cronico, apenas o modelo biomédico ja ndo
atende a complexidade das demandas biopsicossociais da crianca enferma. As
medicagdes, exames e intervencdes cirurgicas ndao ddo conta da diversidade de
necessidades que envolvem a crianca enferma. Ao discorrer sobre as condi¢fes cronicas
de saude na infancia e na adolescéncia, Alves (2016, p. 63) afirma que o modelo
biomédico “se mostra estrangulado diante da complexidade das demandas. [...] Nem
sempre ¢ um remédio ou um exame que melhor conduz o caso”. Segundo a autora, para
que se aplique a melhor terapéutica é preciso que se compreenda o0 contexto e capte as
diferentes perspectivas dos sujeitos. Sobre a necessidade de uma visdo holistica da crianca
enferma, Passeggi, Rodrigues e Furlanetto (2019, p.127-128) afirmam que ela “é
favoravel a resultados promissores durante e depois do tratamento de satde”, exigindo

assim “‘uma ampliagdo das pesquisas que envolvam ndo apenas os fatores bioldgicos, mas

sociais, politicos, psicologicos e culturais, incluindo a necessidade da educacdo”.

Dessa forma, temos por Objetivo Geral:

e Investigar, com base em narrativas da experiéncia vivida, os sentidos que criangas em
tratamento de doencas cronicas, suas maes e professoras atribuem ao

acompanhamento educacional na classe hospitalar e na escola regular.

E por Objetivos Especificos:

e Estabelecer didlogos entre os sentidos atribuidos ao acompanhamento educacional em
classe hospitalar e na escola regular pelas criangas, pelas maes e professoras.

e Depreender, por meio de narrativas de professoras, maes e crian¢as em tratamento de
salde, suas percepcOes sobre a classe hospitalar enquanto possibilidades de incluséo
e continuidade do processo de escolarizagdo como direito de criangas enfermas.

e Construir didlogos entre educacgéo e salde, com vistas a problematizar e a fomentar

politicas publicas voltadas ao acolhimento integral da crianga gravemente enferma.

O corpus da pesquisa esta formado pela transcricdo de: a) de narrativas de 04

(quatro) criangas enfermas, produzidas numa situacdo de “faz de conta”, em rodas de
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conversa com a pesquisadora e um boneco alienigena, chamado Alien, que vem de um
planeta que ndo tem escolas nem hospitais; b) de narrativas produzidas em entrevista
narrativa com 04 (quatro) maes de criangas com doengas cronicas; ¢) de narrativas
produzidas em roda de conversa com 02 (duas) professoras de crian¢as com doencas
crbnicas, a pesquisadora e simbolicamente com a professora alienigena, que esta
iniciando como professora de classe hospitalar e gostaria de saber como € a escola dentro

do hospital.

O corpus também esta constituido por: d) desenhos produzidos pelas criangas
participantes para as criangas do planeta do Alien; ) mensagens escritas produzidas pelas
mées das criancas para outras mées que acabam de descobrir que o.a filho.a tem uma
doenca cronica; f) desenhos e mensagens produzidas pelas professoras das criancas para
outras professoras que estdo iniciando em classe hospitalar; g) registros no diario de
campo da pesquisadora sobre as atividades de pesquisa e observagdes sobre o quotidiano

hospitalar.
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Organizacao da tese

Figura 2: A menina professora.

- Vocé é nossa auxiliar
(PROFESSORA/PESQUISADORA, 2019).

- E professora também
(ANA, 06 anos, 2019).

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.
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Ao finalizar o momento da aula em que tinhamos como desafio organizar jogos e
brinquedos a serem partilhados pelas criancas e adolescentes do hospital, convidamos
Ana, 06 (seis) anos de idade, para ser nossa auxiliar. A expertise da menina ao se afirmar
também professora, nos coloca diante da seguinte provocacdo: teriamos nos subestimado
a menina dando-lhes a funcéo de auxiliar enquanto éramos nos as professoras da classe
hospitalar? Que licdo de vida transmitimos involuntariamente a ela? Que li¢ao de vida

ética e politica ela nos ensinou por sua (re)acdo?

A conhecida frase do educador Paulo Freire, inspiracdo para professores e
professoras das mais diversas geracoes, parece sintetizar a ligdo que Ana nos quis ensinar:
“quem ensina aprende ao ensinar e quem aprende ensina ao aprender” (FREIRE, 2018, p.

25). Somos todo.as ao mesmo tempo ensinantes e aprendentes misturadamente!

Freire (2018) defende que educadores e educandos trocam conhecimentos e
experiéncias que vdo além da simples transmissdo de conhecimento. Opositor a
“educagdo bancaria”, em que o professor é detentor do saber e o educando é mero
receptéculo, ele é categorico ao afirmar que ensinar ndo € sindnimo de transferéncia de
conhecimento. Nesse caso, recomenda que esse saber tdo necessario a professores e
educandos, “de que ensinar ndo ¢é transferir conhecimento”, além de necessitar ser
constantemente testemunhado e vivido, precisa ser aprendido em suas razGes de ser —

“ontoldgica, politica, ética, epistemoldgica, pedagogica” (FREIRE, 2018, p. 47).

Entdo, porque ndo pensar em uma educacao como sugere Freire (2018, p. 231) em
1980 ao Ministro da Educagdo do Governo de Granada na Ilha do Caribe, “[...] que,
respeitosa da compreensao do mundo das criancas, as desafiasse a pensar criticamente?”.

Seriamos nds, ensinantes, que somos desafiados a pensar criticamente?

Tomando esse modelo de educacdo como horizonte, diante do atual contexto
historico, politico e social brasileiro e compreendendo que a educagdo “é uma forma de
intervenc¢ao no mundo” (FREIRE, 2018, p. 96), adquire seu sentido politico ao assumir o
compromisso ético e emancipatorio junto a estudantes das escolas publicas do pais e em
especial junto a estudantes gravemente enfermos, as vezes invisiveis por ndo ocuparem

0s bancos fisicos da escola regular, silenciados pela dor e imprevisibilidade da vida.

E indubitavel a importancia de que educadores, pesquisadores e pensadores da
educacdo se autorizem a ouvir e a dar visibilidade as vozes das criangcas com quem

convivem, investigam, aprendem, para que a elas se oportunize um ensino de qualidade,
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que ndo lhes seja negado o acesso ao conhecimento historicamente construido, mas que
também, de forma respeitosa, atenda as especificidades “do ja”, “do agora”. Que, para
além de conteudos esvaziados de sentidos a sua realidade, oportunizem uma “educagéo
da esperanga”. E qui¢a todos os estudantes que hoje “habitam” os corredores das escolas
publicas brasileiras possam, assim como Ana, “a menina professora”, se sentir imbuidos
de seus processos de ensino e aprendizagem, reconhecendo-se produtores, professores de
um saber, Unico, nascido e marcado pela experiéncia e que, a0 mesmo tempo, carrega
consigo a realidade de outros que com eles partilham o ch&o da escola e o chdo da vida.
Dai que, qualquer esforgo para pér em pratica uma educacéo respeitosa da compreensao
de mundo dos educandos, que os desafie a pensar criticamente, que ndo separe 0 ensino
do conteudo da realidade em que estdo inseridos e do pensar certo, exige um empenho
Sério e coerente para a superacao de velhas marcas autoritarias e elitistas. Pois, como nos
inquieta Freire (2018, p. 231) arefletir, “[...] sem o exercicio dessa tentativa de superagao,
que envolve a nossa subjetividade e que implica o reconhecimento de sua importancia,
[...] toda tentativa de mudanca da escola para p6-la numa direcdo democratica tende a ndo

vingar”.

Nessa direcdo, nosso desejo é que esta tese seja um instrumento de reflexdo e,
quem sabe, permita-nos tal pretensao, junte-se as vozes de quem incansavelmente lutou
e luta por uma educacdo publica de qualidade e verdadeiramente para todos. Para isso,
assumimos o compromisso de trazer as vozes de criancas e adolescentes com doencas
crénicas, suas maes e professoras, para pensar com elas e eles a classe hospitalar enquanto
instituicdo de garantia do direito a educacao quando néo é possivel estar na escola regular
por se encontrarem em tratamento de salde. Dai que cada capitulo desta tese busca
oportunizar “didlogos problematizadores” (FREIRE, 2005) e aproximar as discussdes

tecidas no cotidiano da classe hospitalar de um convite a reflexéo.

Nessa Introducdo, se encontraram os caminhos trilhados até o objeto de estudo,

inquietacOes, hipotese, objetivos e corpus do trabalho.
Para auxiliar na compreensdo de cada capitulo, a tese esta organizada:

No primeiro capitulo, 1sso que me passa, atendendo ao principio deontoldgico da
pesquisa (auto)biogréafica, é apresentada a relacdo com o objeto de estudo face a partilha
de narrativas de experiéncias enquanto pesquisadora e professora em classe hospitalar,

desvelando saberes experienciais construidos sobre a nossa prépria historia e sobre a
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nossa propria vida-formacéo. Segundo Delory-Momberger (2014, p. 94), “¢ a narrativa
que da uma histdria a nossa vida". Ao partilhar nossa vida em narrativa, damos uma
historia & nossa prépria vida e a reinventamos. Convidamos para esse dialogo Jorge
Larrosa (2002, 2011, 2014) e seu conceito de experiéncia, Delory-Momberger (2012,

2014) e Passeggi (2008, 2011) com reflexBes sobre a escrita de si e seu papel formativo.

No segundo capitulo, Nocdes de crianca, infancia e doenca cronica — dialogos,
reflexbes e interlocucbes, ha um esboco de alguns didlogos e reflexdes acerca das
concepcdes de crianca e infancia ao longo da historia, com o intuito de nos situar e situar
o leitor acerca dos conceitos de crianca e infancia que fundamentam nossa escrita,
buscando fazer interlocucdes dessas concepgdes com reflexdes em torno da crianga com
doenca cronica. Trazemos para essa contextualizacdo autores importantes nas discussdes
acerca dos conceitos de crianca e infancia: Ariés (2015), Muller (2014), Kramer (2007),
Sarmento (2007); Heywood (2004); Kuhlmann Jr. (2010) entre outros.

No terceiro capitulo, Acompanhamento Educacional Hospitalar e Domiciliar,
subdividido em quatro partes — Sobrevoo Historico, Politicas Educacionais Brasileiras,
Pesquisas Académicas, O Rio Grande do Norte e a Escola no Hospital —, é realizado
reflexdes em torno da crianca gravemente enferma e a garantia do direito a educacdo por
meio das classes hospitalares, trazendo um pouco da historia, desde o inicio do
acompanhamento educacional em contexto hospitalar no Brasil e no mundo, aos dias
atuais, tecendo dialogos com autores que pesquisam na area — Passeggi, Rocha e Conti
(2016), Passeggi, Rocha e Rodrigues (2019), Passeggi Oliveira e Rocha (2015), Rocha
(2012, 2014), Oliveira (2016, 2019), Rodrigues (2018), Paula (2005), Fontes (2008, 2005)

entre outros —, e as leis brasileiras que a asseguram.

No quarto capitulo, A pesquisa (auto)biografica e suas possibilidades nas
reflexfes sobre o direito a educacéo da crianca gravemente enferma, organizado em duas
partes — Narrativas da crianga enferma como fonte e interesse de investigagdo; As
ContribuicGes do GRIFARS —, é exposto o processo de aproximacéo e aprofundamento
com o referencial tedrico em que ancoramos nosso trabalho, tecendo um necessario
didlogo sobre a pesquisa (auto)biografica com criancas em educacao a partir dos estudos
de Passeggi (2014b) e Passeggi et al. (2014), entrelacado as discussfes organizadas por
Cruz (2008) acerca da voz das criangas nas pesquisas e na psicologia cultural de Bruner
(1997).
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No quinto capitulo, Cenarios Metodoldgicos, sdo apresentados 0s cenarios e 0S
participantes da pesquisa, e discorre sobre 0s procedimentos metodolégicos para recolha
das fontes autobiograficas, sobre o protocolo e os cuidados éticos da pesquisa.

No sexto capitulo, Narrativas de si, educagdo e salde, hd o debruce sobre as
narrativas e os desenhos das criangas, as narrativas e mensagens de mées e professoras, e

0s registros no diario de campo da pesquisadora.

No sétimo capitulo, A roda que ndo houve, séo estabelecidos didlogos entre os
participantes da pesquisa, afim de compreender de forma mais ampla, com base no que
nos contaram as criangas, suas méaes e professoras, sobre a escola dentro e fora dos muros

do hospital.

Sob a forma de concluséo, Para nédo concluir, concentra a discussao sobre os
resultados das analises com base no que contaram as criangas, as méaes e as professoras
participantes da pesquisa sobre suas experiéncias com o acompanhamento educacional
em classe hospitalar e na escola regular. Mais uma vez, tornou-se evidente a importancia
da pesquisa sobre o uso das narrativas infantis para se pensar, com as criancas, a classe
hospitalar e a escola enquanto espacos de acolhimento integral a crianca em tratamento

de doenca cronica.

Nas Referéncias, é assumido o desafio de apresentar as leituras realizadas ao longo
da pesquisa, categorizando-as em 03 (trés) eixos — “Leis e documentos oficiais”,
“Atencdo, cuidado e acompanhamento educacional da crianca enferma”, “Estudos e
pesquisas sobre inféncia, crianca, salde, resiliéncia, educacdo e pesquisa
(auto)biografica” — comentando cada uma delas, buscando evidenciar suas contribuicdes

para a tese.
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1 1SSO QUE ME PASSA

(In)realidade de uma travessia

Digo! o real ndo esta na saida nem na chegada! ele se dispde para a
gente é no meio da travessia (Guimaraes Rosa, 1967, p.46).

Os primeiros raios de sol despontam pela janela. A brisa que aquece e ilumina minha face
em nada se assemelha a tormenta da noite passada. Fecho os olhos e ainda posso sentir o gélido
vento da soliddo a tocar minha pele. Ouco o sussurrar das vozes de lembrancas (re)inventadas que
insistem em zombar de minhas (in)certezas. Ainda inebriada em minhas memorias, sou
despertada pelo som distante da locomotiva que se aproxima, rasgando como um pano velho e
empoeirado o siléncio frio da sala de espera.

Ergo-me rapidamente do velho sofa, reflgio dos viajantes. Levo minhas méaos trémulas
aos cabelos desgrenhados, consequéncia da noite mal dormida, e tento, sem éxito, melhorar a
velha aparéncia. No reflexo do espelho, contemplo um rosto marcado pelo tempo. As vidragas

das janelas parecem sussurrar segredos jamais revelados.

O estdbmago reclama a fome que o maltrata. A boca, seca, sente sede de agua e de vida.
Percorro com os olhos cada canto da velha estacdo. Busco algo que possa saciar-me. De longe

avisto um moleque a gritar:
- Péo!
- Péo!
- Péo!

1314

Ainda quentinho, o p&o do esperancar—** alimenta-me e renova-me as forcas.

- Tens algo para beber? Responde-me! Tens algo para beber? Pergunto insistentemente

ao jovem vendedor de sonhos.

Esquadrinhando-me com o olhar, o garoto pega um velho cantil amarrado & sua cintura,

desenrosca a tampa lentamente, como se fosse seu 0 tempo e a ele ordenasse que parasse, fitando-

13 As citacGes diretas no texto “(In)realidade de uma travessia” estdo grifadas em italico e referenciadas em
notas de rodapé.
14 Freire.
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me, leva o liquido a propria boca. Como quem bebera da agua de toda a sabedoria, da um longo
e profundo suspiro:

- Tomas! Bebes! Partilhas comigo!

Estendo a mé&o e seguro com firmeza o cantil.

Bebo até afogar toda a sede que sinto.

A é&gua tem sabor de deserto e o frescor das utopias.

- Tu te tornas eternamente responsavel por aquilo que cativas™. Sussurra 0 menino, que

desaparece em meio a multidao.

A locomotiva se aproxima. O som esta cada vez mais audivel.
As pessoas ao redor se agitam. O siléncio ja € algo esquecido.
Tento pegar minhas malas e seguir.

- Alguém me ajuda? Suplico aos que por ali passam. S&o pessoas como eu, territorio de

passagem?®, cacadoras de si.

- Aqui cada um leva as suas proprias bagagens. Replica uma jovem senhora que por mim
passa. Com duas pequenas malas de um couro marrom desbotado, uma em cada mao, ela passa

tdo rapidamente que mal consigo gravar suas feicoes.

- As pessoas, sempre com pressa e ensimesmadas, ja ndo tém tempo para o outro. Os
homens nédo tém mais tempo de conhecer coisa alguma. Compram tudo prontinho nas lojas. Mas
como ndo existem lojas de amigos, os homens ndo tém mais amigos'’. Mergulho em meus

pensamentos, quando de repente sou interrompida...
- O que tanto levas contigo? Sdo muitas as tuas bagagens!

Olho para traz rapidamente e vejo um senhor franzino, com olhos de estrada e éculos
engracados que mais parecem que vao pular de seu pontudo nariz a qualquer momento. Semeador

de esperancas, sinto como se houvesse nele algo que em mim aos poucos se perdera: talvez a

15 SAINT-EXUPERY, Antoine de. O Pequeno Principe. Traducdo: Ari Roitman. - 1. ed. - Rio de Jangiro:
Garamond, 2015. p. 36.

16 L ARROSA, Jorge. Notas da experiéncia. Revista Brasileira de Educacéo. 2002, p. 26.

17 SAINT-EXUPERY, Antoine de. O Pequeno Principe. Tradugdo: Ari Roitman. - 1. ed. - Rio de Janeiro:
Garamond, 2015. p. 35.
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serenidade na fala de quem confiante caminha o caminho. Entretanto, me é suspeito que
partilhamos o apreco pelas palavras.

- O que levas em tuas bagagens? Repetiu brandamente.

- Trago tantas... Antes de concluir a frase, percebo que 0 bondoso ancido néo carrega nada

em suas maos. Inquieta com a constatacdo, o interrogo bruscamente:
- E tu, o que levas contigo? N&o vejo nada em tuas maos!

Mas ele ndo responde de imediato. Balancando lentamente a cabeca, considera com
cuidado a pergunta. Espalmando as maos, as leva até bem perto de mim. Percebo-as calejadas,

asperas, marcadas, mas curiosamente acolhedoras.
- O que aconteceu contigo? Pergunto.
- Ja fui como tu! Responde.
- J& carreguei comigo muitas bagagens!

- O tempo, professor de todas as gentes, me ensinou que viver é peca de um sé ato, no
qual ndo cabe bagagens desnecessarias. Hoje, trago comigo nao mais que a recordacao da beleza
do anoitecer, e a certeza de que cada novo amanhecer é comecgo e recomeco. No mais, o essencial

é invisivel para os olhos®®.

Na enormidade das horas que parecem compor este efémero momento, caminho pelas
ruas de quem sou como quem anda em um labirinto. Andarilha errante, cativa de minhas proprias
paixdes'®, desvendo cada recanto de minha existéncia, derrubando muros e fachadas de um
(r)existir, abrindo novos e inimaginaveis caminhos. De meu juizo eu perdi o que tinha sido o
comeco da nossa discussao, agora so ficava ouvinte, descambava numa sonhice. Com o coracao

que batia ligeiro como o de um passarinho pombo?.
Ainda atbnita, atrevo-me a questiona-lo mais uma vez:
- Quem és, 6 velho sabio, para que estremecas e desmorones antigos alicerces em mim?

- Tu ndo sabes? De certo tu o sabes! A gente sé sabe bem aquilo que ndo entende?. Sou

ponte, sou estrada, sou travessia. Responde, dispersando-se em meio & multid&o.

18 SAINT-EXUPERY, Antoine de. O Pequeno Principe. Traducio: Ari Roitman. - 1. ed. - Rio de Jangiro:
Garamond, 2015. p. 36.

19 ARROSA, Jorge. Notas da experiéncia. Revista Brasileira de Educagéo. 2002, p. 26.

20 ROSA, Guimarédes. Grande Sertdo: Veredas. 5 ed. 1967, p. 260.

21 ROSA, Guimarédes. Grande Sertdo: Veredas. 52 ed. 1967, p. 261.
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O som inconfundivel da locomotiva invade o sal&o.
A fumaca esbranquicada que anuvia o céu, enche nossos coragdes de gozo.

Agora, livre de velhas bagagens, acelero 0s passos e tento acompanhar a multidao que em

éxtase caminha rumo ao portéo de embarque.

E hora de seguir viagem...
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Como traduzir em palavras aquilo que nos toca, nos passa?
Como dar significado as experiéncias que nos atravessam?
Como, na escrita, tornar palpével os dilemas e os sabores da vida vivida?

Para abertura deste capitulo, em nossa (in)realidade de uma travessia, foi
necessario refletirmos sobre a caminhada que conduziu até aqui, buscando conhecer um
pouco mais a nés mesmos (o eu singular) e aos outros (0s Vvarios eus que nos habitam...
0S eus que conosco caminham). Esse encontro, provocado e possibilitado pela e na
escrita, auxilia a vislumbrar aquilo que somos e onde estamos, como abertura a
(re)significacdo de velhas reflexdes, a travessia, ao resgate do que nos motiva a pesquisa,

a eclosdo de um novo pensar.

A experiéncia imagética da espera em uma estacdo ferroviaria é desencadeada
pela estesia de atribuir sentido aquilo que nos passa, nos toca, nos acontece (LARROSA,
2002), através de uma escrita que, ndo nos condenem 0s poetas, pretensiosamente busca
ser poética, sensivel e inteligivel, sem trair o rigor cientifico que a sustenta. Pois, como
diria a poetisa Joelle Taylor (2019), “a poesia ¢ uma linguagem universal. [...] Ela te faz
pensar com profundidade sobre os problemas que vocé deseja abordar”. Afinal,
concordamos com Voltaire (2019), “um mérito inegavel da poesia, ¢ que ela diz mais e

em menor numero de palavras que a prosa”.

E essa nossa vida, que s6 pode ser entendida quando tecida em palavras pois €
palavra, ganha uma historia (DELORY-MOMBERGER, 2014) e se materializa nesta

narrativa.
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1.1  Aexperiéncia se faz no encontro

- Alguém quer te ver!

Figura 3: Encontro e despedida.

Falei que vocé estava indo
ajudar criangas de outro
hospital, e ela pediu para te
chamar. Disse Flavia,
funcionaria do hospital
oncopediatrico em que
trabalhei por quase 5 (cinco)
anos como professora.

Sai flutuando! A emogéo
dominava cada particula do
meu corpo.

- Alguém me chamou?
Perguntei baixinho para ndo
acordar guem dormia na cama
ao lado.

- Tia, quero lhe deixar bonita
para sua viagem (W, 6 anos,
2019).

Me ajoelhei ao lado da cama,
para me aproximar melhor.

- Feche os olhos, tia!

Nenhuma palavra mais foi
dita.

Ainda de joelhos, tentando
esconder a emog&o que
insistia em saltar para fora,
pronunciei nossas Ultimas
palavras:

- Obrigada, meu amor!
Nunca estive tdo belal

(DIARIO DE CAMPO DA
PESQUISADORA, 2019).
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O que escrever quando a imagem e a narrativa que a segue nos cala?

Reconhecendo nossas limitacfes (talvez um outro alguém o possa fazer), nada
ousamos acrescentar. Nosso desejo é de simplesmente partilhar um pouco do muito que
tem representado, ao longo de nossa jornada, 0s encontros com as criangas e adolescentes

em tratamento de doencas crénicas oportunizados pela classe hospitalar. Que privilégio!

Como dizia Vinicius de Morais — “A vida é a arte do encontro” —, € é de encontro
que falaremos neste capitulo autobiografico: encontro conosco, com o outro, com

memdrias da experiéncia vivida no “chdo da vida” e no “chao da classe hospitalar”.

Revisitando livros e textos de autores e autoras que fundamentam o trabalho, foi
em velhas anotagdes, rabiscos em folhas de papéis amareladas de momentos de
orientacOes e partilhas em grupo que se encontra — auto.bio.grafar é parir-se, € renascer
pela mediacdo da escrita. Talvez nunca nos tenha feito tanto sentido a frase de Conceicao
Passeggi (2008, p. 27) sobre a escrita de si: “Auto.bio.grafar ¢ aparar a si mesmo com

suas proprias maos”.
Aparar a si mesmo com as préprias maos: (re)nascer na e pela escrita.

Passeggi (2011b), ao discorrer sobre a preocupac¢do do movimento socioeducativo
das histérias de vida em formacédo no tocante a formacéo do formador, afirma que nos
anos 1990, definiram-se os principios deontoldgicos dessa préatica na Carta da ASIHVIF,
pelos quais se exige que o proprio formador vivencie a experiéncia da escrita de si como
pratica da formacdo. Dai que, um dos principios das historias de vida em formacédo e, na
sequéncia, da pesquisa (auto)biogréfica, € a de que o pesquisador precisa vivenciar o
processo de construcdo de sua prépria autobiografia. Esse principio permite ao
pesquisador dar vida a propria histéria a partir da narrativa, pois, como afirma Delory-
Momberger (2014, p. 35), “¢ a narrativa que faz de n6s o proprio personagem de nossa
vida; é ela, enfim, que da uma historia a nossa vida [...]”. E € essa escrita, pela qual nos

tornamos os recitantes de nossa prépria vida, que nos insere na histéria e na cultura.

Damos vida a nossa historia quando a narramos. Alumia-se entdo o que antes
ndo era possivel enxergar com clareza: antes de tudo, a escrita desta tese é (re)nascimento.

Como nao tinhamos nos apercebido disso?
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N&o s0 este capitulo, mas toda a tese é fruto de experiéncias vivenciais enquanto
professora??> de classe hospitalar, pesquisadora de sua propria pratica, costuradas a
experiéncias de criancas com doencgas cronicas em suas lutas diarias pela vida e pelo
direito a vida, a vivéncias de maes que, muitas vezes, se dedicam exclusivamente a cuidar
de seus/suas filhos.as doentes, e de professoras que as acompanham cotidianamente no

chéo da classe hospitalar.

Josso (2010) traz a ideia da narrativa como um caminhar para si. Segundo a
autora, a histéria de vida narrada, mediacdo do conhecimento de si em sua
existencialidade, oferece ao autor a oportunidade de tomadas de consciéncia sobre seus
diferentes registros de expressdes e de representacfes de si. De acordo com Delory-
Momberger (2014, p. 34), “quando queremos nos apropriar de nossa vida, nds a
narramos”. Nao obstante, o processo do “caminhar para si”” (JOSSO, 2010) é um projeto
a ser construido no decorrer de uma vida, “cuja atualizacdo consciente passa, em primeiro
lugar, pelo projeto de conhecimento daquilo que somos, pensamos, fazemos, valorizamos
e desejamos na nossa relacdo conosco, com os outros € com o ambiente humano e natural”

(JOSSO, 2010, p. 22).

Caminhante, ndo ha caminho, faz-se caminho ao andar?.

Ao explicar a escolha do verbo caminhar, Josso (2012) defende que ele traz a
atividade de um sujeito que empreende uma viagem na qual ela vai explorar o
viajante, comecando na reconstituicdo do itinerario e dos diferentes cruzamentos
com outros e seus caminhos, com as paisagens, 0S encontros, 0s acontecimentos, e as
atividades que possibilitam ao viajante localizar-se no espacgo-tempo do aqui
e agora, compreendendo com clareza o que o orientou. “Em outras palavras, ir ao encontro

de si visa a descoberta e a compreensdo de que viagem e viajante sdo apenas um’.

O caminhante, atravessado pelas proprias experiéncias é, a0 mesmo tempo,
resultado da caminhada e representacdo do caminho percorrido. Ferrarotti (2014) defende
que a trajetoria de vida de uma pessoa pode revelar muito além de simples
acontecimentos, mas dimensdes e implicacfes pessoais que constroem historicamente
cada individuo com ele mesmo, com o outro e com o mundo. E no caminhar para si que

encontramos a NGs Mesmaos e 0S outros gue conosco caminham.

22 Peco permissdo para escrever este capitulo autobiografico na primeira pessoa do singular. Este momento
da escrita representa a singularidade de um eu que se faz pesquisador a partir do conhecimento de si.
2 Trecho do poema “Caminhante”, de autoria de Antonio Machado.
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Um dos altimos livros mais belos que tive o prazer de ler, foi “Corra, a vida te
chama — Memérias”, de Boris Cyrulnik?*, em que o autor traz memorias ocultas de sua
infancia como menino judeu durante a Segunda Guerra Mundial. Suas narrativas cheias
de emocdo, ndo se apresentam de forma linear, como se apenas contasse uma simples
historia, mas sdo anotacdes intimas de seu diario pessoal, convidando a com ele reviver
experiéncias que marcaram sua infancia: a experiéncia de quase morte aos 06 (seis) anos
de idade, a separacdo brutal dos pais, a vivéncia em orfanatos, as ligacoes afetivas

bruscamente rompidas, o abandono.

Essas experiéncias, intrinsecamente ligadas aos conceitos que defende, em
especial o de resiliéncia, além de serem licGes de bravura e generosidade dadas pelo
proprio Cyrulnik, pela coragem de tornar publica suas dores e traumas, revela o quanto
nossa escrita é atravessada, de forma consciente ou inconsciente, por nossas experiéncias
existenciais, muitas delas vividas na infancia. Afinal, como afirma Lya Luft (2013, s/n),

“a infancia € o chdo sobre o qual caminharemos os restos de nossos dias”.

Pierre Dominicé (2014, p. 81) ajuda a compreender que “o universo das relagdes
familiares enquanto contexto de formacao” elucida a importancia dessas relagdes na
narrativa biografica, e complementa que “as pessoas citadas sdo frequentemente as que
exerceram influéncia no decurso da existéncia”. Ainda segundo o autor, “pais,
professores, amigos, mentores, patrdes, colegas, companheiros, amantes marcam a
cronologia da narrativa. Por vezes, apresentam-se com rostos diferentes, segundo as
épocas da vida e os tempos de regulagdo caracteristica do processo de formagdo”. Para
ele, trata-se de um processo de formacdo semelhante a um processo de socializacéo,
“aquilo em que cada um se torna é atravessado pela presenca de todos aqueles de que se

recorda”.

Inspirada em Cyrulnik, na leveza que a forma que escolheu para narrar sua historia
traz a dureza de seus relatos, partilho algumas das experiéncias que me conduziram, me
formaram e me formam professora e pesquisadora de classe hospitalar, como se estivesse

escrevendo em meu diario.

A familia

24 Neuropsiquiatria, psicélogo, psicanalista e etologista francés.
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Comecei a estudar ainda muito pequena, aos trés anos de idade. Na época,
instituicOes publicas de Educacdo Infantil eram escassas, por isso fui estudar em uma
escolinha privada, proximo a minha casa. Se fecho os olhos, ainda consigo lembrar do
rosto de minha professora, da toalhinha felpuda bordada com meu nome e do cheirinho
do suco de maracuja que minha mée preparava para o lanche. Eu néo tinha dimenséao do
tamanho do sacrificio financeiro que foi para meus pais, me matricularem em uma escola

particular.

Foram muitos os sacrificios feitos por meus pais para que seus filhos estudassem,
mas a rotina diaria de minha mée sempre me serviu de inspira¢do. Durante os primeiros
anos do Ensino Fundamental, estudavamos, eu e meu irmé&o, em uma escola distante de
nossa casa. Gastavamos em torno de 01 (uma) hora caminhando até a escola. Todos 0s
dias minha mée se levantava por volta das 04 (quatro) horas da madrugada, preparava o
café da manhd e deixava o almocgo pronto para quando retornassemos. A distancia e o
cansaco da caminhada a obrigavam a ficar na escola esperando o término das aulas.
Durante muitos anos ela esteve ali, ao lado do portéo de entrada da escola, sentada em
uma cadeira desconfortavel, geralmente cedida pelos porteiros que se comoviam com seu
gesto, cuidando e dedicando sua vida a educacdo dos filhos — a heranca que lhes desejava

deixar.

Com minha mée aprendi que a grandiosidade daquilo que somos nao esta naquilo
gue temos. Com ela entendi a dimensdo do significado das palavras sacrificio e amor.
Minha mainha, que nos dias mais dificeis e escassos ndo permitiu que a dureza da vida
roubasse de seus filhos a beleza e a pureza da infancia. Hoje consigo entender que aqueles
bonequinhos falantes de feijdo e farinha, escondiam a escassez do alimento em nossa
mesa. Adoco meus dias com as lembrancas do mel de aglcar e canela que faziamos juntas.
Guardo entre os tesouros de minhas memorias as lembrancas das madrugadas em que
acordava e a via de joelhos a orar, intercedendo a Deus por nossa familia, por nossas

vidas. O amor foi a maior heranga que nos deixou!

Acredito que a necessidade de ouvir as maes das criangas que acompanho na
classe hospitalar, nasceu muito antes da propria pesquisa. Penso que suas origens estdo

ligadas & admiracg&o, carinho e respeito que tenho cultivado ao longo dos anos por minha
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mée, por sua rendncia diaria e dedicagdo exclusiva a familia, a criacdo e educacdo dos
filhos.

Conclui todo o Ensino Basico nos bancos da escola publica. Aos 17 anos, com 0
diploma de conclusio do Ensino Médio® (antigo 2° grau) em m&os, ndo me restava muitas
opcdes além do “chdo das fabricas”, destino cativo da grande maioria dos estudantes das

escolas publicas da época.
“Filho de pobre tem que trabalhar”.

E preciso alcancar certa maturidade para compreender a prisdo que é essas
palavras. Ressignifica-las requer um exercicio diario de resiliéncia, resisténcia e

superacéo.

Auxiliar de costureira, essa foi a primeira funcao registrada em minha carteira de
trabalho. Ainda consigo lembrar dos primeiros dias na fabrica — do barulho ensurdecedor
das méaquinas, das conversas e risadas francas das costureiras. No inicio, meus pais se
recusavam a aceitar que pausasse 0 sonho de entrar na universidade para trabalhar, mas

na época, era inegavel a importancia que meu salario trazia as financas da familia.

A academia

Em 2007, sou aprovada no vestibular da Universidade Federal do Rio Grande do
Norte. Rememoro com saudade aquele dia. Fomos para a casa de meus pais, eu e meu
esposo, pois estdvamos confiantes em um resultado positivo, e queriamos viver juntos
esse momento. Com a TV ligada no volume maximo, ainda ouco: Senadaht Barbosa
Baracho Rodrigues, aprovada para o curso de Licenciatura em Pedagogia da Universidade
Federal do Rio Grande do Norte. Abragar minha mae em lagrimas e ouvir dela “eu sempre

soube”, fortaleceu em mim a esperanca de um futuro melhor.

Entrar na universidade foi libertador!

25 No Brasil, desde 1996, o ensino médio (antes chamado de segundo grau), corresponde a etapa do sistema
de ensino equivalente a Gltima fase da educagdo basica.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Educa%C3%A7%C3%A3o_b%C3%A1sica
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Parece um pouco exagerado, mas a sensagdo era mesmo de soltura das amarras
sociais que prendiam meu corpo a uma realidade limitada, condicionante, esmagadora de

sonhos. De sorte minha mente e meu coragdo nasceram para a liberdade.

Ainda nos primeiros dias da graduacdo, alguém vai a sala de aula e informa que
estava havendo uma selecdo para o Programa do Governo Federal — “Conexdes de
Saberes” —, destinado a estudantes que concluiram o Ensino Meédio em escolas publicas

e se autodeclaravam pobres.
- Bolsa?
- Como assim?
- Ganhar dinheiro para estudar?

O rapaz que foi dar o aviso sorriu, certamente do meu entusiasmo evidente e

demasiado.
- V& amanha bem cedo a sala do Programa e faca sua inscricéo.
6h30 da manhd e eu j& estava la. A primeira a chegar.

Uma semana depois saiu o resultado e eu havia sido selecionada para o Programa.
O dinheiro da bolsa, mesmo sendo um valor pequeno, somado a bolsa alimentagdo, que
me dava direito as duas principais refeicdes — almoco e jantar — nos dias em que precisava
ficar mais de um turno na universidade, me possibilitaram uma dedicacdo exclusiva a

universidade.

As acBes do programa Conex0es de Saberes das quais fazia parte eram
desenvolvidas em um Assentamento de Reforma Agréaria, de nome Aracati, situado na
Regi&o do Mato Grande, especificamente no municipio de Touros no RN. Eramos eu e
mais trés colegas (duas estudantes de Pedagogia, uma estudante de Enfermagem e um
estudante de Administracdo), responsaveis por desenvolvermos acles recreativas de

cunho pedagogico, com as criancas e adolescentes do assentamento.

Nossas atividades aconteciam aos sabados, e eram realizadas em um galpéo
cedido pelo conselho comunitéario. A imagem que segue, resume bem nossas manhds de

sébado junto as criangas do assentamento:
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Figura 4: Atividades no galp&o.

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora

As vivéncias enquanto bolsista do Programa Conexdes de Saberes no
Assentamento Aracati marcaram minha vida para sempre. Sd0 memdrias gostosas de
nossa chegada a comunidade; das pessoas nas cal¢adas esperando com alegria para nos
receber; do contentamento das criancas ao participarem de nossas agoes; dos cafés da

tarde com tapioca; das muitas histérias contadas pelos idosos...
Que saudade!

Essas vivencias me ensinaram que a educacdo ndo pode ser favorecimento de
alguns. Antes, deve ser campo de luta e encontro entre pessoas que pensam e
problematizam o mundo (FREIRE, 2005), para que seja, efetivamente, um direito de
todos.

No segundo semestre do curso de Pedagogia, conheci a nova professora de
Didatica, Dra. Marisa Narciso Sampaio?®. Lembro do encantamento durante as aulas, da
paixdo que a professora Marisa trazia em suas falas, que s6 aumentava em nds a

%professora do Centro de Educagdo da Universidade Federal do Rio Grande do Norte.
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curiosidade de melhor refletir sobre o cotidiano da escola publica o qual tanto liamos e

discutiamos, e do qual dou fruto.

- Estarei selecionando 01 (uma) bolsista de pesquisa para trabalhar em meu
projeto “Como se faz o caminho ao caminhar: uma investigagcdo dos saberes de
professores e professoras de Ensino Fundamental com registros da préatica pedagogica”.

Disse a professora em uma de nossas aulas.

Adriana Tomaz, uma amiga querida que conhecia bem meu encantamento com as
discussdes que se teciam nas aulas de Didatica por me ouvir falar horas e horas sobre elas,

me provoca: - Senadaht, se tem alguém nessa sala que deveria tentar essa selecdo é vocé.
Parecia algo tdo distante, tdo inalcangavel.

Devorei cada pagina do projeto e me candidatei a vaga. Entre 09 (nove)

concorrentes, eu fui selecionada.

A Iniciacdo Cientifica surge como possibilidade de vivenciar novas
experiéncias, dessa vez, relacionadas ao cotidiano de uma escola publica de nossa cidade.
Os dialogos com as professoras da escola e as leituras de seus “Registros escritos”
(ZABALA, 2004), foram enriquecedores para minha formagéo. Desconfio que minha
paixdo por narrativas do cotidiano da escola publica, contados por quem o vivencia

diretamente, nasceu dessa experiéncia.

Ouvir as professoras, encontra-las atraves de seus registros diarios de aula, foi
uma possibilidade de vivenciar a escola intensamente, agora ndo mais como estudante,
mas como professora em formagao. As trocas com o grupo de pesquisa, 0S momentos de
escuta e orientacdo também colaboraram para 0 que hoje sou ou tento ser enquanto
pesquisadora. A seguir, trago o registro fotografico de um de nossos momentos de

orientacdo na base de pesquisa:
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Figura 5: Reunido de orientacéo.

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora.

Essa experiéncia resultou em minhas primeiras apresentacdes individuais em
congressos e seminarios, viagens a outras universidades e, sem duvida alguma, o amor a

pesquisa.
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Figura 6: Primeira apresentacdo de trabalho.

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora.

Ainda no ultimo ano da graduacdo, sou selecionada para o projeto de pesquisa e
extensdo — “A escola como dinamizadora de uma comunidade de aprendizagem: a
experiéncia de Guarapes/RN” — sob orientacdo das professoras Dras. Rosa Aparecida
Pinheiro?’ e Marisa Narciso Sampaio. Minha monografia foi um dos resultados dessa
participacdo. Nela, problematizdvamos o perfil dos estudantes da Educagéo de Jovens e
Adultos (EJA). Essa experiéncia motivou, anos depois, na feitura de uma especializagéo
(lato sensu) em Educacdo de Jovens e Adultos com énfase na educacdo em contexto
prisional, que me possibilitou atuar como coordenadora do Programa Brasil Alfabetizado
(PBA)? em 04 (quatro) diferentes presidios de Natal/RN.

A professora

Me recordo com riqueza de detalhes de quase todo 0 meu percurso académico.
Contudo, nédo lembro quase nada do dia de minha formatura em Pedagogia. As poucas

ZGraduacdo em Pedagogia pela Universidade Federal de Sdo Carlos, Mestrado em Educagdo pela
Universidade Federal da Paraiba, Doutorado em Educacdo pela Universidade Federal do Rio Grande do
Norte com Estagio Doutoral na Universidad de Barcelona e Pds-doutorado na Universidade do Estado do
Rio de Janeiro (UERJ). Professora da UFSCar, campus Sorocaba, no curso de graduacdo em Pedagogia e
na Pos-graduacao em Educagéo.

28 Programa do Governo Federal voltado a alfabetizagéo de jovens, adultos e idosos.
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lembrancas que tenho sdo sempre embacadas, misturadas, sem brilho, sem vida. De
acordo com Miranda (2015), a meméria ¢ uma evocagdo do passado. E a capacidade
humana de retirar e guardar o tempo que se foi. Ela ndo é um simples lembrar ou recordar
de momentos vividos, mas é onde estdo nossos lagos com o tempo, e a capacidade de

€evocar O passado.

Entre os resquicios de memorias desse dia, lembro de estar com o peito dolorido
pela auséncia de quem tanto lutou por aquele momento, meu pai. Sorria tentando esconder
a angustia que estava em meu coracdo: meu pai tinha sofrido um grave acidente
automobilistico, e como ja tinha glaucoma, uma doenga crénica do nervo Optico causada
principalmente pela elevagdo da presséo intraocular (PFIZER, 2022), com a pancada na
cabeca no momento em que foi arremessado pela motocicleta que o acertou, teve
deslocamento irreversivel de retina nos 02 (dois) olhos, e estava perdendo totalmente a
visdo.

A caminhada até a formacdo académica trouxe cicatrizes profundas ao meu
existir. Mas o que seria do humano sem suas cicatrizes? S&o elas que nos fazem lembrar,
mesmo quando ndo queremos, do compromisso ético, politico e social com aqueles que,
assim como eu, trilham caminhos improvaveis de resiliéncia e superacdo. Bertaux (2010)
assegura que nao € possivel compreender as acdes de um sujeito, nem a propria producéo
dos sujeitos, quando se ignora tudo sobre os grupos dos quais ele fez parte em algum
momento de sua existéncia. De acordo com Passeggi (2016, p. 307), a interpretagéo que
se alicerca no presente, busca raizes e motiva¢Ges no passado que se tornam Uteis para

reinventa-lo, adequando-o a um projeto de vida futuro.

Em 2012, sou convocada a assumir um concurso para Educadora Infantil no
Municipio de Natal. Uma experiéncia que defino como fantastica. O encontro com as
criancas bem pequenas, do Nivel 11 da Educacdo Infantil, me ensinou a ter paciéncia e,

acima de tudo, a olhar o mundo com olhos de fantasia.

Em meados de 2013, assumo uma sala de aula do 3° ano do Ensino Fundamental,

enquanto professora da Rede Estadual de Ensino do Rio Grande do Norte.

Ainda nos primeiros meses do ano de 2013, durante uma formacao ofertada pela
Subcoordenadoria de Educacdo Especial (SUESP), assisto uma apresentacdo sobre o
acompanhamento educacional de criancas e adolescentes em tratamento de satde. Algo

me tocou profundamente. De certo estava ligado as experiéncias vividas ao longo da vida
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e da formacéo académica. De repente me vi totalmente tomada pelo desejo de conhecer

melhor o trabalho realizado pelas classes hospitalares.

Travamos uma luta para conseguirmos a liberacdo da escola regular e da

SEEC/RN para atuar em uma escola dentro de um hospital.

A época, ndo bastava apenas o interesse, havia um processo interno de selecéo
para professores da rede que almejassem trabalhar em contexto hospitalar — questionario,
curriculo e entrevista com as coordenadoras do Nucleo de Atendimento Educacional
Hospitalar e Domiciliar (NAEHD), setor, dentro da SUESP, responsavel pelo
acompanhamento educacional hospitalar e domiciliar. Mesmo selecionada, precisava de
uma declaracdo de liberacdo da escola em que trabalhava, afirmando que minha
transferéncia ndo implicava em substituicdo. Foram meses de luta sem sucesso, pois a
escola se negava a emitir a declaracdo e a SEEC dizia s6 ser possivel efetivar a

transferéncia mediante sua apresentacéo.
Nesse periodo, apds quase 09 (nove) anos de casada, engravidei.

Sem esperancas de conseguir a transferéncia, e com uma gestacédo de alto risco,
decidi ndo lutar mais, e me dedicar ao filho que estava em meu ventre. Contudo, ainda no
inicio de janeiro de 2014, quando estava saindo do hospital apds passar por um dificil
processo de abortamento, meu celular toca: - Oi, Senadaht! Vocé ainda tem interesse de

vir para a classe hospitalar? Conseguimos uma professora para permutar contigo.

Mais uma vez a vida insistia em mudar seus rumos e possibilitar novos

encontros.

1.2 Aexperiéncia se faz na aventura

A experiéncia supde, como afirma Larrosa (2002, p. 5), “um acontecimento, [...]
o passar de algo que ndo sou eu”, algo exterior a mim, contudo, sou eu o lugar da

experiéncia.

Se lhe chamo de “principio de alteridade” € porque isso que me passa
tem que ser outra coisa que eu. N&o outro eu, ou outro como eu, mas
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outra coisa que eu. Quer dizer, algo outro, algo completamente outro,
radicalmente outro (LARROSA, 2011, p. 6).

E em mim, em minhas palavras, em minhas ideias, em minhas representacoes, em
meus sentimentos, em meus projetos, em minhas inten¢des, em meu saber, em meu poder,

em minha vontade, que se ela acontece (LARROSA, 2002).

Territorio de passagem, sou eu o lugar em que se da a experiéncia. Atravessada
por elas e pelos muitos outros que encontro pelo caminho, ressignifico, nesta tese,
algumas das experiéncias que resgato do bau de minhas memorias, e as partilho em

narrativas...

Professora de Classe Hospitalar

H& quase 10 (dez) anos, fui desafiada a assumir a docéncia de uma classe
hospitalar. A primeira vez que ouvi falar desse espaco de atuagdo, estava em um curso de
formacdo para professores da Educacdo Especial. Lembro de ter tido, no mesmo

momento, a convicgao de que aquele era o meu lugar de atuacéo.

Durante toda a graduacdo, ndo me recordo de ter ouvido falar de professores
ensinando criangas enfermas no hospital. Tive que buscar conhecer por mim mesma,

pesquisar, correr atras.

A primeira vez que fui visitar a classe hospitalar em que iniciei meu trabalho
docente, conheci Vivi, uma menina esperta de apenas 06 (seis) anos de idade. N&o
podiamos ter acesso ao seu leito, pois sua imunidade estava muito baixa em decorréncia
da quimioterapia. A professora Ana bateu na janela de vidro e disse a menina que eu seria
sua nova professora. Ela olhou dentro dos meus olhos, sorriu e juntou as maos em formato

de coracgdo. Foi 0 meu primeiro encontro com as criangas em tratamento de saude.

Nossas tardes eram maravilhosas, passavam muito rapidamente, e eu precisava
ir ao encontro das outras criangas. Em nossa ultima aula, sonhamos juntas com o retorno
de Vivi a escola regular, lemos histérias de fadas [as preferidas], fizemos atividades,

colorimos. Ela estava bem! Ela estava feliz!
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No dia seguinte ndo tivemos atividades no hospital, era dia de planejamento.
Quando passo pelos corredores da casa de apoio, onde aconteciam nossos planejamentos
coletivos, ouco a voz da diretora me chamar. Nunca imaginei sentir algo tdo profundo
como saber de sua partida, Vivi. Precisei ser amparada, segurada pelo brago. A diretora
ndo sabia que eu ainda nao havia sido informada, e me pegou de surpresa: - que triste
saber da partida de Vivi. Sei 0 quanto vocés tinham uma ligagéo especial, o quanto ela

era importante para vocé.
Chorei muito!
Imaginar que ndo te ouviria mais solicitando a presenca da professora.
Por que as criangas precisam partir?

Sequei as lagrimas e voltei para as outras criancas. Sempre foram elas que me
fortaleceram a cada despedida. Era por elas que eu estava ali, pela garantia do direito
delas a educacdo. E elas, assim como eu, amavam a escolinha. Esperavam por ela [que se
materializava no encontro com a professora]. Acreditavam nela, na forca transformadora

da educacéo.
Uma escola da esperanga, do esperancar.

Vocé simbolizava o inicio, simbolizava minha chegada ao incrivel mundo da
classe hospitalar. Quantas aventuras ainda estariam por vir? Quantas Vivis conheceria ao
longo desse caminho? Inimeras! Quantos encontros tecidos em abragos, em sorrisos,

seriam construidos cotidianamente no “chao da classe hospitalar”?

Cacadora de mim, tento decifrar os segredos que emergem da pratica cotidiana
na classe hospitalar. E como professora/pesquisadora de seu proprio fazer, me lanco a

pesquisa, a pés-graduacao...
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2. CRIANCA, INFANCIA E DOENCA CRONICA

Figura 7: O desenho no jaleco.

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora.

- Essa sou eu em casa brincando com meu irmdo (figura acima de vestido rosa).
- Essa sou eu estudando na escola (figura a direita de vestido azul)
- Essa sou eu com a professora estudando no hospital e ganhando presente (figura abaixo)
(SANDRA, 11 anos).
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De acordo com o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), crianga seria a
pessoa com até 12 (doze) anos incompletos, e adolescentes entre os 12 (doze) e 18
(dezoito) anos. Nessa definicdo, prioriza-se apenas o critério etario e o aspecto bioldgico.
Contudo, sera que uma delimitacdo etaria e biologica seria suficiente para abarcar a

complexidade do ser crianca?

Na imagem que escolhemos para abrir esse capitulo, trazemos o desenho de
Sandra (11 anos), estudante com Lupus, doenca inflamatdria crénica, segundo a
Sociedade Brasileira de Reumatologia (2021, s/n), “de origem autoimune, cujos sintomas
podem surgir em diversos 6rgdos de forma lenta e progressiva (em meses) ou mais
rapidamente (em semanas) e variam com fases de atividade e de remissdo”. Resultado de
uma intervencao realizada pela Psicologia, em que a crianca era convidada a desenhar no
jaleco do Psicologo gue a acompanha coisas do seu cotidiano, no desenho, Sandra, que
desde os 06 (seis) anos de idade luta contra o Lupus, nos conta um pouco de sua rotina —
as brincadeiras com o irmdo mais novo quando esta em casa, as aulas na escola regular e
as aulas na classe hospitalar quando esta internada — nos colocando diante da
dinamicidade do ser crianca e das diferentes formas de viver a infancia quando se tem

uma doenga grave.

O humano em seus primeiros anos de vida tem sido objeto de diferentes discursos,
que atribuem significados diversos aos modos de ser e viver esse periodo. Ao ligarmos a
TV a qualquer hora do dia, encontramos inimeros programas direcionados a crianga. Ao
irmos ao supermercado, prateleiras e prateleiras sdo dedicadas, exclusivamente, a
produtos voltados ao gosto e paladar infantil. Ao passearmos pelo centro da cidade ou
pelos shoppings, inUmeras sdo as lojas voltadas a brinquedos e produtos infantis. Ao
abrirmos as portas de nossas casas, encontramos criang¢as por toda parte e em lugares
distintos — parquinhos, escolas, hospitais entre outros. Ao assistirmos aos noticiarios,
acompanha-los pelo folheto impresso ou pela internet, muitas sdo as noticias vinculadas
a crianca — sejam positivas, da conquista de direitos ou favorecimento, ou negativas, de

abusos, violéncias, fome e até miséria.

Alboz (2012) ajuda a entender que 0 modo como concebemos e nos relacionamos
com a crianga e com a infancia, esta intrinsecamente ligado a construcao historica, social
e cultural desses conceitos. Dai, em resposta ao nosso proprio questionamento realizado
acima, afirmamos: € impossivel definirmos crianca e infancia apenas por critérios etarios

e biolégico.
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Ao teorizarem acerca da historia da infancia, Heywood (2004) e Sarmento (2007),
asseguram que o interesse historico pela temética é relativamente recente. Heywood
(2004, p.10) se refere a infancia como “uma ectapa da vida”, que, segundo o autor,
“costuma ser considerada como aquela que molda o carater e o destino de um individuo”.
De acordo com Aries (1981), até a modernidade ndo existia um sentimento da infancia.
Ao citar a auséncia do interesse pela infancia no passado, Sarmento (2007, p. 26) afirma
existir “apenas referéncias autobiograficas — onde a infancia aparece evocada pelo filtro,
frequentemente critico, do adulto que se conta — e registros dispersos em testamentos,
diarios, documentos funerarios ou evocacfes novelisticas assinalam a presenca de

criangas no passado”.

Esses registros, ou até mesmo a auséncia deles, oportuniza entender que a infancia
nem sempre existiu da forma como a conhecemos hoje, mas que foi um longo processo
ocorrido durante a Modernidade, e que culminaram e possibilitaram a invencdo da
infancia. Nos debrucemos com brevidade sobre o processo de construgdo do conceito de
infancia constituido nas sociedades ocidentais, que, segundo Momo e Costa (2010, p.
967), em “outros tempos, essa e outras culturas, produziram e continuam a produzir

variados sentidos para a infancia e para os modos de ser crianga”.

2.1 Crianca(s) e Infancia(s) — da singularidade a pluralidade

A trajetéria de milhares de criancas na Grécia Antiga é marcada pelo abandono.
De acordo com Weber (2000, p. 30), os pais que nao queriam seus filhos e desejava livrar-
se dele, “colocavam o recém-nascido em um lugar selvagem, desejando-lhe a morte, mas
sem maté-lo com as proprias maos”. Em Roma, o direito ou ndo a vida era concedido
geralmente o pai. Neste ritual, ainda segundo Weber (2000, p. 30), ainda recém-nascida,
a crianga “era colocado aos pés de seu pai. Se o pai desejava reconhecé-lo, tomava-o nos
bragos, se néo, a crianca era levada para fora e colocada nas ruas. Se a crianga ndo
morresse de frio ou de fome, pertencia a qualquer pessoa que desejasse cuidar dela para,

principalmente, fazé-la seu escravo”.

As criangas com deficiéncias ou malformacfes eram comumente sentenciadas a
morte, pois se acreditava que elas ndo eram Uteis a sociedade. A miséria estava entre uma

das principais causas de morte de criancas, e a falta de alimento estimulava o infanticidio.
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De acordo com os estudos de Aries (2015), na Idade Média as criancas eram
tratadas com indiferenca. Havia falta de cuidados por partes de seus pais ligados a higiene,
habitacdo e alimentacdo, a auséncia do lugar da crianca na sociedade naturalizava as
praticas do abandono e infanticidio, e a morte da crianca era visto como algo natural e
que ndo causava preocupacdes. As criancas falecidas eram facilmente substituidas por

outras criangas, recebendo até mesmo seus nomes.

No final do século XV, algumas mudancas comecaram a acontecer. As producoes
artisticas desse periodo apontam para um entendimento da crianga como um adulto em
miniatura — tratadas e vestidas como adultas. Conforme Ariés (2015), assim que eram
consideradas capazes de viver sem a ajuda das mées ou das amas, as criangas se
misturavam com os adultos, o que acontecia por volta dos seis a sete anos de idade. Nao
existia uma preocupacdo com o desenvolvimento infantil no que se refere as necessidades
emocionais e cognitivas. Os cuidados direcionados a crianca eram voltados as

necessidades basicas de sobrevivéncia, como a alimentag&o.

No século XVI, os adultos, em especial as mulheres, comecam a destinar certa
atencdo as criancas, as vendo como fonte de distracdo ou relaxamento, o que Aries (2015,
p. 159) denominara de “criangas bibelot”, de um sentimento de “paparicagao” pela
infancia. Contudo, apenas entre os séculos XVI e XVII, o lugar da infancia passa a
apresentar pequenas modificacGes. Nessa época, o sentimento dos adultos em relacdo a

familia e a infancia € modificado. Ariés (2015, p. 194) conta que,

Passou-se a admitir que a crianca ndo estava madura para a vida, e que
era preciso submeté-la a um regime especial, a uma espécie de
guarentena antes de deixa-la unir-se aos adultos. Essa nova
preocupacdo com a educagao pouco a pouco iria instalar-se no seio da
sociedade, e transforma-la de fio a pavio.

Acontece entdo uma reorganizagdo na estrutura familiar da época, aproximando
os pais de seus filhos, colocando a crianca no seio dos cuidados dos pais, ndo somente no
em relagdo a sobrevivéncia, mas também a afetividade. Esse novo olhar para infancia é
denominado por Aries (2015, p. 194) como “o sentimento moderno da familia”. Ainda
nas palavras do autor, “a familia deixou de ser apenas uma institui¢do do direito privado

para a transmissdo dos bens e do nome, e assumiu uma fungdo moral e espiritual, passando
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a formar os corpos e as almas”. O cuidado direcionado a crianga inspirou novos

sentimentos, uma afetividade nova.

Esse comportamento estaria associado ao contexto politico e social emergente a
esse periodo, marcado por um regime absolutista, influenciado por dogmas religiosos.
Para Aries (2015, p. 195), o desenvolvimento da escola no século XVII, a qual chama de
“extraordinario”, foi uma das consequéncias ante a nova postura de preocupacéo dos pais
com a educagdo de suas criancas. “A familia e a escola retiraram juntas a crianga da
sociedade dos adultos”. Disfargado de acidente doméstico, o infanticidio persistiu até o
final do século XVII. N&do existiam acdes que evitassem esses acidentes e que

resguardassem a vida das criangas.

Sobre o século XVIII, na Modernidade, os estudos de Ceccim e Palombini (2009,
p. 304) mostram os impactos do abandono de criancas ao longo da histéria. Em 1726, as
Rodas dos Enjeitados chegam ao Brasil, sendo instaladas nas Santas Casas de
Misericérdia das principais cidades do pais. De acordo com os autores, inventadas no
século XIII, as “Casas dos Expostos ou Casas dos Enjeitados, também conhecidas como
Casas da Roda, pela evidéncia do dispositivo que lhes dava existéncia, a Roda dos
Expostos ou Roda dos Enjeitados” (Ibid, p. 304), tinham o propdsito de assistir as criangas
expostas. Ainda no século XVIII, o alto indice de mortalidade infantil ainda néo
mobilizava a preocupacéo da sociedade. Apenas na passagem do século XVl ao século
XIX, ha uma diminuicdo da mortalidade infantil, tendo como pano de fundo, o avango
das técnicas médicas e higienistas. Ha4 também a contribuicdo do aumento dos cuidados
familiares, em virtude da intervencdo da Igreja que passa a exigir maior prudéncia com

as criancas, contudo,

A preocupacéo dos higienistas ndo era, entdo, com as criangas, mas com
a contencdo epidemioldgica dos adoecimentos e da mortalidade. As
doengas comuns da infancia s6 eram conhecidas por seu potencial
epidémico, e ndo pelo interesse de uma atencéo ou prote¢do a satde das
criangas (CECCIM; PALOMBINI, 2009, p. 305).

Com a Revolucéo Industrial e a necessidade de méo de obra, as criangas passam
a ser percebidas como o futuro da nagdo enquanto trabalhadores em potencial. Em
decorréncia disso, a sobrevivéncia e 0s cuidados dispensados a elas passam a ser vistos
como progresso econémico. E a partir desse momento que a infancia nasce enquanto

categoria social, pelo estabelecimento de valores morais e expectativas de conduta para
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ela. Podemos falar de uma invencao social da infancia, que demanda cuidados especificos

— das vestimentas produzidas para as criangas, aos brinquedos, creches e leis de protecéo.

Contudo, durante muito tempo, a infancia ndo despertou o interesse dos
historiadores. Corazza (2002, p. 81), ao ponderar acerca do siléncio histdrico e a auséncia
de problematizagdo sobre a infancia, da Antiguidade a Idade Moderna, afirma que essa
auséncia ndo se deu porque as Criangas nao existiam, mas sim, porque “ndo existia este
objeto discursivo a que hoje chamamos infancia, nem esta figura social e cultural

29

chamada ‘crianca’”. Como bem nota Heywood (2004, p. 13) no tocante a historia da
infincia, “ainda na década de 1954, seu territorio podia ser considerado um campo quase

virgem”.

A maior parte dos primeiros trabalhos estava ligados a aspectos institucionais,
descrevendo como surgiram os sistemas escolares, a legislacéo do trabalho infantil, as
agéncias especializadas em delinquentes juvenis, 0s servicos de bem-estar da crianca
entre outros. Mas as ideias de crianca e infancia eram pouco tratadas. Indubitavelmente,
os estudos preconizados pelo historiador francés Philippe Ariés, em sua obra — Historia
Social da Crianca e da Familia —, representou um marco importante para o estudo das

imagens e concepcdes da infancia ao longo da historia.
Concordamos com Sarmento (2007, p. 27) ao afirmar que,

Independente da critica historiografica a que a obra de Ariés tem sido
submetida, ha, no entanto, um conjunto de aspectos pelos quais ela é
considerada como uma referéncia incontornavel, a ponto de, de alguma
maneira, ndo apenas a Histdria da infancia, mas os estudos da infancia,
em geral, terem sofrido, a partir dela, uma mudanca de rumo
significativa.

Os séculos que assistiram essas profundas mudangas, a saber, os séculos XVII e
XVIII, como bem ajuiza Sarmento (2007, p. 28), correspondem ao periodo histérico em
que a “moderna ideia da infancia se cristaliza definitivamente, [...] constituindo-se como
referenciadora de um grupo humano que ndo se caracteriza pela imperfeicdo,
incompletude ou miniaturizacao do adulto, mas por uma fase prépria do desenvolvimento

humano”.

A analise iconografica realizada por Ariés foi de extrema importancia para
entendermos que a infancia é uma categoria da modernidade, intrinsecamente vinculada

a historia da familia e das relagdes de produgdo. Em uma observacao plena de perspicacia,
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Covic e Oliveira (2011, p. 22), afirmam que o desenvolvimento de condicGes
socioculturais para o atendimento a satde da crianga, esta ligado ao surgimento da ideia
de infancia. Nas palavras das autoras, os estudos de Ari¢s, “colocam a crianga como
sujeito historico pelo viés do descaso as suas necessidades”. Ainda segundo as autoras,
“o conhecimento em Educacdo e Saude, principalmente em relagdo ao aluno considerado
da “educacdo especial” e gravemente enfermo, também se da entre o cruzamento de

concepgoes e roteiros histdricos” (Ibid, 2011, p. 22).

Covic e Oliveira (2011, p. 22-23), em dialogo com os pressupostos de Teyserre
(1982), se diferenciam de Aries por argumentar que no século XVl “a crianga ainda ndo
é abordada por ela mesma como sujeito social de direitos e deveres, mas como o passado
de um adulto, afirmam que esse seria um o olhar prospectivo — pelo que ela vira a ser”. E
valido chamar atencdo que, neste periodo é proposto que as questdes relacionadas a satde
das mulheres gravidas e das criangas, deveriam ser informadas e conduzidas pela

medicina.

As autoras sublinham que o conceito de infancia coincidiu com o reconhecimento
profissional do médico, acompanhado por uma politica de salde, que ocorreu entre 0s
anos de 1720 e 1800, tendo sua centralidade na medicalizacdo da familia. As escolas
médicas passam a ter cadeiras sobre doencas femininas e infantis. Segundo Ceccim e
Palombini (2009, p. 306), “a modernidade imp6s um novo modo de vida, nascido no final
do século XVIII, mas que se desenvolveu e criou raizes na subjetividade ao longo do
século XIX”. O novo modelo de vida apregoava a manutencdo dos lacos amorosos e a
intimidade do lar e da familia, sendo a figura materna o centro familiar e a provedora dos

afetos dos filhos.

A higiene e a medicina social nascentes nesse mesmo periodo nao
somente contribuiram para a emergéncia desse sentimento como
lancaram as bases de uma vigilancia extremada sobre os habitos,
condutas e atitudes da populacao, disciplinando intensamente a vida e
0s conceitos de satde e doenca (CECCIM; PALOMBINI, 2009, p.
306).

A educagdo escolar das criangas se enquadrava neste perfil de vigilancia e
disciplinamento. Apresentava-se como unico meio de formar cidaddos dotados de

preceitos morais, capazes de amar e servir a humanidade, detentores de conhecimentos e
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competéncias que Ihes possibilitassem explicar o mundo, os homens e as relacfes que
estabeleciam entre eles. De acordo com Covic e Oliveira (2011, p. 306), “o discurso da
medicina social era o de que as familias ndo sabiam amar, esqueciam-se de regras morais,
adulavam as criangas e expunham-nas as experimenta¢des da rua”. Nesse contexto, 0s
papeis precisavam estar bem delimitados — onde terminava o papel materno e onde

comecava o papel da escola.

Na escola, as criangas abandonavam seus afetos infantis para aprender o que é o
belo, 0 bom e 0 honesto. Agora no centro das atencdes da sociedade, a crianga precisa ser
educada com rigor para mostrar as boas maneiras da familia. Para atingir sua finalidade
diante das exigéncias da educacdo, durante muito tempo era comum a violéncia fisica - 0
uso de palmatdrias, surras, humilhacdes e castigos severos. Ao longo do tempo essa
pratica foi sendo modificada. Essa mudanca esta intrinsicamente ligada aos avangos
cientificos da Medicina e da Psicologia, que buscavam possibilitar um desenvolvimento
infantil adequado.

Ainda no século XIX, a enfermeira Florence Nightingale, em seu livro “Notas
sobre Enfermagem”, foi uma das pioneiras a descrever uma abordagem a respeito da
assisténcia de Enfermagem a crianca. Seu foco era em torno das condic¢des sanitarias e
em como evitar as doencas infantis. Na terceira edicdo de 1861, Florence, dedica um
capitulo ao atendimento a crianca, recomendando cuidados preventivos com a
alimentacéo, recreacdo, higiene pessoal e do ambiente domiciliar das criancas sadias. De
acordo com Holanda (2008), Florence Nightingale preconizou os fundamentos da
Enfermagem pediatrica, a qual estava centrada na puericultura, termo de origem francesa,
datado de fins do século XVIII, sendo o conjunto de regras e no¢des sobre a arte de criar

as criancas fisiol6gica e higienicamente.

Em Paris, no ano de 1802, é construido o primeiro hospital infantil, seguido pelo
“Hospital for Sick Children” (Hospital para Criangas Doentes), em Londres, fundado no
ano de 1852. Pioneiros na assisténcia a crianga enferma, se responsabilizaram pelos
cuidados que antes eram, exclusivamente, fornecidos pela familia. O final do século XIX,
a “‘era bacteriologica”, marca uma grande mudanga na concepgao de hospitalizag¢do. Para
Holanda (2008, p. 19), “o hospital que ja era disciplinado e hierarquizado, passou a ser
também o local para tratamento por meio do isolamento rigoroso”. Ainda segundo a

autora:
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Com a descoberta da bacteriologia, adoecer deixava de ser um problema
social e passava a ser questdo de conhecimento. A literatura descreve
que, até a década de 1930, a assisténcia a crianca hospitalizada pautava-
se em regras e técnicas de isolamento rigido, tendo por finalidade
prevenir a transmissao de infeccdo, de modo que as visitas hospitalares
dos familiares eram desestimuladas; e as criangas, mantidas isoladas um
a das outras e confinadas (lbid, p. 19).

Durante o periodo de internacgéo, esse modelo de assisténcia no contexto hospitalar
afastou a mae e os familiares de um envolvimento mais direto com a crianga e com 0s

profissionais da saude.

No ambito familiar, hd uma atualizacéo da puericultura resultante dos movimentos
mundiais de mulheres. Esses movimentos levam os pais a se defrontarem com a
maternagem, resultando na reducéo drastica da mortalidade e da natalidade infantil. As
relacfes sociais e econdmicas desse periodo instauram na subjetivacdo da crianca e da
familia, uma nova perspectiva da criangca como um vir-a-ser — uma preparacao para o
futuro, no qual ela sera tudo aquilo que os pais ndo conseguiram ser. De acordo com
Ceccim e Palombini (2009, p. 307), “a crianga passou a encarnar uma promessa, um
pacote de subjetividade voltado para o futuro, sua nova imagem. Pais, educadores e
sanitaristas apontavam o0s caminhos que as criangas deveriam seguir para se tornarem um

adulto conforme a esse futuro projetado”.

Para os autores, é somente no século XX, “o século da crian¢a”, que a infancia
passa a ser reconhecida como etapa especial da vida, que determina o desenvolvimento
fisico e psiquico do homem. Esse reconhecimento se deu tanto pelo surgimento de
instituicdes voltadas as criancgas, como pela responsabilizacdo do Estado, que passa a se
preocupar coma educacao e com estratégias de prevencdo de doencas na infancia.

“Sujeito de direitos”, esse é o novo olhar direcionado as criancas.

Uma nova postura em relagdo aos cuidados com a crianca, preconizada por
documentos como a Declaragdo Universal dos Direitos da Crianga (UNICEF); a
Constituicao Brasileira de 1988; o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA); a lei dos
Direitos das Criancas e dos Adolescentes Hospitalizados, organizada pela Sociedade
Brasileira de Pediatria (SBP) e pelo Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do
Adolescente (CONANDA).
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Em 1951, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) publicou um relatério que
direcionava a atencdo sobre os efeitos da privagdo materna como um agente provocador
de perturbacédo a saide mental. O relatorio PLATT, foi um marco a respeito das condicoes
da crianca hospitalizada. Publicado em 1959 na Inglaterra, o referido relatdrio salientava
a importancia da participacao dos pais no cuidado dos filhos hospitalizados. Para Holanda
(2008, p. 19), “foi de grande importancia, pois, levou pais e profissionais a discutirem e
analisarem o processo de hospitalizacdo, procurando alternativas para humaniza-lo”.
Como consequéncia, um olhar mais cuidadoso e humanizado é direcionado a crianga
hospitalizada, ampliando a necessidade de uma equipe multiprofissional que atenda suas

necessidades e especificidades.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) assevera, em seu Art. 12, que "0s
estabelecimentos de atendimento a salde deverdo proporcionar condicdes para a
permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos casos de internacéo
de crianca ou adolescente” (BRASIL, 1990, s/n). Dessa forma, pelo viés da legislacao,
ocorreu a universalizacdo dos direitos da crianca e do adolescente de usufruirem da

companhia de um de seus pais ou responsavel durante o processo de internacao.

Como sublinha Heywood (2004, p. 44), Neil Postman foi um dos seguidores da
tese de Ariés sobre a infancia como uma invencéo relativamente moderna. E foi tentando
atualiza-la que, em 1982, ao observar que “para toda parte que se olhe, se pode ver que o
comportamento, a linguagem, as atitudes e os desejos — até mesmo a aparéncia fisica —
dos adultos e das criangas estdo se tornando cada vez mais indistinguiveis”. Essa
constatacdo nos coloca diante de um debate contemporaneo que tem ganhado inimeros

seguidores das mais diversas areas do conhecimento, 0 “desaparecimento da infancia”.

Segundo Heywood (2004, p. 44), Postman “cita, como evidéncia, até mesmo a
enxurrada de publicacBes no campo da historia da infancia, com base na ideia de que 0s
historiadores costumam entrar em cena quando um artefato social se torna obsoleto”.
Outros autores adeptos a ideia de Postman, veem essa evidéncia, no advento da
infantilizacdo do adolescente e do adulto, no qual seria comum vé-los vestidos e se
comportando como criangas. H&4 também o processo de adultizacdo das criangas pelo

consumo de roupas e utensilios proprios para adultos.

A escola também é alvo dessa critica. Ela é acusada de ser o lugar onde a vida da

crianga é aniquilada em detrimento de um modelo ideal imposto pelo adulto: o proprio
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adulto. Ha também argumentos referentes ao ser crianca no mundo subdesenvolvido, no
qual, seja pelo trabalho escravo, pela prostituicdo ou pelo alto indice de mortalidade, as

criangas perdem o seu direito a infancia.
Ao ponderar sobre as ideias de Postman, Momo (2014, p. 10), afirma que

Sua tese sobre o desaparecimento da infancia (da infancia moderna)
consiste em mostrar como a infancia foi gestada, produzida e
desenvolvida durante aproximadamente 350 anos, chegando refinada e
fortalecida em nossos dias, e 0 modo como ela estd desaparecendo
rapidamente na contemporaneidade. O autor considera a infancia como
um artefato social e argumenta que, como todo artefato, ela ndo é
inatingivel: estd sujeita a transformacgdes e até mesmo ao proprio
desaparecimento.

Segundo Momo (2014), para Postman, entre as evidéncias do desaparecimento da
infancia, estaria a inexisténcia de segredos em relacdo ao que no passado era exclusivo
apenas ao mundo dos adultos — morte, sexo e violéncia. Outros fatores seriam a fuséo do
gosto e do estilo de adultos e criancas, e a compulsdo por comprar quase tudo. Ainda
segundo a autora, Postman aponta outras evidéncias ainda mais graves “como o uso de
drogas, atividade sexual e criminalidade precoces, que passam a dizer respeito também
ao mundo infantil” (Ibid, p. 12). Postman anuncia o “inicio do desaparecimento do que
se convencionou chamar de infancia, considerando que os sentimentos relativos a ela e o
significado social a ela atribuido estdo sendo visivelmente abalados, modificados e
desconstruidos” (MOMO, 2014, p. 12).

Para Heywood (2004, p. 44), “Postman surge como um observador razoavelmente
perspicaz dos acontecimentos contemporaneos em termos de relacbes etarias,
especialmente os questionamentos a suposi¢cdo da inocéncia e da vulnerabilidade das
criangas”. Mas dai afirmar seu “desaparecimento”, segundo O autor, parece ser tdo
exagerado quanto a “descoberta” postulada por Aries. Heywood (2004, p. 45) defende
que “uma abordagem mais plausivel seria certamente ndo perder de vista as formas

mutantes de infancia como constructo social”.

Né&o obstante, corroboramos com o pensamento de Momo (2014) ao afirmar que
uma aproximacao com as ideias e entendimentos de diferentes autores acerca da infancia,
nos oportuniza pensar a impossibilidade de se falar em “infancia”, e nos direciona para a
necessidade de se falar em “infancias”. Segundo Momo (2014, p. 12), “cada vez mais tem

se considerado a existéncia de multiplas infancias, multiplas formas de narré-las,



74

descrevélas, pensa-las, senti-las e, principalmente, multiplas e distintas maneiras de vivé-
las”. A autora nos auxilia na compreensdo da infancia a partir de uma multiplicidade que

a envolve, compreendendo que, cada individuo, a experiencia de forma singular.

Somos confrontados diariamente com diferentes formas de vivenciar a infancia,
ao considerarmos as distintas demarcagdes de suas condi¢Ges socioecondmicas e
culturais. Ha criancas que fazem das ruas suas casas; que esmolam nas esquinas e fardis
das cidades; que encontram nas drogas o alivio para a dor do “esquecimento social”; que
prostituem seu corpo ainda em formacéo em troca de alguns centavos que lhes garantam
0 pdo ou alimentem o vicio. Criancas em abrigos, retiradas das familias que, por vezes,
eram 0s seus algozes. Criangas gravemente enfermas, nos leitos “frios” dos hospitais, que

sonham com a vida que a doenca lhes roubou.

Ha também as criangas “amadas”; as mimadas; as com necessidades especiais; as
que praticam esportes; as que fazem aulas de danca e musica; as bilingues; as que moram
em mansoes e vao passar as ferias na Disney; as que moram nas favelas; as das grandes

metropoles e as da zona rural. S&o tantas criangas, tantas infancias, inimeras, incontaveis.

Como bem pondera Rocha (2012, p. 27 — 28), trata-se de repensar a “infancia em
sua pluralidade, para quica sejam diminuidas as desigualdades e exclusdes 67 historicas
de tantas criancas, que nao tém conseguido viver com dignidade, respeito e qualidade
esse momento singular de suas vidas”. Para Kuhlmann Janior (2010, p. 31), a infancia é
uma condicao do ser crianca, e deve ser compreendida no contexto das relacdes sociais.
Conforme o autor:

O conjunto de experiéncias vividas por elas em diferentes lugares
historicos, geograficos e sociais € muito mais do que uma representagéo
dos adultos sobre esta fase da vida. E preciso conhecer as

representagdes da infancia e considerar as criangas concretas, localiza-
las nas relagdes sociais, etc., reconhecé-las como produtoras da historia.

Kuhlmann (2010) chama atencéo a auséncia da crianga na escrita de sua propria
historia, afirmando ser o adulto que a escreve. Essa constatacdo nos leva a afirmar que
ndo é uma histdria da crianca sobre ela mesma, ou construida com ela, mas é uma historia

sobre a crianca.

Rocha (2012) aborda a infancia como um enigma e nos desafia a um olhar que

leve em conta a alteridade da crianca. Segundo a autora, “cada individuo, com sua historia
9 9
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e experiéncia, vive a infancia de modo singular. O que resta é pensar qual espaco sera
reservado ao conhecimento que as criangas tém da infancia, e qual a disposicéo, enquanto
adultos e pesquisadores, em escuta-las” (Ibid, p. 25). Ainda em conformidade com
Kuhlmann (2010), a infancia ndo € um mundo a parte, Como um universo imaginario na
vida da crian¢a, muito pelo contrario, ela € a intera¢do da crianca com o mundo real. Dai
que, para se pensar a crianga na histdria, € preciso considera-la como sujeito historico,
percebendo que “as criangas concretas, na sua material idade, no seu nascer, no seu viver
ou morrer, expressam a inevitabilidade da historia e nela se fazem presentes nos seus mais

diferentes momentos (Ibid, p. 31).

De acordo com Kramer (2007, p. 15), as “criangas sdo sujeitos sociais ¢ historicos,
marcadas, portanto, pelas contradicdes das sociedades em que estdo inseridas”. A
imaginacdo aflorada, a fantasia, a criacdo, a brincadeira, resultam da experiéncia de
cultura, e representam as especificidades da infancia. Criangas produzem cultura e sdo

por ela produzidas.
S&o sujeitos de direitos, cidadas.

Segundo Kramer (2007, p. 15), “a infancia, mais que estagio, € categoria da
historia: existe uma histéria humana porque 0 homem tem infancia”. A brincadeira
caracteriza as criangas. A capacidade de transformar um objeto qualquer em brinquedo
dando-lhe um novo significado, também caracteriza a crianga. “As criangas viram as
coisas pelo avesso e, assim, revelam a possibilidade de criar. Uma cadeira de cabeca para
baixo se torna barco, foguete, navio, trem, caminhdo. Aprendemos, assim, com as

criangas, que é possivel mudar o rumo estabelecido das coisas” (Ibid, 2007, p 15).

Ainda de acordo com a autora, vivemos um paradoxo — por um lado possuimos
um vasto conhecimento tedrico complexo sobre a infancia, ao mesmo tempo em que
temos muita dificuldade de lidar com populagdes infantis e juvenis. Refletir acerca desses
paradoxos e sobre a infancia € essencial para a realizacéo do trabalho com as criangcas em

nossas creches e escolas, e para a implementacdo do curriculo.

Para Kramer (2007, p. 15), “a ideia de infancia moderna foi universalizada com
base em um padrdo de criangas das classes médias, a partir de critérios de idade e de
dependéncia do adulto, caracteristicos de sua inser¢cdo no interior dessas classes”.
Contudo, a diversidade de aspectos sociais, culturais e politicos precisam ser

considerados. “No Brasil, as nagdes indigenas, suas linguas e seus costumes; a escravidao
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das populacdes negras; a opressdo e a pobreza de expressiva parte da populacdo; o
colonialismo e o imperialismo que deixaram marcas diferenciadas no processo de
socializacdo de criangas e adultos” (Ibid, p. 15), e que ndo podem ser desconsideradas,

antes, precisam ser problematizadas e postas em discussao.

As diferengas sociais, raciais e econdmicas, ndo marcaram apenas uma fase da
historia desse pais, elas perduram até os dias atuais, e atravessam as infancias desde 0s

cenarios do Brasil Col6nia ao Brasil do século XXI.
Hoje, a crianga ocupa um lugar especifico na sociedade — o de sujeito de direitos.

Desde 1990, os direitos das criancas sao garantidos pelo Estado, com a formulagéo
do Estatuto da Crianca e da Infancia. Direitos, como os descritos no Art. 4, passam a ser
garantidos, e a infancia passa a ser alvo de prote¢do juridica. Vejamos 0 que nos assevera

o0 documento:

Art. 4° 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 alimentagcdo, a educacdo, ao
esporte, ao lazer, & profissionalizacdo, & cultura, a dignidade, ao
respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitéria (BRASIL,
1990, s/n).

E digna de nota a evolugao dos aparatos legais que versam sobre o direito de todos,
com vistas a igualdade de direitos, especialmente no que se refere a area da educacao.
Mas, o que hoje temos é suficiente para atender as mdultiplas infancias da
contemporaneidade? O que temos nos assegura uma “‘educagdo do cuidado”, voltada as
singularidades de nossas crian¢as? Ao problematizar os desafios para uma educagédo do
cuidado, Ceccim e Palombini (2009, p. 310) afirmam que sera preciso derrubar todos 0s
movimentos de exclusdo da alteridade da crianga, pois, segundo os autores, “a exclusdo
da alteridade é a exclusdo do cuidado. N&o é possivel cuidar sem expor-se ao outro: uma
educacdo do cuidado é uma educacdo da alteridade”. A alteridade sé € legitimada

mediante compromisso com o outro.

Segundo Rocha (2012, p. 28), “é preciso atentar para que a diversidade infantil

ndo seja sucumbida pela tentativa de homogeneizacgéo e controle das criangas e de seus
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mundos, tanto nos discursos elaborados como também nas institui¢oes a elas destinadas”.
Concordamos com a autora quando afirma que talvez tenhamos que elaborar reflexdes
mais profundas e que indaguem nossas posturas profissionais e institucionais frente a
crianca. Reflexdes que s6 podem ser tecidas junto a crianca, ouvindo o que ela tem a nos
contar sobre a vida e sobre a infancia. Reflexdes tecidas na e pela experiéncia de quem

vive.

2.2 A crianga com doenga cronica — corpo em transformacao

Quando falamos da multiplicidade da infancia na contemporaneidade, ha de se
falar nas criancgas que passam parte ou toda a sua infancia em tratamento de uma doenca
grave. Para Rocha (2012, p, 43), “vivenciar parte da infancia no hospital, cerceada de
possibilidades de desenvolvimento social, emocional e cognitivo, pode configurar-se
como uma quebra na identidade de ser crianga em sua pluralidade”, trazendo graves

consequéncias ao seu desenvolvimento.

Ha um vasto trabalho de conscientiza¢do da sociedade sobre a importancia do
diagnostico precoce de doencas graves como, por exemplo, o cancer. Esse diagndstico,
quando feito ainda no inicio da doenca, possibilita o controle de sua evolu¢do e até a cura.
Contudo, como falam Vieira e Garcia (2002, p. 553), mesmo diante de inimeros avangos
cientificos e tecnologicos, “algumas doengas, especialmente as cronicas, promovem
alteracOes orgénicas, emocionais e sociais, que exigem constantes cuidados e adaptacdo”,
obrigando aos que por elas sdo acometidos, a (con)viver com a doenga por um longo
periodo de tempo ou por toda a vida.

Ao definirem doenca cronica, Vieira e Garcia (2002, p. 553) afirmam que é
considera doenga crdnica “aquela que tém um curso longo, podendo ser incuravel
deixando sequelas e impondo limitagdes as fun¢des do individuo requerendo adaptacéo”.
Os autores ainda reforcam que “a principal caracteristica da doencga cronica € a duragdo”,

como a exemplo, as patologias oncologicas.

Segundo dados trazidos pelo Instituto Nacional do Cancer José Alencar Gomes
da Silva (INCA), no que se refere ao cancer infantojuvenil, ele corresponde a um grupo
de varias doengas que tém em comum a proliferacdo descontrolada de células anormais e

que pode ocorrer em qualquer local do organismo. Diferentemente do cancer no adulto,



78

o0 cancer infantojuvenil afeta, normalmente, as células do sistema sanguineo e os tecidos
de sustentacdo. Contudo, por serem predominantemente de natureza embrionaria,
tumores na crianca e no adolescente sdo constituidos de células indiferenciadas, o que, na

grande maioria das vezes, proporciona melhor resposta aos tratamentos atuais.

Ainda segundo o INCA, os tumores mais frequentes na infancia e na
adolescéncia sdo as leucemias (que afetam os globulos brancos), os que atingem o sistema
nervoso central e os linfomas (sistema linfatico). O neuroblastoma (tumor de células do
sistema nervoso periférico, frequentemente de localizacdo abdominal), tumor de Wilms
(tipo de tumor renal), retinoblastoma (afeta a retina, fundo do olho), tumor germinativo
(das células que originam 0s ovarios e os testiculos), osteossarcoma (tumor dsseo) e

sarcomas (tumores de partes moles), também podem acometer a crianca e ao adolescente.

De acordo com informacdes trazidas no site oficial do Instituto, assim como nos
paises desenvolvidos, no Brasil, o cancer ja representa a primeira causa de morte (8% do

total) por doenca entre criancas e adolescentes de 1 a 19 anos.

As boas novas é que nas Ultimas quatro décadas, o progresso no tratamento do
cancer na infancia e na adolescéncia foi extremamente significativo. 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
boa qualidade de vida ap6s o tratamento adequado.

De forma geral, para Vieira e Garcia (2002), a doenca crbnica impde
modificacfes a vida da crianca e de sua familia, exigindo readaptacdes frente a nova
situacdo e estratégias de enfrentamento. A garantia do direito a educagdo estaria entre
essas estratégias. Pois, exposta a uma situacdo extremamente desagradavel do ponto de
vista fisico, a crianga com cancer sofre as consequéncias da quimioterapia — dores e mal-
estar —, geralmente fica palida, os cabelos caem e perde muito peso. Como afirma
Nascimento (2000), do ponto de vista emocional, € comum manifestar medo, ansiedade,

irritabilidade, depressdo e até mesmo sensagdo de abandono.

Como mencionado anteriormente, a boa noticia € que 0s inimeros avangos
técnicos cientificos no tratamento oncoldgico infantojuvenil vém aumentando a sobrevida
(tempo de vida com a doenca) e a possibilidade de cura. Esses avangos, quando
respaldados em uma viséo integral da crianga enferma, apresentam resultados cada vez

mais promissores para a melhoria da qualidade de vida do infante, exigindo uma
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ampliacdo das pesquisas e dos cuidados que envolvam, ndo apenas os fatores bioldgicos,
mas sociais, politicos e psicoldgicos, incluindo as diversas necessidades desses sujeitos,
entre elas a educagéo.

Quando esse adoecimento € antes, no inicio ou durante o processo de
escolarizacdo, € preciso que haja politicas publicas efetivas que garantam a crianca e ao
adolescente principiar e/ou prosseguir estudando durante o tratamento de salde,
independente de poder ou ndo frequentar a escola regular, e, também, oportunizar a essas

criancas, quando possivel, retornarem ou se inserirem na escola regular.

Além de um direito, 0 acesso ou a continuidade da escolariza¢do da crianca
durante o tratamento de saude, na classe hospitalar ou na escola regular, passa a ser uma
importante ferramenta para a melhoria de sua qualidade de vida e em seu processo de
cura, pois, como sublinha Paterlini ¢ Boemer (2008, p. 1157) “[...] a preservagao dos
processos sociais e a frequéncia a escola, podem contribuir para que ela cultive acesa a
esperanca de sobreviver por meio da “constru¢do” de seu futuro”, pois, como bem ajuiza
Fontes (2005, p. 134) “a crianca hospitalizada ndo deixa de ser crianga por se tornar
paciente. Ela caracteriza-se por intensa atividade emocional, movimento ¢ curiosidade”.
Portanto, “a educacdo no hospital precisa garantir a essa crianga o direito a uma infancia

saudavel, ainda que associada a doenga” (Ibid).

E preciso pontuar os inimeros avangos brasileiros galgados rumo a garantia do
direito a escolarizacdo das criancas e adolescentes em tratamento de salde, desde a
Constituicdo Federal de 1988, que apregoa a educacdo como um direito de todos,
perpassando 0s movimentos sociais e acdes do poder publico da década de 1990, pelos
quais foram criadas leis como o Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA e a lei dos
Direitos das Criancas e dos Adolescentes Hospitalizados de 1995, elaborada pela
Sociedade Brasileira de Pediatria— SBP e pelo Conselho Nacional dos Direitos da Crianca
e do Adolescente — CONANDA (PAULA, 2005). Essas leis, como bem versa Paula
(2005, p.27), “visam a proteger a infancia e juventude e servir como instrumento para

garantia de uma sociedade mais justa”.

De acordo com Calegari-Falco (2007, p. 4282), a educacdo da crianca
hospitalizada vem recebendo grande importancia por parte de pessoas interessadas no
assunto e pelo governo, que sugere propostas a serem implantadas nos hospitais “para

estar contribuindo com a crianga no sentido de que esta ndo fique totalmente isolada dos
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assuntos escolares”. Entretanto, corroboramos com Paula (2005) quando ajuiza que
mesmo previsto por lei, os hospitais, de modo geral, tém feito muito pouco para que exista
0 acompanhamento pedagogico e a presenca de professores com o intuito de possibilitar
as criancas e adolescentes enfermos, iniciar ou continuar estudando. “Também os 6rgaos
publicos, os educadores e a sociedade em geral, pouco reconhecem esses espacos

educativos como uma modalidade oficial de ensino em nosso pais [...]” (Ibid, p. 27).

E necesséario chamar atencio a responsabilidade do Estado na efetivacdo do
direito a educacdo que assiste as criancas e adolescentes em tratamento de doencas
cronicas, por meio das secretarias estaduais e municipais de educacdo, quando, em um
documento elaborado pelo préprio Ministério da Cultura (MEC), intitulado “Classe
Hospitalar e atendimento pedagogico domiciliar: estratégias e orientacdes” afirma que
“compete as Secretarias de Educacdo, atender a solicitacdo dos hospitais para o servigo
de atendimento pedagdgico hospitalar e domiciliar, a contratacdo e capacitacdo dos
professores, a provisdo de recursos financeiros e materiais para o0s referidos
atendimentos” (BRASIL, 2002, p. 15). Para que haja o desenvolvimento integral da
crianca e do adolescente enfermo, é preciso que exista um entrelagamento entre educacgéo

e saude. Assis (2009, p. 81) assevera que:

Tratar do atendimento pedagdgico-educacional em instituicGes
hospitalares é considerar a inter-relagdo de duas importantes areas -
educacéo e salde - que devem atuar com a finalidade de promover o
desenvolvimento integral da pessoa que esta sob tratamento de salde,
visando aos direitos e a sua qualidade de vida.

Nosso posicionamento em defender a classe hospitalar como uma politica
publica de garantia do direito a educacdo das criancas e adolescentes enfermos,
contrapondo-se ao entendimento do senso comum que a vé simploriamente como uma
medida assistencialista, voltada para os coitadinhos, nos apontam a necessidade de
contextualiza-la com um breve sobrevoo historico, a partir de uma explanacéo sobre 0s

documentos oficiais que a regulamentam no Brasil e no estado do Rio Grande do Norte.



3. ACOMPANHAMENTO EDUCACIONAL HOSPITALAR E DOMICILIAR

Figura 8: A menina que gostava de estudar.

FONTE: arquivo pessoais da pesquisadora.

- Professora, tudo
gue mais gosto no
mundo é estudar.

(VIVIAN, 7 anos,
2014).

81



82

Ela sempre me chamou de professora.

Professora Senadaht, para ser exata.

Com todas as letras e entonagdes que esse nome gigante possa ter.
Mas aquela manha foi diferente...

- Obrigada pela aula maravilhosa, tial

Ela disse quando nos despediamos e combinavamos a aula do dia seguinte.

A mée que estava ao lado, logo percebeu que parei...

- Professora, ela esta te fazendo um convite!

E que ela s6 chama de tia as pessoas que aprende a amar.

- Acho que ela te ama, professoral!

- Acho que vocé ndo vai mais conseguir sair de nossas vidas!

A mae falava com emocdo, enquanto beijava a cabeca da filha que consentia com o olhar tudo
que ela estava falando.

- A senhora aceita, professora, ser tia da minha filha?

(DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2019)



83

Sé&o tantas memodrias, tantas lembrancas de momentos especiais que carregam um
pouco da grandiosidade que é acompanhar cotidianamente criancas em tratamento de
salde. Memorias de lutas, de superacdo, de perdas, de vida...

Ah se pudéssemos partilha-las em sua totalidade. Ah se pudéssemos, mesmo que
apenas um pouco, transmiti-las ao mundo e, assim, torna-lo mais belo, mais grato, mais

humano.

Sdo essas memdrias, pedagos da experiéncia vivida, fragmentos daquilo que nos
passou, nos tocou (LARROSA, 2002), que evocamos para abertura deste capitulo.
Memorias do estar junto a criancas e adolescentes em tratamento de salde e acompanha-

las.os enquanto escola dentro dos muros do hospital.

Memorias de Vivian (7 anos) e de sua luta pelo direito de estudar, mesmo quando
enfrentava o dificil processo pos transplante de medula dssea, em que precisou ficar em
isolamento absoluto, apenas na companhia de sua mde. Como nos esclarece 0 INCA
(2021), depois de se submeter a um transplante, tratamento que ataca as celulas doentes
e destroi a propria medula, a crianga recebe a medula sadia como se fosse uma transfusao
de sangue. Essa nova medula € rica em células chamadas progenitoras que, uma vez na
corrente sanguinea, circulam e vdo se alojar na medula 6ssea, onde se desenvolvem.
Durante o periodo em que estas células ainda ndo sdo capazes de produzir glébulos
brancos, vermelhos e plaquetas em quantidade suficiente para manter as taxas dentro da
normalidade, a crianca fica mais exposta a episodios infecciosos e hemorragias. Por isso,
deve ser mantida em regime de isolamento. Por um periodo de duas a trés semanas, ela
necessitara ser mantida internada e, apesar de todos os cuidados, sdo0 muito comuns 0s

episodios de febre.

Com forte depressao decorrente de todo esse processo, Vivian, que quase ndo
falava e ndo queria mais se alimentar, pede a mae a presenca das professoras. Preocupadas
com o bem-estar e com a recuperacgéo da crianca, a equipe medica entende a importancia

desse pedido e manda nos chamar.

- Professora, tudo que mais gosto no mundo é estudar. Disse Vivian ap0s o

término da atividade que preparamos.

A mée nos ligou em seguida para contar que a menina ja ndo era a mesma, que

estava animada e feliz, que fazia planos para a proxima aula e para seu retorno a escola.
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Para essa abertura, convidamos também memorias da aula em que Laura (10 anos)
transforma a palavra “tia” em um chamamento para com ela estar. Logo nos, que mesmo
sendo chamadas de “tia” pelas criangas da Educagdo Infantil, sempre defendemos a
palavra “professora” por entendermos o posicionamento politico que ela carrega
(FREIRE, 1993), fomos convidadas a ressignifica-lo, acolhendo a palavra tia como
expressao de afeto e desejo de que aquela aula “maravilhosa”, tirada dela anteriormente,
quando, apds necessidade de transplante renal, precisou se afastar da escola regular,

também ndo a deixe.

E a escola, lugar de resiliéncia, de resisténcia e ressignificacdo, que se afirma
como direito que deve ser garantido com “absoluta prioridade” (BRASIL, 1990), e se
fortalece por entre muros, paredes, corredores e leitos do hospital, por meio de um fazer
ético e comprometido com o desenvolvimento e o bem-estar da crianca e do adolescente
enfermo. Pois, desde a descoberta de uma doenca grave até o inicio do processo de
hospitalizacdo, a crianca enferma é arrancada de sua rotina cotidiana, e levada a conviver
em um universo complexo e até entdo desconhecido, o hospital. Nele, novas regras e
normas lhes sdo impostas: constantes exames, muitas vezes invasivos e dolorosos;
medicamentos e seus efeitos colaterais; horarios pré-estabelecidos para o sono e para as
refeicOes; controle e restricdo das visitas; perda da autonomia e da privacidade. Sua casa
é substituida pelas enfermarias e leitos do hospital, partilnados, muitas vezes, com outras
criancas, adolescentes e seus acompanhantes, que antes ndo faziam parte de sua vida,
além de inimeros profissionais de diversas areas e especialidades que integram a equipe
multidisciplinar. Se ndo acompanhadas cuidadosamente, essas mudancas e rupturas do
convivio com familiares, amigos, momentos de lazer e escola, podem comprometer o seu

desenvolvimento natural, Ihe trazendo sequelas danosas e, muitas vezes, permanentes.

Além do acompanhamento médico hospitalar, exames e medicamentos, é preciso
atentar para a manutencdo de atividades cotidianas que possam contribuir para que a
crianga ressignifiquei os dissabores da doenca, mantenha o &nimo e a esperanga no
amanh@, entendendo-a como sujeito de direito, ativa em seu processo de cuidado e em

pleno desenvolvimento.

O acompanhamento educacional hospitalar, denominado classe hospitalar,
segundo definicdo do Ministério da Educacdo (MEC), enlaca-se aos novos paradigmas
da humanizacao dos espacos hospitalares, voltando-se a garantia do direito da crianca e

do adolescente enfermo, quando sua frequéncia na escola regular é rompida por um curto



85

ou longo espaco de tempo em virtude do tratamento de saude. Nela, a pratica pedagogica

alicerca-se na visdo integral da crianca e do adolescente hospitalizado.

Assis (2009) nos ajuda na ratificacdo do entendimento da escola em contexto
hospitalar como possibilidade de inter-relagdo entre duas importantes areas, educacgdo e
salde, que devem atuar com a finalidade de promover o desenvolvimento integral da
crianca enferma, com vistas a garantia de direitos e a qualidade de vida. As Diretrizes
Curriculares Nacionais Gerais da Educacdo Basica ja arrazoavam sobre a nao
fragmentacdo do processo educativo recortada da acdo humana, apontando para uma
educacdo na qual “seu horizonte de agdo abrange a vida humana em sua globalidade”
(BRASIL, 2013, p. 18). A Base Nacional Curricular Comum (BNCC) aponta “o cuidado
como algo indissociavel do processo educativo” (BRASIL, 2018, p. 36).

A educacdo ndo é exclusividade da escola, assim como a salude ndo é
exclusividade do hospital. Ambas atuam em prol do mesmo individuo, que ndo pode ser

fragmentado, mas antes necessita ser entendido em sua totalidade.

3.1 Sobrevoo Histoérico

Com a criagdo das chamadas Escolas ao Ar Livre, a Franga é apontada, pela
maioria dos pesquisadores da &rea, como pioneira no atendimento escolar de estudantes
em tratamento de saude, em uma politica estabelecida para proteger a salde de criancas

gue estavam expostas ao contagio da tuberculose, ao final da Primeira Guerra Mundial.

Em 1929, a fil6sofa francesa Marie-Louise Imbert (1882-1961), uma das pioneiras
na educacio em contexto hospitalar, funda a L’Association L’Ecole & L’Hopital. Em
nossas pesquisas, encontramos uma placa comemorativa em homenagem a Marie-Louise

Imbert;
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Figura 9: Placa comemorativa Marie-Louise Imbert

Fonte: https://www.daiIym.o‘t-ion.com/video/xe054p

Segundo informacdes trazidas no site Dailymotion, Marie-Louise Imbert foi
pioneira na humanizacdo dos hospitais, quando esse conceito ainda ndo era percebido
com a importancia de hoje. “Ela ja sabia o quanto a escolaridade e o aprendizado eram
fundamentais para o desenvolvimento da crianga e nela colocou toda sua energia e

talento”.

De inicio, a destemida filésofa, como é descrita no site oficial da L’Ecole a
L’Hopital, obteve autorizacéo para ensinar 60 pacientes jovens trés vezes por semana no
Hospital Debrousse. Os hospitais publicos de assisténcia de Paris apoiaram sua acéo, e,
em 1931, 330 estudantes passaram a ser acompanhados. As portas de diversos hospitais
foram abertas para professores voluntarios da associacao, alcan¢ando, no ano de 1935, o
total de 2.500 jovens beneficiados com as aulas. Contudo, desde 1915, Marie Louise ja
se dedicava a ensinar musica e a ler para jovens que ficaram cegos durante a guerra. Essas
acOes eram realizadas no Centre de Rééducation de Reuilly, em Paris, com o objetivo de

ajudar esses jovens a enfrentarem o isolamento decorrente da situagdo de cegueira.

Em 1935, Henri Sellier inaugura, nos arredores de Paris, uma escola para criancas
inadaptadas. A experiéncia logo se espalhou por toda a Europa, chegando também aos
Estados Unidos, com o objetivo de suprir as dificuldades escolares de criangas
tuberculosas, doenca grave para a época e muito contagiosa, que levava os pacientes a
um longo periodo de internacao hospitalar e, muitas vezes, a 6bito.
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Entre os anos de 1937 e 1938, segundo informagdes trazidas no site L’Ecole a
L’Hopital, a Assistance Publique-Hopitaux de Paris concede subsidios a Ecole a
L'Hopital e permite que ela estabelega suas atividades e sua sede em um pavilhdo de uma

maternidade de Port-Royal.

No ano de 1939, em Suresnes, na Franga, foi criado o Centro Nacional de Estudos
e de Formacdo para a Infancia Inadaptadas, com o objetivo de formar professores para
trabalhar em institutos especiais e em hospitais. Segundo Vasconcelos (2015), a proposta
consistia na oferta de um curso com duracgéo de 02 (dois) anos para capacitar profissionais

para atuarem no atendimento educacional em hospitais e institutos especiais.

Ainda em 1939, foi criado também o cargo de professor hospitalar, junto ao

Ministério de Educacdo da Franca.

Como ¢é possivel percebermos, mesmo durante a Segunda Guerra Mundial, o ano
de 1939 é o marco decisério para a ampliacdo das escolas em hospitais devido ao grande
namero de criangas e adolescentes feridos e mutilados, os jovens doentes continuaram
recebendo suas ligdes e alguns realizaram os exames escolares. Como reflexo da
desolacdo e grande comocdo provocadas pela Segunda Guerra, impulsiona-se o
engajamento de educadores, médicos, profissionais da salude e voluntarios em prol da

ampliacdo das experiéncias educacionais em unidades hospitalares.

De acordo com pesquisas feitas por Lea Albertoni, pesquisadora, professora do
departamento de Pediatria da EPM/Unifesp e gestora do Programa de Atendimento
Pedagdgico e Educacional ao Escolar em Tratamento de Saude no Hospital Sdo Paulo,
nos anos de 1970, sobretudo na Europa, Canada e Estados Unidos, os servigos de salde
passaram a desenvolver mais estudos nessa area. Hoje, destaca-se a realidade da Espanha
e da Franca, onde as classes hospitalares sdo instituidas e, segundo Lea Albertoni em
entrevista dada a Revista da Associacdo Paulista de Medicina publicada em agosto de
2018, todos os hospitais a possuem.

No Brasil, o surgimento do acompanhamento educacional em ambiente hospitalar
estd atrelado a origem do ensino especial em nosso pais. O fechamento do Pavilhéo-
Escola Bourneville do Hospicio Nacional de Alienados, primeira instituicdo brasileira
para a assisténcia a criangas ditas “anormais”, anunciavam o nascimento das primeiras
classes especiais nas enfermarias da Santa Casa de Misericordia de Sdo Paulo. Segundo

nos relata Mazzotta (2003), esses primeiros registros de acompanhamento educacional
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em ambiente hospitalar foram datados da década de 1930, e voltavam-se a escolarizagdo

de deficientes fisicos ndo sensoriais.

De acordo com Ramos (2007, p. 51), o Brasil, na década de 1950, “vivia um
momento de investimento em prol de uma melhoria na educagdo com, pelo menos, dois
objetivos bem definidos: leva-lo a uma maior integracdo nacional como também leva-lo

a um patamar de pais civilizado”.

A Franca, pioneira no acompanhamento educacional hospitalar as criancas
hospitalizadas, tinha seus passos seguidos por outros paises europeus, e pelos Estados.
Dessa forma, segundo explicita Ramos (2007, p. 51, grifos da autora), chegavam ao
Brasil noticias de pesquisas realizadas no exterior, que demonstravam a necessidade de
humanizacdo no atendimento as criancas internadas, como por exemplo, a pesquisa
apresentada pelo psicanalista René Spitz, em 1945, “quando usou o termo hospitalismo
para denominar o surgimento de transtornos gerais do desenvolvimento causados pela

auséncia do vinculo afetivo entre as criangas internadas e seus pais”.

E nesse quadro de mudancas e reestruturas que o entdo diretor do Hospital Geral
Jesus no Rio de Janeiro/RJ, Dr. David Pillar, cria, de forma mais sistematizada, o
acompanhamento educacional para as criancas internadas (RAMOS, 2007), tendo como
fundadora a professora Lecy Rittmeyer, graduanda do curso de Servigo Social. O servigo

surgiu com o intuito de amenizar os prejuizos educacionais a essas criancas.

Em sua dissertacdo de mestrado, intitulada “A Histéria da Classe Hospitalar
Jesus”, Maria Alice de Moura Ramos, realiza um importante levantamento histérico
acerca da historia da classe hospitalar do Hospital Jesus, e traz, além de um rico acervo
de fotos e documentos que trazem veracidade a historia, entrevista a propria Lecy
Rittmeyer. Vejamos um trecho dessa entrevista, em que a professora Lecy conta como
chegou a classe hospitalar e como era 0 acompanhamento educacional das criancas

internadas naquele periodo:

O entdo diretor do Hospital Jesus, o Dr. David Pilar, que dirigiu o
Hospital de 03/01/1949 a 17/08/1951, solicitou a entdo chefe do
Servigo Social Isolina Pinheiro que providenciasse uma professora
para dar acompanhamento as crian¢as que ficavam tanto tempo
internadas sem nenhum atendimento pedagdégico-educacional. Como
na época estava cursando a faculdade de Servico Social recebi o
convite da professora Isolina Pinheiro para conhecer o hospital e
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apresentar a proposta do diretor para que fosse implantado um
atendimento as criancas internadas. Senti que seria capaz de realizar
este trabalho, entdo, através da Portaria n® 634 passei a fazer parte da
Secretaria de Saude, podendo dar atendimento educacional as criancas
internadas no Hospital Jesus. Nesta época o hospital possuia em torno
de 200 leitos e uma média de 80 criancas em idade escolar. O
acompanhamento educacional era feito nas enfermarias de maneira
individual. Procurava saber da crianca o que ela estava aprendendo
0U 0 que ja sabia e preparava minhas aulas de modo a dar continuidade
ao seu aprendizado. De 1950 até 1958 fui a Unica professora
trabalhando dentro do hospital, de modo que as criancas tivessem sua
escolaridade assegurada, desenvolvi também biblioteca cujo os livros
eram doados pelos médicos, enfermeiros, etc. e sistematicamente
emprestados aos doentes. Como ficava quase impossivel dar conta de
atender oito enfermarias com criancas em diferentes niveis de
escolaridade, no ano de 1958 foi designada mais uma professora para
a Classe — Ester Lemos Zaboroviski. O trabalho foi distribuido de tal
maneira que pudéssemos obter um melhor rendimento por parte das
criangas, mas mesmo assim continuava precario (RAMOS, 2007, p. 52-
53).

A professora Lecy nos coloca diante dos inimeros desafios na busca pela garantia
do acompanhamento educacional das criancas enfermas. Desafios ainda presentes em
muitas de nossas classes hospitalares, a exemplo, o quantitativo de professores para
garantir de fato esse acompanhamento a todas as criancas e adolescentes internados.
Contudo, foram inimeros os esfor¢cos para o crescimento desse trabalho, inclusive em

outros hospitais.

Diante de avaliagdes positivas acerca dos impactos do trabalho pedagdgico, em
1960, o Hospital Barata Ribeiro, no Rio de Janeiro, inaugurou sua classe hospitalar. Como
nos conta Ramos (2007), as professoras da Classe Hospitalar Jesus, Lecy Rittmeyer, Ester
Lemos Zaboroviski e a professora Lola Sanches Aratanha, cedida a Secdo de
Convalescentes do hospital, uniram-se para regulamentar, junto ao entdo Departamento
de Educacéo Primaria, o trabalho prestado no Hospital Barata Ribeiro, que até 0 momento
era voluntario. Sem que houvesse nenhum vinculo com o Departamento de Educacéo
Primaria, o trabalho era prestado pela professora Marly Froes Peixoto, que realizava
tratamento de saude no hospital, e se compadeceu com o grande nimero de criancas
internadas fora da escola. Segundo Ramos (2007, p. 54), a professora Marly estava de
licenga devido seu problema de saude, “e com a regulamentacao pode, entdo, exercer suas
funcbes oficialmente trabalhando na classe hospitalar do Hospital Barata Ribeiro, ao

mesmo tempo em que fazia o seu tratamento”.
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Nesse mesmo periodo, na Franca, é fundada a Associacdo para a Melhoria das
Condicg0es de Hospitalizagdo das Criancas (APACHE). Segundo Paula (2005), essa seria
uma organizagdo guarda-chuva para as associagdes-membros envolvidas com o bem-

estar das criangas antes, durante e depois de um periodo de permanéncia no hospital.

No Brasil, ainda no ano de 1960, a Classe Hospitalar Jesus passa a ser uma

Unidade Escolar (UE) e séo cedidas 05 (cinco) salas para seu funcionamento.

Figura 10: Discurso da professora Lecy Rittmayer na inauguracao das salas em 1960.

5

"IEON'-I'AE: dissertacdo de mestrado de Maria Alice de Moura Ramos, UNIRIO, 2007.

Na imagem acima, vemos a professora Lecy Rittmeyer discursando no momento
de inauguracao das salas, um marco importante para a consolidagéo do trabalho da classe
hospitalar. No entanto, em 1964, devido uma reestruturacdo feita pela nova direcdo do
hospital, “as salas foram pedidas para que os servicos de radiologia e de documentagao
radioldgica fossem ali instalados, e o atendimento voltou a ser feito nas enfermarias”
(RAMOS, 2007, p. 58). Em 1965, com a reforma do prédio anexo e “a brilhante defesa

em favor do funcionamento da classe feita pela entdo professora Marlene de Souza
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Carpena Amorim” (Ibid), € garantida a cessdo de uma sala para o funcionamento da

classe. Em 1970, vinte anos apds sua criacdo, a classe dispunha de 08 (oito) professoras.

Com aampliacdo do quadro docente e o reconhecimento da qualidade do servigo
prestado em prol das criangas e adolescentes internados, a Classe Hospitalar Jesus
realizava um trabalho ousado e inovador, possibilitando, aos estudantes, vivéncias
significativas, que inspiram as classes hospitalares de todo o pais até os dias de hoje.

Vejamos os registros de algumas dessas acgoes:
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FONTE: dissertacdo de mestrado de Maria Alice de Moura Ramos, UNIRIO, 2007.

Foi realizada no Hospital Jesus uma Mostra com os trabalhos pedagdgicos na
classe hospitalar. Na ocasido, um dos estudantes discursa no momento de abertura da
exposicao.
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Figura 12: O diretor do Hospital Jesus na abertura da exposicéao.

FONTE: dissertacdo de mestrado de Maria Alice de Moura Ramos, UNIRIO, 2007.

A presenca do diretor do hospital durante a Mostra, reforga a ideia de

reconhecimento do trabalho realizado.

Um dos momentos que mais nos chamou atencdo nos relatos das atividades da
Classe Hospitalar Jesus apresentados por Ramos (2007), foi uma excussdo externa,
realizada em 1977, em que os estudantes, acompanhados pelas professoras e por uma
equipe da saude de apoio, conhecem 0s principais pontos turisticos da cidade do Rio de
Janeiro. “Primeiro era pedida uma autorizacéo a dire¢do do 8° DEC (Distrito de Educacéo
e Cultura), [...] o pedido era feito a direcdo do hospital. Na véspera do passeio, a dire¢do
da classe comunicava ao 8° DEC que ndo haveria expediente na classe [...]” (RAMOS,

2007, p. 61). Abaixo trazemos imagens desses documentos:
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Figura 13: Solicitacdo enviada a diretora do 8° DEC.
PX<FEITURS D4 CIDADE DO RIO DE JANEIRO
SECR3TARIL MUNICIPAL DE EDUCAGAO E CULTURA
DEPARTAMENTO G3RAL DE EDUCAGAO
88 DIST.ITO DE EDUCAGLO E CULTURA

. -

i/m ng 83 Rio,29/06/77
Newivams Tanala @ QO O ("M acca Ren da = df:l Haani tal

Destino: 89 DEC 7
Assunto: Solicitagdo 7

Sra. Diretora do 8% DEC

alunos desta Classe Hospitalar participem de uma ex-
880 .Inforasmos a seguir:

Ng de slunos: 30( Aproximadsuente)

Turna: 901, 902 e 903

Acompanhantes: 4 professoras, 1 recreadora,
1 enfermeira ou médico

vnegaau provuvel: 4r.vva
Condug8o: daibus
Data: 07/07/77

Local a ser visitedo: pontos turfsticos da cida-
de do Rio de Janeiro

s at ngioaa:nente ’ )

2 Uama a

sawe Pm:%:‘&“tﬁ*ww. s ;[—-4‘_
Matr. 12/041824

FONTE: dissertacdo de mestrado de Maria Alice de Moura Ramos, UNIRIO, 2007.

A Classe Hospitalar Jesus era designada pela Secretaria Municipal de Educagéo
do Rio de Janeiro — Escola 8.9.23 Classe Especial de Deficientes Fisicos do Hospital

Municipal Jesus.
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Figura 14: Solicitacdo enviada ao diretor do hospital.
PhosFEITURA Di CIDADE DO RIO DE JAnsSIRO
SECRETARIL MUNICIPAL DE EDUCAGZO E CULTURA
DEPARTAMENTO GZRAL DE ZDUCAGZO
82 DISTRITO DE EDUCACXO % CULTURA

. — -

M/m ng 85 Rio,Cl/Q7/77
Origem : Escola 8.9.23 Classe Eagp. de Deficientes
Fisicos do Hospitel Municipal Jesus

Lestino: Diregfio do Hospital Municipal Jesus

Sr. Diretor do Hospitsl M. Jesus

Solicito & autorizagdo de V;8a. para que os
alunos desta Clesse Hoepitalar participem de uma
excursdo ao0s pontos turisticoe da nossa cidade.
Informo & seguir:

Ne de alunos: 30 ( Aproximadsmente)

Acompanhantes: 4 professoras, 1 recre adorsa,
1 enfermeira ou médico

Data: O7/0777, &s 13:00 h

Chegada provivel: 17:00 h

Condugéo: Onibus

Atenciosamente,
1. / 1 é ﬁ
..\4@44%‘3'.&-!4‘ “*"{\ﬁ“oé
nuxmmdn
Dirstora - Adjunte

Matr, 12/041834
FONTE: dissertacdo de mestrado de Maria Alice de Moura Ramos, UNIRIO, 2007.

A proposta apresentada a Secretaria Municipal de Educacdo e a diretoria do
Hospital Jesus era a de levar aproximadamente 30 estudantes internados para uma
excussao aos pontos turisticos do Rio de Janeiro. No documento acima, vemos também a
solicitacdo de acompanhantes — 04 (quatro) professoras, 01 (uma) recreadora, 01 (uma)

enfermeira ou 01 (um) medico — que dariam suporte para a realizagéo da atividade.
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Figura 15: Comunicacdo enviada a diretora do 8° DEC.

PRAFEITURA D4 CIDADE DO RIO DE JANEIRO
SECRZITARIA MUNICIPAL DE EDUCAGAO E CULTURA
DEPA4ATAMENTO GZRAL DZ EDUCAGXO

8e DIST ITO DE r:..')Jmk,a. E CULTURA

K/m ng 88 Rio,06/07/77
Crigem: Escola 8.9.238 Classe Esp. de D.F. do Hosp.Jesus
Destino: 8§ DEC

Assunto: Comunicag8o

Sra. Diretora do 8¢ DEC

Comunico Que amanhd, dia 7/07, esta Classe Hospi-
talar ndo funcionars porque faremos uma excursgo aos
pontos turisticos da Cidade do Rio de Janeiro.

Devido mo fato de haver coriangao incepazes de se
locomover sozinhes Beré necessério que Lodés as pro-
fessoras acompanhem & excurséo para ajudar, inclusive,

& carregar criangas,

- o Atenciosanente,
(-J. v )
/9l~..~\u. ék<"‘ 1‘“"“ " .thim" M% ,(4) " ‘P‘f
Marili ‘ Dircéa Damascono des Santos
hes ’ Diretora . Adjunte

Malr 12/041834

FONTE: dissertacdo de mestrado de Maria Alice de Moura Ramos, UNIRIO, 2007.

Mesmo tendo comunicado via memorando o 8° DEC, ap6s liberacdo por parte da
direcdo do hospital, era preciso novo comunicado, dessa vez informando a necessidade
de liberacédo de todas as professoras para acompanhar as criancas, especialmente aquelas
que precisavam ser carregadas. Essas burocracias, que as vezes amarram o andamento
das agdes do servico publico, nos trazem uma dualidade de interpretacdes: a de grande
responsabilidade, tanto da Secretaria Municipal de Educacdo, da direcdo do hospital,
como, principalmente, das professoras da classe hospitalar, que estardo diretamente

mediando a excussdo e, juntamente ao profissional de saude e ao recreador, envolvidas
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no cuidado e na garantia do bem-estar das criancas e adolescentes presentes; a de
superacao das proprias criancas e adolescentes, principalmente aquelas impossibilitadas
de andar, que, acreditamos imbuidas pelo desejo de aprender mais, ousam sair dos “muros

do hospital”.

Ramos (2007) nos apresenta o registro escrito da excussdo, feito por uma das
professoras:

Figura 16: registro escrito da excussao (frente).
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FONTE: dissertacdo de mestrado de Maria Alice de Moura Ramos, UNIRIO, 2007.
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Figura 17: Registro escrito da excussao (verso).
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FONTE: dissertacdo de mestrado de Maria Alice de Moura Ramos, UNIRIO, 2007.

O relato da professora traz de forma detalhada todo o itinerario, a reacdo das
criancas em cada um deles, os participantes da excussdo, um registro fotografico e, até,
uma breve descri¢do do comportamento do motorista do 6nibus, da satisfacdo da médica
e do desejo de mediar novos passeios. A preocupacdo em deixar registrado o que mais
agradou as criancas, o primeiro contato de uma delas com o mar, o Cristo Redentor visto
de dentro do Onibus, os tuneis que se tornaram grandes atracdes, nos remete ao
comprometimento e cuidado da professora com a aprendizagem dos educandos. “Para

algumas daquelas criangas essa foi a Unica oportunidade de conhecer a Cidade onde
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moram ou estdo fazendo um tratamento de saude. [...] Uma verdadeira “aula-passeio”

(RAMOS, 2007, p. 64).

Com mais de 07 (sete) decadas desde sua fundacéo, a historia da classe hospitalar
Jesus tem motivado pesquisadores da &rea, profissionais da salde, da educagdo e
sociedade em geral. Essas experiéncias, felizmente resgatadas no trabalho de Ramos
(2007), nos mostra 0 comprometimento ético e politico, desde sua fundagédo aqui no
Brasil, com a educacéo da crianca e do adolescente em tratamento de saude. Experiéncias
que continuam a inspirar outras classes hospitalares, a exemplo, temos a realizacéo da |
Mostra Pedagogica da Classe Hospitalar do Hospital Universitario Onofre Lopes
(HUOL), na qual exercemos trabalho docente, que foi matéria no site do Governo Federal.

Figura 18: I Mostra Pedagdgica do HUOL.

£t \ T o) ——
FONTE:https://www.gov.br/ebserh/pt-br/hospitais-universitarios/regiao-nordeste/huol-
ufrn/comunicacao/noticias/huol-realiza-i-mostra-pedagogica-do-projeto-classe-hospitalar

“Uma escola que abre janelas”, disse Dra. Jussara, diretora da Pediatria do
Hospital. A exemplo da Mostra da Classe Hospitalar Jesus, na década de 1970, os
corredores da Pediatriado HUOL foram tomados pelas atividades pedagdgicas realizadas
durante o ano de 2019 pelas criancgas e adolescentes em tratamento de salde. De acordo
com o site, ao falar sobre a importancia do trabalho realizado pela classe hospitalar, a
psicologa Myrna Agra afirma que “a escola ¢ indissociavel da infancia. E quando esse

universo vai ao encontro da crianga impossibilitada de deixar o hospital, tem como
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resultado minimizar o sofrimento, facilitar o tratamento e ofertar elementos lidicos e

emocionais fundamentais a saude mental”.

Algumas criancas e adolescentes também foram entrevistadas para a matéria,
entre elas as estudantes Taynara (12 anos) e Yasmin (14 anos). Ao serem perguntadas
sobre o impacto daqueles momentos para as suas vidas e para 0 seu tratamento, elas
disseram que “as coisas da escola e brincadeiras, [...] € que as fizeram perder o medo dos
profissionais de saude, e inclusive os enxergarem de outra maneira, tanto que sonham em

ser médica e psicologa, respectivamente”.

3.2 Politicas Educacionais Brasileiras

Bem sabemos que ndo sdo novas as discussdes em torno da humanizacao das
praticas e da atencdo a salde da crianga. Polissémico, o conceito de humanizacdo tem
estado no centro dessas discussdes, se tornando, nos Ultimos anos, tema constante em
trabalhos académicos, ndo s6 nas publicagdes oriundas da satde, mas das diversas areas

que hoje também integram o cotidiano hospitalar, entre elas a educacéo.

A Organizacdo das Nacbes Unidas (ONU) e a Organizacdo Mundial da Salde
(OMS), apos a Segunda Guerra Mundial, j& preconizavam a saude como um direito
humano fundamental. Em 1948, a ONU proclamou, por meio de sua Assembleia Geral,
a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (DUDH), afirmando seu compromisso em

prol da protecédo da pessoa humana.

No Brasil, o Sistema Unico de Saude (SUS) surge como resultado de lutas
protagonizadas por diversos setores e trabalhadores da salde publica, atrelados aos
movimentos sociais vigentes. Como reacdo ao governo ditatorial imposto em 1964,
inicia-se, na década de 1970, com amplo respaldo académico, 0 Movimento da Reforma
Sanitaria Brasileira, provocando inlimeros debates referentes ao direito a salde,

intensificando-se na década de 1980.

Dentro do processo de restauracdo da democracia e do estado de direito, paralelo
ao movimento sanitarista, travava-se, com ampla participacdo de setores da sociedade
civil, de entidades nacionais e internacionais, acaloradas lutas pelos direitos das criangas
e dos adolescentes, centrando-se na urgéncia de alteragbes no panorama legal e na

elaboracdo da nova Constituicdo, a época, ainda em constru¢cdo. O Movimento Nacional
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de Meninos e Meninas de Rua (MNMMR), constituido oficialmente em 1985, resulta
dessa mobilizagdo. Em 1986 foi realizado o Primeiro Encontro Nacional de Meninos e
Meninas de Rua, oportunizando, aos proprios meninos e meninas de rua, como
protagonistas de sua propria historia, discutirem sobre exclusdo, violéncia, familia e

fragilidades da legislacdo da época.

A década de 1980 é marcada pelo fortalecimento dos movimentos sociais pela
infancia e pela adolescéncia, determinante para a alteracdo do panorama legal brasileiro
e 0 entendimento da crianca e do adolescente como sujeitos de direitos. Como resultado
dessas mudancas historicas e sociais, € criado, em 1990, o Estatuto da Crianca e do
Adolescente.

A Constituigdo Federal de 1988, em seu Art. 1°, Inc. Il1, assinalava a dignidade
da pessoa humana como um dos fundamentos do Estado Democrético de Direito. Ao
longo dos anos, diversas acdes e programas foram propostos, voltados a questdo da
humanizacdo das praticas e da atencdo a saude, entre eles, o Programa Nacional de
Humanizacgdo da Atencdo Hospitalar (PNHAH) do Ministério da Saude (MS), criado pelo
entdo ministro da saude, José Serra, como resposta as criticas dos usuarios do Sistema
Unico de Salde (SUS). Durante o governo de Luiz In4cio Lula da Silva, com a
composicdo de uma nova equipe para o Ministério da Salde, elabora-se e lanca-se, em
2003, a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH), apresentada ao Conselho Nacional de
Saude em 2004, ndo como programa de governo, mas como politica publica, com o
objetivo de disseminar praticas de salde humanizadas para usuarios, trabalhadores e
gestores do SUS.

A PNH, também denominada HumanizaSUS, traz importantes contribuicoes
para as mudancas na concepcao de internacdo hospitalar, definindo humaniza¢do como
“a valorizagdo dos diferentes sujeitos implicados no processo de produgdo de saude:
usudrios, trabalhadores e gestores” (BRASIL, 2004, p. 08). Resultante dessas
transformacdes, os ambientes hospitalares, que antes priorizavam o0 resguardo e o
isolamento da pessoa enferma, passam a ser mais acolhedores e confortaveis, respeitando
a privacidade e possibilitando que sejam lugares de encontro entre as pessoas, fomentando
a autonomia, o protagonismo e a corresponsabilidade de todos os sujeitos envolvidos nos
processos em saude. Essas modificagOes, percebidas desde a reestruturacdo dos espacos
fisicos a necessidade de equipes multidisciplinares nos hospitais, vém modificando

também a compreensado de “paciente”, que traz, implicitamente, a ideia de “passividade”,
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de “padecimento”. De acordo com o Dicionario Etimoldgico (2020), a palavra paciente
vem do latim “patientem”, que significa o que sofre, o que padece. Nos estudos da
Gramatica dizemos que, na voz passiva, o sujeito que “sofre” a agdo do verbo € o “sujeito

paciente”, ou seja, aquele que ndo pratica a agdo, mas, ao contrario, ¢ alvo dela.

Com base em estudiosos do fazer em saude, Pereira, Barros e Augusto (2011),
também apresentam uma importante discussdo acerca de outra mudanca significativa para
essa transformacdo, a definicdo do papel do profissional de saude no atual paradigma
sanitario como cuidador, implicando na substitui¢ao do termo “tratar” por “cuidar”, no
qual tratar se restringe a um diagnostico e cuidar possibilita uma visdo ampliada do sujeito
cuidado. Segundo as autoras, o cuidado resultaria do encontro de subjetividades,
considerando aquele que é cuidado como ser unico, com uma histéria, uma visdo de
mundo que precisa ser levada em consideracdo, uma maneira Unica de entender, sentir,
relacionar-se e expressar-se. Na proposta apresentada pela PNH, ainda de acordo com os
estudos de Pereira, Barros e Augusto (2011, p. 530), “humanizar pode ser entendido como
um resgate das dimensdes humanas, no qual a subjetividade e o cuidado se tornam

elementos essenciais”.

Nessa perspectiva nos € possivel afirmar que, além de cuidar do corpo enfermo,
humanizar é, antes de tudo, atentar para a totalidade do sujeito a que se direciona o
cuidado, respeitando suas singularidades e necessidades, resultando em novas praticas de
cuidado e atencéo a pessoa enferma. No Brasil, 0 servico de classe hospitalar esté inserido
na Educagdo Especial (BRASIL, 2002). Entretanto, ao problematizar o lugar de
pertencimento da classe hospitalar, como bem pondera Paula (2005, p. 28), € preciso
compreender que sua expansao no Brasil vem ocorrendo com muitas indefinicdes sobre
sua identidade, principalmente no que se refere ao seu carater de pertencimento, pois nao
se tem muito claro se ela faz parte da Educacdo Especial ou da Educagdo Geral. “Existe
uma polaridade e dicotomia nas classes hospitalares implementadas, pois ou pertencem a

educacdo regular, ou a educacao especial”.

Rocha (2014) afirma que para entendermos melhor como se deu essa inser¢ao
da classe hospitalar na educacéo especial, € necessario nos aproximarmos dos primeiros
decretos que asseguraram as criangas com necessidades especiais o direito a educacao.
Né&o obstante, Oliveira (2016) problematiza também se este € o lugar adequado para esse
servigo, considerando as demandas ja previstas nos documentos brasileiros de politicas

de Educagéo Inclusiva.
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Em 21 de outubro de 1969, foi publicado o primeiro Decreto-Lei n® 1.044/69
que dispbe acerca do tratamento excepcional para estudantes portadores de afeccdes
congénitas ou adquiridas, infecgdes, traumatismos ou outras situacfes morbidas. O
documento propunha atividades domiciliares com acompanhamento da escola, de acordo
com seu estado de salde do estudante e das possibilidades da residéncia, como forma de

compensar a sua auséncia nas aulas.

Objetivando a ampliacdo do servico e a integracdo das pessoas deficientes, em
24 de outubro de 1989, foi publicada a Lei n° 7.853/89, estabelecendo normas gerais que
asseguram o pleno exercicio dos direitos individuais e sociais das pessoas com
deficiéncias, e sua efetiva integracdo social. O Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA) foi publicado 01 (um) ano depois, em 13 de julho de 1990. Este importante
documento passa a ser referéncia quanto a responsabilidade do poder publico, da
sociedade e da familia na formacdo da crianca e do adolescente, assegurando-lhes os
direitos fundamentais inerentes a pessoa humana. Em seu Art. 4° 0 ECA ajuiza que ““[...]
é 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

alimentacdo, a educacéo [...].

Em 1994, o Ministério da Educacdo, através da Secretaria de Educacéo Especial,
promulga a Politica Nacional de Educacdo Especial (PNEE), que define a classe
hospitalar como um “ambiente hospitalar que possibilita o atendimento educacional de
criancas e jovens internados que necessitam de educacdo especial e que estejam em
tratamento hospitalar” (BRASIL, 1994, p. 20). Em 13 de outubro de 1995, o documento
“Direitos das criancas e adolescentes hospitalizados” ¢ transformado na Resolugdo n° 41,
que prevé que toda crianga hospitalizada tem “o direito de desfrutar de alguma forma de
recreacdo, de programas de educagdo para a saude, acompanhamento do curriculum

escolar, durante sua permanéncia hospitalar” (BRASIL, 1995).

Segundo Rocha (2014, p. 165), embora houvesse uma preocupagdo com a
necessidade educacional das criangas e adolescentes hospitalizados, “a Lei de Diretrizes
e Bases da Educacdo Nacional, n°® 9.394/96, a0 mencionar o servico de apoio
especializado, ndo esclarece quanto ao atendimento educacional em ambiente hospitalar”.
A revisdo do documento so foi realizada em 20 de dezembro de 1999, no Decreto n°
3.298/99, regulamentando a Lei n° 7. 853/89 e dispde sobre a “Politica Nacional para

1

Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia”. Definindo, em seu Art. 24, “o
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oferecimento obrigatério dos servicos de educacdo especial ao educando portador de
deficiéncia em unidades hospitalares ou congéneres nas quais esteja internado por prazo

igual ou superior a um ano” (BRASIL, 1999).

Porém, Rocha (2014) nos chama atencdo a recomendagdo do servigo a pessoa
“portadora”?® de deficiéncia, ndo fazendo mencéo as demais criangas e adolescentes em
tratamento de salde. Ela também chama atencédo ao prazo estipulado para se garantir esse
atendimento, “igual ou superior a um ano”, “sem se atentar que um ano ¢ periodo
demasiado longo para uma crianca em plena fase de desenvolvimento, nem considerar a
dificuldade de se determinar previamente o tempo de internacéo do paciente em processo
terapéutico” (Ibid, p. 165-166).

Paula (2005, p. 41) nos provoca a pensar acerca da concepcdo do MEC que acaba
por enquadrar as criangas e adolescentes hospitalizadas enquanto “portadoras” de
necessidades especiais. A autora questiona se “o MEC, ao conceber esse enquadramento
de todas as criancas hospitalizadas na categoria de portadoras de necessidades educativas
especiais, ndo estaria criando alguns equivocos com esta nomenclatura? . Concordamos
com Paula (2005, p. 41-42) quando diz que o paradigma atual das classes hospitalares é
de reconhecer e afirmar que essas crian¢as sdo ativas no seu processo de desenvolvimento
e capazes de terem os mesmos direitos das criancas que estdo fora dos muros dos
hospitais. “Por qué trata-las como uma categoria diferenciada? N&o estariamos
segregando e rotulando essas criangas? ”. Entretanto, como bem pontua a autora, “ndo se
pode desconsiderar o fato de que a Educacdo Especial foi a Unica que atentou para as
especificidades das criancas e adolescentes hospitalizados e a Unica a inclui-los nas suas
diretrizes” (Ibid, p. 42).

Ceccim (1999) fala que ha uma sutil fronteira que separa a crianca hospitalizada
das outras criancas. Segundo ele, na maioria das vezes, as criancas e adolescentes
hospitalizados sdo estudantes temporarios da educacdo especial. Contudo, € preciso
considerar que algumas delas ttm comprometimento graves e permanentes (amputacéo,
perda da visdo, retardo nas fun¢Ges motoras), tornando-as publico alvo permanente da

Educacdo Especial.

2Na Convencdo Internacional para Protecdo e Promocédo dos Direitos e Dignidade das Pessoas com
Deficiéncia de 2004, ficou decidido que o termo a ser utilizado seria “pessoas com deficiéncia”.
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A Resolucdo n° 2, de 11 de setembro de 2001, do Conselho Nacional da
Educagdo, institui as “Diretrizes Nacionais para a Educagdo Especial na Educagéo
Bésica”, amplia o publico alvo desse direito, ao afirmar que a classe hospitalar ¢ “o
servico destinado a promover, mediante atendimento especializado, a educacgéo escolar a
alunos impossibilitados de frequentar as aulas em razdo do tratamento de saude que
indique internacdo hospitalar ou atendimento ambulatorial” (BRASIL, 2001, p. 51).
Sendo seus objetivos:

[...] dar continuidade ao processo de desenvolvimento e ao processo de
aprendizagem de alunos matriculados em escolas da Educacéo Basica,
contribuindo para seu retorno e reintegracdo 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, 2001, p.52).

O documento posto pelo Ministério da Educacao, intitulado “Classe Hospitalar
e Atendimento Pedagogico Domiciliar”, orienta como deve ser o trabalho educacional
desenvolvido no hospital, a quem se destina, e também traz apontamentos sobre seu
curriculo. Contudo, Rocha (2014 p. 168-169) nos alerta sobre 0os muitos impasses que
tém ocorrido na garantia desse servico, entre eles estaria a pouquissima expressdo da
classe hospitalar nos documentos que regem sobre a Educacdo Inclusiva. Segundo a
autora, a classe hospitalar é “muitas vezes esquecida pela propria Politica Nacional de
Educagdo Especial”. A exemplo disso, estaria 0 documento denominado ‘“Politica
Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacéo Inclusiva”, de 2008, que ndo
contempla a situacdo das criancas e adolescentes hospitalizados. A Unica parte do texto
em que menciona o servico € quando se refere ao carater interativo e interdisciplinar da
acao e aos locais de atuacgdo do professor para a oferta dos servigos e recursos da educagéo

especial, entre eles as classes hospitalares e ambientes domiciliares.

Em 2018, apos a provagdo da Lei n® 13.716/2018, a Lei n° 9.394, de 20 de
dezembro de 1996, Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (LDB), passa a
vigorar acrescida do art. 4°- A, em que assegura “atendimento educacional, durante o
periodo de internacdo, ao aluno da educagdo basica internado para tratamento de saude
em regime hospitalar ou domiciliar por tempo prolongado, conforme dispuser o Poder
Publico em regulamento, na esfera de sua competéncia federativa” (BRASIL, 2018, s/n).
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Essa inclusdo representa, indubitavelmente, um ganho a luta pela efetivacao do direito a

educacao de criancas e adolescentes em tratamento de saude.

A Lei n®14.238, de 19 de novembro de 2021, que institui o Estatuto da Pessoa
com Cancer, “destinado a assegurar ¢ a promover, em condi¢gdes de igualdade, o acesso
ao tratamento adequado e o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais da pessoa
com cancer, com vistas a garantir o respeito a dignidade, a cidadania e a sua inclusédo
social” (BRASIL, 2021, s/n), em seu Capitulo III, delimita os direitos fundamentais €, no
item X, assegura “atendimento educacional em classe hospitalar ou regime domiciliar,
conforme interesse da pessoa com céancer e de sua familia, nos termos do respectivo
sistema de ensino” (BRASIL, 2021, s/n). E importante chamar atengo para a definicao
de pessoa com cancer apresentada para efeito da Lei, sendo “aquela que tenha o regular
diagnostico, nos termos de relatorio elaborado por médico devidamente inscrito no
conselho profissional, acompanhado pelos laudos e exames diagnoésticos complementares
necessarios para a correta caracterizagdo da doenca” (BRASIL, 2021, s/n).

Convém sinalizarmos que na atualidade hd embates entre pesquisadores e
profissionais da area em torno da nomenclatura a ser empregada ao acompanhamento
educacional realizado em ambiente hospitalar. Paula (2005, p. 33) tece uma importante
discussdo em torno dessa problematica e diz considerar “que as agdes sistematicas
cotidianas de educacao nos hospitais deveriam ser denominadas de escolas hospitalares,
uma vez que, o cotidiano do hospital sera sempre uma grande escola [...]”. Afirmando
ainda que “nesse sentido, um desafio a ser pensado refere-se as discussdes desses
conceitos para que sejam tragadas diferentes politicas quanto as formas de atuacdo” (Ibid).
Fontes (2008, p. 76) defende o termo Pedagogia Hospitalar, pois, segundo ela, “parece
ser mais abrangente, pois ndo exclui a escolarizacdo de criancas que se encontram
internadas por varias semanas ou meses, mas a incorpora dentro de uma nova dindmica

educativa”.

Concordamos com Rocha (2014, p. 169) quando alerta que "essa nomenclatura
ndo é neutra, pois ela incide obrigatoriamente nas agGes préaticas e politicas” desse
acompanhamento. Sem ddvida alguma, essas discussfes devem permear os debates
acerca do acompanhamento educacional em ambiente hospitalar, mas, por ora, optaremos
aqui pelo uso da nomenclatura adotada pelo MEC, classes hospitalares, por defendermos:
primeiro, que a adogdo de nomenclaturas variadas nos trabalhos académicos dificulta as

buscas nos bancos de teses e dissertagdes; segundo e mais importante, tememos que essa
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flutuacéo possa também enfraquecer a luta pelo reconhecimento, unidade e consolidacéo
do trabalho.

3.3  Pesquisas Académicas

No Brasil, ainda séo recentes pesquisas que tragam a educacdo em contexto
hospitalar em seu cotidiano, procurando compreendé-la em sua complexidade, como
direito subjetivo da crianca e do adolescente hospitalizado. Principalmente quando essas
pesquisas abordam, de modo mais aprofundado, a importancia da promogéo do bem-estar
dessas criancas e adolescentes. Sobretudo, que reconheca a sua agentividade como
capacidade de acdo para seu proprio restabelecimento. Passeggi, Rodrigues e Furlanetto
(2019) colaboram para o entendimento de que esse reconhecimento favorece resultados

promissores durante e depois do tratamento de saude.

Em busca recente no Banco de Teses e DissertacGes da CAPES, realizada a fim
de termos elaborar um panorama geral de teses e dissertacdes que abordem a tematica do
acompanhamento educacional em contexto hospitalar entre os anos de 2018 a 2021,
vigéncia do doutorado, combinamos alguns descritores e observamos a incidéncia do

tema nas diferentes areas do conhecimento.

Em nossa primeira busca, utilizamos o descritor “classe hospitalar” e
encontramos 34 (trinta e quatro) trabalhos, sendo desses 23 (vinte e trés) dissertacdes de
mestrado, 04 (quatro) dissertacdes de mestrado profissional e 7 (sete) teses de doutorado,
abrigados nas grandes areas do conhecimento: 22 (vinte e dois) em Ciéncias Humanas,
01 (um) em Ciéncias Sociais Aplicadas e 11 (onze) Multidisciplinar. Para melhor
visualizagéo dos dados, elaboramos a tabela abaixo:

Tabela 1: quantitativo de trabalhos com descritor “classe hospitalar”.

DESCRITOR
“CLASSE HOSPITALAR”
Mestrado académico Mestrado profissional Doutorado
23 04 07
Total Geral

34
FONTE: elaborado pela autora a partir de dados do Catalogo de Teses e Dissertacfes da CAPES (2022).
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E importante pontuar que em pesquisa passada para nossa dissertacdo de
mestrado, realizamos levantamento entre os anos de 2007 a 2017. Utilizando o descritor
“classe hospitalar”, encontramos 76 (setenta e seis) trabalhos distribuidos nas diferentes
areas do conhecimento, sendo 44 (quarenta e quatro) desses, especificamente em
educacdo. Se tomarmos como base que essa producdo com 76 (setenta e seis) trabalhos,
entre teses e dissertacdes, foi realizada em 10 anos (entre os anos de 2007 a 2017), e que
em 04 (quatro) anos foram produzidos 34 trabalhos (entre os anos de 2018 a 2021), o que
representa aproximadamente 45% da producdo dos 10 (dez) anos anteriores, podemos

afirmar que o interesse pela tematica “classe hospitalar” vem crescendo.

Em uma analise geral dos trabalhos encontrados, tomando como referéncia o
estado em que se encontra a instituicdo de ensino superior a qual esta vinculada cada um
deles, é possivel fazer o seguinte levantamento sobre as produgdes académicas nos

ultimos 04 (quatro) anos com a tematica “classe hospitalar’:

Tabela 2: quantitativo de producdo académica por regides com descritor “classe hospitalar”.
PRODUCAO ACADEMICA POR REGIOES

DESCRITOR
“CLASSE HOSPITALAR”
Regido Quantitativo
Norte 02
Nordeste 09
Centro-Oeste 05
Sudeste 15
Sul 03
Total Geral
34

FONTE: elaborado pela autora a partir de dados do Catalogo de Teses e Dissertagfes da CAPES (2022).

Em primeiro lugar temos o Sudeste, com 15 (quinze) trabalhos. Em seguida
temos o Nordeste, com 09 (nove) producGes. Em terceiro lugar vem a Regido Centro-
Oeste, com 05 (cinco) trabalhos académicos, seguido da Regido Sul com 03 (trés)

producdes. Por ultimo temos a Regido Norte com apenas 02 (duas) producdes.
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Quando direcionamos essa busca para “atendimento educacional hospitalar”,
encontramos 02 (duas) dissertagdes de mestrado (uma em Mestrado Profissional em
Saude Coletiva e outra Mestrado Académico em Educacdo) que fazem uso dessa
nomenclatura, sendo da Universidade Federal de Goiés e outra da Universidade Federal
do Rio Grande do Norte.

Utilizando o descritor “Criancas em tratamento de doencas cronicas”,
encontramos apenas a dissertacdo de mestrado de Rodrigues (2018), intitulada “Entre a
Classe Hospitalar e a Escola Regular: o que nos contam criangas com doengas cronicas”,

vinculada & Universidade Federal do Rio Grande do Norte.

Por ultimo, utilizamos o descritor “narrativas infantis”, por estar relacionado a
metodologia de nossa pesquisa, e encontramos um total de 29 (vinte e nove) trabalhos,
sendo 18 (dezoito) Mestrado, 04 (quatro) Mestrado Profissional e 07 (sete) Doutorado,
distribuidos nas diversas areas do conhecimento, com maior concentracdo na area de

Ciéncias Humanas.

Tabela 3: quantitativo de trabalhos com descritor “Narrativas Infantis”.

DESCRITOR
“NARRATIVAS INFANTIS”

MESTRADO MESTRADO DOUTORADO
ACADEMICO PROFISSIONAL
18 04 07
Total Geral
29
FONTE: elaborado pela autora a partir de dados do Catalogo de Teses e Dissertacfes da CAPES (2022).

Em uma anélise geral de todos os trabalhos encontrados, observando primeiro o
titulo, seguido das palavras chave e resumos, encontramos apenas 02 (dois) trabalhos que
se aproximam de nossa pesquisa, por fazerem menc¢do ao acompanhamento educacional
em classe hospitalar e utilizarem narrativas infantis. A seguir apresentamos 0 resumo

desses trabalhos:

Tabela 4: resumos de trabalhos que se aproximam de nossa pesquisa.
TRABALHOS
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Instituicdo de Ensino Superior: Universidade Federal de Sdo Carlos

Programa: Educacéo

Titulo: Olhares e Narrativas de Criancas Hospitalizadas sobre a Vida Escolar
Autora: Ana Maria Lino

Tipo de Trabalho de Concluséo: Dissertagéo

Ano da Defesa: 2019

Resumo:

As questdes que direcionam este estudo referem-se ao que criancas hospitalizadas
contam sobre suas experiéncias escolares e seu modo de ver e viver a partir da
frequéncia na classe hospitalar. Essa proposta desenvolveu-se baseada no convite para
as criancas compartilharem seus saberes no estudo para o aprofundamento da temética
sobre a continuidade ndo s6 da escolarizagdo, mas das vivéncias da infancia durante o
internamento hospitalar. A participacdo das criancas valoriza seus saberes e sua
condicdo de sujeito como agentes ativos e criativos em contraposicao a sua condi¢do
de paciente. O objetivo do estudo foi analisar e compreender o que as criangas contam
sobre as praticas escolares, as atitudes e suas vivéncias ao estarem em atendimento na
classe hospitalar. A voz da crianca, a complexidade do atendimento que integra saide
e educacéo e a pequena producéo de trabalhos de pesquisa nessa modalidade justificam
o desenvolvimento da pesquisa a partir de trés eixos tedricos: o reconhecimento da
competéncia e dos direitos da crianca; a modalidade de ensino na classe hospitalar para
criancas em tratamento de salde e 0s processos de aprendizagem na infancia, incluindo
a ludicidade. A legislacéo brasileira e os autores: Bazilio e Kramer (2011), Matos e
Mugiatti (2011), Fonseca (2008), Ceccim e Carvalho (1997), Morin (2006), Vigotski
(1991; 1998; 2009) foram as principais referéncias para estudo de principios e préaticas
que fundamentam a pesquisa. O pensamento e a vivéncia de Freire (1967, 1975, 1979,
1996, 1997) constituem a inspiracdo e a base para reflexdo a partir do processo de
humanizacdo: libertador e dialdgico. A metodologia utilizada caracteriza-se pela
pesquisa qualitativa, cuja fonte sdo as narrativas de cinco criancas hospitalizadas. Trés
jogos que contemplam possibilidades lGdicas na construgdo das narrativas pelas
criancas foram utilizados como instrumento para a escuta pedagogica. Por tratar-se de
uma atividade com criangas, o cuidado e a ética estiveram presentes nas diversas
circunstancias do projeto, de modo a preservar as criangas de exposicdes e riscos.
Bogdan e Biklen (1994), Cruz (2008) e Oliveira-Formosinho (2008) foram referéncias
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neste trabalho para a metodologia a partir de narrativas infantis. Assumir o ponto de
vista das criangas representa uma experiéncia de alteridade, nesse sentido, os dados
coletados foram organizados em categorias que expressam O que as criancas
hospitalizadas contam sobre atividades escolares, atitudes, escolarizacédo e ludicidade.
A andlise dos dados identifica nas atividades narradas pelas criangas participantes, a
prevaléncia de uma concepcdo bancéria de educagdo, meritocratica, desvinculada de
aprendizagens significativas e indica prazeres, atitudes e valores que expressam
vivéncias relacionadas a ludicidade e a afetividade presentes em saberes e
aprendizagens que extrapolam o ambiente escolar. Ao elaborarem suas narrativas as
criancas afirmam sua condicdo de sujeito e convidam para renovagdo das
possibilidades que a escola pode desenvolver para concretizar no cotidiano processos

de humanizacéo e transformacdo.

Palavras-chave: Narrativas infantis. Classe hospitalar. Processos de humanizagé&o.

Crianca hospitalizada. Vida escolar.

Instituicdo de Ensino Superior: Universidade Federal do Rio Grande do Norte
Programa: Educagéo

Titulo: Entre a Classe Hospitalar e a Escola Regular: o que nos contam criangas com
doencas cronicas

Autora: Senadaht Barbosa Baracho Rodrigues se Oliveira

Tipo de Trabalho de Concluséao: Dissertacéo

Ano da Defesa: 2018

Resumo:

Esta dissertacdo teve como principal objetivo investigar, com base em narrativas
autobiograficas de criancas em tratamento de doengas cronicas, 0s seus modos de
perceber 0s processos de entrada e retorno a escola regular. Tomamos como objeto de
estudo as experiéncias de 3 (trés) criangas em tratamento de doencgas crbnicas acerca
de seus processos de entrada na escola ou de retorno a ela. Em nossa pesquisa adotamos
0s principios epistemologicos da pesquisa (auto)biografica em educagéo. Situamo-nos
também nos estudos da infancia, na Psicologia cultural, em uma perspectiva

narrativista, e nas teorias da escolarizagédo em contexto de adoecimento. Participam da
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pesquisa 03 (trés) mées e 03 (trés) criancgas, entre 05 (cinco) e 06 (seis) anos de idade,
que tiveram acompanhamento pedagdgico na classe hospitalar, [6cus da pesquisa, entre
0s anos de 2014 e 2017. O corpus da pesquisa esta constituido pela transcricdo das
narrativas de trés criancas enfermas, produzidas numa situacao de “faz de conta”, em
rodas de conversa com a pesquisadora e um pequeno alienigena, chamado Alien, que
vem de um planeta que ndo tem escolas; desenhos das criancas; transcricdo de
entrevistas narrativas com as méaes das criangas; anotaces no diario de campo da
pesquisadora sobre as atividades de pesquisa e observacdes da vivéncia durante as
atividades de campo. As analises revelaram que os processos de entrada e retorno a
escola regular sdo repletos de desafios para a crianca enferma, contudo, representam,
essencialmente, o retorno a normalidade da vida. Em conclusdo, as narrativas das
criancas corroboraram para a afirmacdo da classe hospitalar como uma importante
aliada no acesso a escolarizacdo e a continuidade dos estudos por parte de criancas
enfermas, durante o tratamento de salde, e nos possibilitaram pensar a escola regular
como um lugar de representacdo da normalidade da vida. Mas, elas revelam também,
notadamente, a necessidade de ampliacdo do didlogo entre a classe hospitalar e a escola

regular, com vistas a amenizar os impactos da entrada e retorno a escola regular.

Palavras-chave: Narrativas infantis. Pesquisa (auto)biografica. Criancas em

tratamento oncoldgico. Escola regular. Classe hospitalar.

FONTE: elaborado pela autora a partir de dados do Catalogo de Teses e DissertacGes da CAPES (2022).

Os achados evidenciaram a temadtica “classe hospitalar” como um caminho
aberto a investigacOes de diferentes areas do conhecimento. Porém, mesmo diante de um
namero significativo de teses e dissertagdes que envolvem a tematica, ante a
complexidade que abrange o cotidiano das classes hospitalares problematizado nesses
trabalhos, e apontado como necessidade de novas problematizaces, a classe hospitalar
se apresenta como um campo fértil para a pesquisa, principalmente para a area de
educacdo. Esses achados corroboram também a necessidade de pesquisas que enlacem
educacdo e saude, seja pelo alargamento da acdo pedagdgica em ambientes hospitalares,
seja “pelo necessario cumprimento das recomendacdes legais, relativas ao direito da
crianca hospitalizada a educag@o”, como bem ponderam Passeggi, Oliveira e Rocha

(2015, p. 27576).
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Mediante esse levantamento, é possivel concluir que existe um numero
consideravel de pesquisas que buscam compreender “o atendimento educacional em
contexto hospitalar”, no entanto, ainda sdo poucas as pesquisas que procuram centralizar
as narrativas das criancas em tratamento de doencgas crénicas sobre suas experiéncias na
classe hospitalar, considerando suas narrativas como fonte de pesquisa e concebendo a
crianga como sujeito de direito e inteireza de pensamento. Nesta perspectiva, é preciso
ressaltar o pioneirismo do Grupo Interdisciplinar de Pesquisa, Formacao,
(Auto)Biografia, Representacdes e Subjetividades (GRIFARS-PPGEd-UFRN-CNPQ)
nas pesquisas de Mestrado e Doutorado no Nordeste brasileiro, que tomam narrativas

infantis como fonte de pesquisa.

Esses trabalhos marcam o rompimento com uma visao simplista da crianca e do
adolescente frente ao adoecimento e a hospitalizacdo, permitindo proficuas reflexdes em
defesa da qualificagdo docente in loco e a efetivacdo de politicas pablicas que atendam
essas demandas. Na Ultima década, uma rica bibliografia publicada por membros do
GRIFARS, se destaca pela diversidade de temas e quantidade de publicacdes, teses e
dissertacdes, que ddo conta dos avancos cientificos realizados pelo grupo. Sdo também
notorias as medidas de politicas publicas mais inclusivas, assim como o interesse
crescente por essa area de investigacdo por parte de professores e pesquisadores no

estado.

Em pesquisa realizada no repositério da Universidade Federal do Rio Grande do
Norte, fizemos o levantamento dos trabalhos de teses e dissertages produzidos pelo
GRIFARS:

Tabela 5: trabalhos do GRIFARS com a tematica “classe hospitalar”.

AUTORA TITULO NIVEL ANO
ROCHA, Maria Simone  Narrativas infantis: o que Dissertagéo 2012
da. nos contam as criancas de  de Mestrado

suas experiéncias no
hospital e na classe

hospitalar.
ROCHA, Simone Maria  VIVER E SENTIR; Tese de 2014
da. REFLETIR E NARRAR: Doutorado

criancgas e professores
contam suas experiéncias



no hospital e na classe
hospitalar.
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OLIVEIRA, Roberta Narrativas de Dissertacao 2016
Ceres Antunes Medeiros  aprendizagens ao longo da  de Mestrado
de. vida: uma pesquisa-acao-
formacdo com professoras
de Classes Hospitalares.
RODRIGUES, Senadaht  Entre a Classe Hospitalar e  Dissertagéo 2018
Baracho. a Escola Regular: 0 que nos de Mestrado
contam criangas com
doencas cronicas.
OLIVEIRA, Roberta Experiéncias pedagbgicas  Tese de 2019
Ceres Antunes Medeiros  em classe hospitalar: por Doutorado
de. uma formacéo docente
especializada.
SILVA, Andréia Gomes  Vinte anos de atendimento  Dissertacdo 2019
da. educacional hospitalar e de Mestrado
domiciliar no Rio Grande
do Norte: perspectivas
historicas e
Autobiogréficas.
RODRIGUES, Senadaht ~ Acompanhamento Tese de 2022
Baracho. Educacional Hospitalar: 0 Doutorado Em
que dizem criancgas, maes e andamento
professoras.
SILVA, Andréia Gomes  Aprendizagens da Tese de 2022
da. formacdo de professores do  Doutorado Em
atendimento educacional andamento

hospitalar e domiciliar
(AEHD) na perspectiva da
pesquisa (auto)biografica
em educacéo.

FONTE: elaborado pela autora a partir de dados do Catalogo de Teses e Dissertagfes da CAPES (2022).

O primeiro trabalho dissertativo, de autoria de Rocha (2012) — “Narrativas
infantis: 0 que nos contam as criangas de suas experiéncias no hospital e na classe
hospitalar” —, a autora privilegia as narrativas de criangas hospitalizadas sobre a escola e
sobre o hospital. Em “Viver, Sentir, Refletir e Narrar: criangas e professores contam suas
experiéncias no hospital e na classe hospitalar”, Rocha (2014), em sua tese de doutorado,

aprofunda os estudos sobre as classes hospitalares, incluindo narrativas de criancas e de
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professoras sobre o adoecimento e a hospitalizacéo e suas contribuicGes para a formacao

de professores que atuam nas classes hospitalares.

A pesquisa de mestrado de Oliveira (2016) — “Narrativas de aprendizagens ao
longo da vida: uma pesquisa-a¢do-formagao com professoras de Classes Hospitalares” —
focaliza a formagédo das professoras ao longo da vida. Em sua tese de doutorado —
“Experiéncias pedagdgicas em classe hospitalar: por uma formacgdo docente
especializada” —, Oliveira (2019), oportuniza relevantes discussdes sobre o ser professora

e sobre a formacéo docente especializada.

“Entre a escola ¢ o hospital: o que nos contam criangas em tratamento de doencas
cronicas”, dissertacdo de mestrado de Rodrigues (2018), traz uma reflexao aprofundada
sobre o retorno a escola, narrado por crianga em tratamento de doenga cronica. No
trabalho de doutorado, ainda em andamento, — “Acompanhamento Educacional
Hospitalar: o que dizem criangas, maes e professoras” —, Rodrigues (2022), amplia seus
estudos sobre o contexto educacional em ambiente hospitalar, incluindo professoras e

maées de criancas e adolescentes hospitalizados.

Em 2019, Silva, em sua pesquisa de mestrado — “Vinte anos de Atendimento
educacional Hospitalar e Domiciliar no Rio Grande do Norte: perspectivas historicas e
autobiograficas” —, traz um importante levantamento histérico e documental sobre o
AEHD no Brasil. Dando continuidade a pesquisa, em sua tese de doutorado em
andamento, — “Aprendizagens da formagdo de professores do atendimento educacional
hospitalar e domiciliar na perspectiva da pesquisa (auto) biografica em educagdo” —, Silva

(2022) amplia as reflexdes sobre a formagéo docente.

E mister destacar que no &mbito da Graduacdo, encontramos trés trabalhos de
conclusdo de curso (TCC) vinculados aos GRIFRAS, realizados na Licenciatura em
Pedagogia da UFRN, no periodo de 2007 a 2011:

Tabela 6: trabalhos de Graduagao do GRIFARS com a tematica “classe hospitalar”.

AUTORA TITULO NIVEL ANO
ROCHA, Maria Simone  Atendimento pedagdgico Graduacéo 2007
da. no ambiente hospitalar: a

auséncia da escola no olhar
dos pais e profissionais de
saude.
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SILVA, Larisse Priscila O cenario hospitalar: um Graduacéo 2008
Medeiros da. espaco de aprendizagem

escolar?
SILVA. Raissa Araujo Reflexdes sobre a Graduacéo 2011
da. implantacéo da classe

hospitalar no Hospital
Infantil Varela Santiago
(2009-2011).

FONTE: elaborado pela autora a partir de dados do Catalogo de Teses e Dissertacoes da CAPES (2022).

Entre os trabalhos de pesquisa na graduacdo e poés-graduacdo, ao todo
contabilizamos 11 (onze). Do ponto de vista das contribuicdes do GRIFARS para a
implementacdo de politicas publicas, é importante ressaltarmos o fomento a implantagéo
do AEHD e a legislacdo vigente no Rio Grande do Norte. Destacamos também mudancas
que vém ocorrendo na formacéo inicial e continuada no estado, ofertada aos professores
do AEHD, ressaltando que se passou a utilizar como método de pesquisa-a¢ao-formacéo
as narrativas autobiograficas sobre as experiéncias vividas na classe hospitalar com as

criangas e adolescentes hospitalizados.

E possivel afirmar, a partir dos resultados trazidos nas pesquisas acima
mencionadas, que essas reflexdes vém permitindo um trabalho mais qualificado das
professoras. Nao obstante, a formacdo continuada tem sido também um incentivo a
pesquisa. Esse dado é revelado por um crescente nimero de professores vinculados ao
préprio GRIFARS e ao NAHED, pelos dialogos entre pesquisadores em rede nacional e
internacional, e pelos trabalhos conjuntos de investigacdo e colaboragdo com a Secretaria
Estadual de Educacdo e instituicdes que acolhem a crianca e ao adolescente para

tratamento de saude.

3.4 O Rio Grande do Norte e a Escola no Hospital

No Rio Grande do Norte, as a¢des de acompanhamento educacional em contexto
hospitalar tém seu primeiro registro no Hospital do Serido, localizado na cidade de Caico,
na classe hospitalar Sulivan Medeiros, a partir de um projeto de extensao da Universidade
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Federal do Rio Grande do Norte. O projeto intitulado “Cuidando da crianga internada e
de seus acompanhantes”, foi realizado de 15 (quinze) de marco a 15 (quinze) de dezembro
de 2004, idealizado pelo professor Ms. Adailson Tavares de Macedo, pelo professor Dr.
Walter Pinheiro Barbosa Junior e, na época, pelo graduando em Pedagogia, Anderson
Clayton Duarte de Medeiros, hoje, vereador na cidade de Caico e coordenador da classe

hospitalar Sulivan Medeiros.

Em 2004, foi realizado, em Natal, capital do estado do Rio Grande do Norte, no
Hospital de Pediatria da UFRN (HOSPED), o projeto “Educar para Crescer”, porém,
mesmo diante dessa iniciativa, a primeira classe hospitalar foi inaugurada oficialmente
em 2009, no Hospital Infantil VVarela Santiago. O inicio do trabalho de AEHD no RN esta
atrelado, como pondera Silva (2019) e Rocha (2014), a instituicGes da Sociedade Civil e
ao Comité Interinstitucional de Resolucdo Administrativa de Demandas da Saude. A
criagdo da primeira “Escola no Hospital” na capital do estado foi elaborado em parceria
com GRIFARS, agdo promotora da implementagdo do AEHD no Sistema de Ensino

Municipal e na sequéncia na rede Estadual, como veremos logo mais.

Representando um avango significativo para a Rede Municipal de Ensino de
Natal, é sancionada, em agosto de 2012, pela entdo prefeita Micarla de Souza, a Lei
Municipal que garante a classe hospitalar no referido municipio, como afirma em seu Art.
1°,8 1%e 2°:

Art. 1° - Fica criado no Municipio de Natal o Programa Classe
Hospitalar com o objetivo de instalar nas dependéncias fisicas de
hospitais o servico de atendimento educacional, coordenado e definido
pela Secretaria Municipal de Educagéo.

§ 1° — O profissional que atuara no atendimento educacional hospitalar
devera ser do quadro permanente do Magistério Pablico Municipal de

Natal e sera capacitado para trabalhar nas classes hospitalares.

§ 2° - O profissional permanecera lotado nos estabelecimentos de ensino
onde a classe hospitalar estard vinculada, mantendo seus vencimentos
e sua condicdo de docente, acrescido das mesmas vantagens do
profissional de saude atuando em ambiente hospitalar.

Hoje, o municipio de Natal conta com classes hospitalares no Hospital Infantil

Varela Santiago, Hospital Maria Alice Fernandes e Hospital Walfredo Gurgel.
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Em 23 de setembro de 2015, mediante lutas travadas desde a criacdo da primeira
classe hospitalar no Hospital do Serido, a Lei n® 4.814, implementa o que denomina de
“Programa Classe Hospitalar” nas unidades de satide no municipio de Caicd/RN,

coordenado e definido pela Secretaria Municipal de Educacéo.

O reconhecimento do direito a educagdo das criancas e adolescentes em
tratamento de salde tem oportunizado cada vez mais a insercdo de professores e
professoras das redes estaduais e municipais de ensino em espacos hospitalares por todo
o Brasil. O Atendimento Educacional Hospitalar e Domiciliar € ofertado pela Secretaria
Estadual de Educacéo e da Cultura (SEEC/RN), sendo um servigo da Subcoordenadoria
de Educacdo Especial (SUESP), realizado pelo Nucleo de Atendimento Educacional
Hospitalar e Domiciliar (NAEHD), criado ao longo dos anos de 2011 a 2014, com o
objetivo de acompanhar e implementar classes hospitalares e domiciliares no estado. O
servico se da por meio de parcerias entre a SEEC/SUES/NAEHD e as institui¢cdes, atraves
de Termos de Cooperacdo Técnica.

No final de 2010, foi assinado o Termo de Cooperagdo Técnica entre a SEEC/RN
e a SUESP, com cinco instituicbes. Essas parcerias foram firmadas com Instituicdes
Hospitalares e Casas de Apoio — Hospital Infantil Varela Santiago, Hospital Pediatrico
Maria Alice Fernandes, Hospital do Seridd, Casa Durval Paiva de Apoio a Criangca com
Cancer (CAAC) e Grupo de Apoio a Crianca com Cancer (GAAC). Entre os anos de 2012
e 2014, novas parcerias foram firmadas: em 2012 com a Associagdo de Portadores de
Cancer de Mossor6 e Regido, em 2013 com o Hospital Giselda Trigueiro (HGT) e em

2014 com o Hospital Universitario Onofre Lopes.

Em 31 de outubro de 2012, o Conselho Estadual de Educacéo do Rio Grande do
Norte, publicou a resolucdo n° 02/2012 — CEE/CEB/RN, fixando normas para o
Atendimento Educacional Especializado na Educacdo Béasica, modalidade de Educacgédo

Especial. Em seu Art. 13, incisos 1°, 2° e 3° afirma que:

Art.13. Em caso de Atendimento Educacional Especializado em
ambiente hospitalar ou domiciliar serd ofertada aos estudantes, pelo
respectivo sistema de ensino, a Educacdo Especial de forma
complementar ou suplementar.

§ 1° O Sistema de Ensino em parceria com o Sistema de Salde, devera
organizar o Atendimento Educacional Especializado para os estudantes
impossibilitados de frequentar as aulas, face a tratamento de saide que



118

impligue em internacdo hospitalar ou permanéncia prolongada em
domicilio.

§ 2° O atendimento escolar em hospitais, clinicas ou domicilios, deve
ser oferecido de forma planejada e com acompanhamento pedagégico
dos técnicos do 6rgdo da Educacdo Especial, de modo a possibilitar ao
educando o reingresso a escola, sem prejuizos do seu processo de
aprendizagem.

8 3° Compete ao professor, que atende a estudantes de que trata o
paragrafo anterior, apresentar a escola relatério das atividades
desenvolvidas, registro do periodo de atendimento e o resultado da
aprendizagem a ser descrita na ficha individual do estudante.

O Plano Estadual de Educacdo do RN (PEE-RN 2015-2025) é aprovado em 27
(vinte e sete) de janeiro de 2016, por meio da Lei n° 10.049. A meta 04 (quatro) do
referido plano, que visa a garantia do acesso a Educacdo Basica e ao atendimento
educacional especializado, versa, nas estratégias 03 (trés) e 12 (dose), acerca do

atendimento educacional hospitalar e domiciliar, afirmando que se deve

3 — Assegurar, nas redes escolares estaduais e municipais, 0s servigos
de apoio pedagdgico especializado, com a oferta dos professores do
atendimento educacional especializado, professores itinerantes,
professores para o atendimento educacional hospitalar e domiciliar,
profissionais de apoio ou auxiliares, tradutores e intérpretes de Libras
[..]

12 — Orientar e monitorar a implementacéo do atendimento educacional
hospitalar e domiciliar, em regime de colaboragdo com a Unido e os
municipios, em ag¢les intersetoriais com institui¢des de saude parceiras,
a fim de assegurar o direito a 4.14) assegurar equipe multidisciplinar de
professores habilitados para atender toda demanda dos educandos da
educacdo especial matriculados nas escolas publicas do Municipio, das
classes hospitalares, atendimento educacional domiciliar [...];

4.20) garantir atendimento educacional hospitalar e domiciliar aos
educandos matriculados nas unidades de ensino, promovendo
articulagbes com instituicdes da &rea de salde.

educacéo aos escolares que estdo hospitalizados ou em domicilio para
tratamento de salde.

Em 2016 também ¢ aprovado o Plano Municipal de Educac¢do do Municipio de
Natal/RN, por meio da Lei n° 6.603, com vigéncia de 10 (dez) anos, a partir da data de
publicacdo do plano. A 4° meta, que trata do atendimento educacional especializado,
contempla, nas estratégias 4.14 e 4.20, o atendimento educacional hospitalar e domiciliar.

Um grande marco rumo a efetivacdo da lei que asseguraria o atendimento

pedagdgico no RN foi a Audiéncia Publica ocorrida em 27 (vinte e sete) de maio de 2015,



119

na Assembleia Legislativa do Estado do Rio Grande do Norte, durante o Il Seminéario
Regional Sobre Atendimento Educacional Hospitalar e 11l Forum Sobre Atendimento
Educacional Hospitalar e Domiciliar do RN, realizado em parceria entre a UFRN e o
NAEHD/SUESP/SEEC. Ao ponderar sobre a Audiéncia, Oliveira (2015, p. 35) discorre

que

O povo foi ouvido acerca da proposicdo da Lei Estadual em prol da
garantia do atendimento educacional hospitalar e domiciliar no RN.
Este momento foi de profundo significado para todos que participaram:
professores, pais, criancas, adolescentes, pesquisadores, gestores,
representantes de instituicGes pulblicas e privadas e representantes
politicos, que sincronizaram seus pensamentos em virtude de um ideal
comum a todos: o Direito Constitucional & Educacéo.

O documento de Lei, que ainda nos primeiros dias de janeiro de 2018, se
encontrava em tramitacdo no Legislativo aguardando aprovacao, foi entdo vigorado. Sob
0 n°10.320, de 05 de janeiro de 2018, a Lei, fruto de anos de lutas e conquistas, desde a
implantacdo da primeira classe hospitalar no estado a sua efetivacdo, é um ganho para a
educacao potiguar. Resultado das primeiras sementes de esperanca langadas no solo fértil
da educacdo em contexto hospitalar, regada e esperancada por muitos — estudantes,
familias, professores, pesquisadores e voluntarios —, e pelas institui¢cbes parceiras, que se
empenharam e acreditam neste “grandioso” servico — hospitais, Casas de Apoio,
universidades entre outras —, essa lei, ndo esgota as lutas e 0s desafios frente a efetivacdo
do direito a educacdo de criancas e adolescentes em tratamento de satde em nosso estado,

pelo contrario, ela € mola precursora de novas e incontaveis batalhas.

Atualmente, o atendimento educacional hospitalar e domiciliar do RN acontece
em 8 (oito) instituicdes. Em Natal — Hospital Infantil VVarela Santiago; classe hospitalar e
domiciliar da Casa Durval Paiva de Apoio a Crianca com Cancer; Hospital Pediatrico
Maria Alice Fernandes; Grupo de Apoio a Crianga com Cancer; Hospital Universitario
Onofre Lopes; Associacdo Amigos do Coracdo da Crianga (AMICO). Em Caico —
Hospital do Seridd. Em Mossoré — Associagdo de Apoio a Portadores de Cancer de
Mossor0 e Regido (AAPCMR).

As praticas adotadas na classe hospitalar vdo ao encontro da viséo integral da

crianca e do adolescente enfermo, buscando, em suas ag0es cotidianas, oportunizar um
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didlogo proficuo entre educacdo e saude. Inumeros desafios e novas perspectivas
emergem dessa dindmica. Uma nova maneira de se pensar e se fazer escola surge como
resultado do encontro entre professoras e educandos em situacdo de adoecimento.
Entretanto, o abandono aos moldes da escola regular impde a todos, criancas e
adolescentes em tratamento de saude, seus familiares, professoras que 0s acompanham
na classe hospitalar, profissionais da equipe multidisciplinar da salde, construirem,

juntos, uma nova forma de ser escola, a escola no hospital.
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4. A PESQUISA AUTOBIOGRAFICA E SUAS POTENCIALIDADES PARA AS
COMPREENSAO DO DIREITO A EDUCACAO DA CRIANCA GRAVEMENTE
ENFERMA

Devido as inimeras conquistas obtidas pela ciéncia, que possibilitaram um
desenvolvimento prodigioso da humanidade, segundo Vasconcelos (2017), o
conhecimento adotado pelas sociedades modernas como fonte de verdade é o
conhecimento objetivo. Aquilo que ndo é validado como verdadeiro, mensuravel e
preciso, € comumente questionado e posto em descrédito.

De acordo com Morin (2000), as teorias cientificas devem adotar uma postura
autocritica e abandonarem a convicgdo de possuir uma verdade absoluta. O autor nos
alerta sobre 0s erros da razéo, nos aponta a racionalidade como melhor protegéo contra o
erro e a ilusdo, mas chama atencdo para o perigo de perversdo dessa racionalidade em
racionalizacdo, ao se fechar as oposi¢oes. “A verdadeira racionalidade, aberta por
natureza, dialoga com o real que lhe resiste. Opera o ir e vir incessante entre a instancia
l6gica e a instancia empirica. [...] O racionalismo que ignora os seres, a subjetividade, a
afetividade e a vida ¢ irracional” (Ibid, p. 23). “O ser humano constroi seus paradigmas e
olha o mundo por meio deles [...] (BEHRENS; OLIARI, 2007, p. 55).

E preciso, portanto, proceder a ruptura com aqueles que o aprisionam e Ihe
impdem uma “verdade” que o impossibilita de dialogar com o mundo que o cerca. A
leitura paradigmatica que possibilita a escolha entre o que € “certo” ou “errado”, aceito
ou ndo, pela comunidade cientifica e pela populagdo em geral (BEHRENS; OLIARI,
2007), ndo se da por acaso, “[...] os individuos conhecem, pensam e agem segundo
paradigmas inscritos culturalmente neles” (MORIN, 2000, p. 25). Romper com essas
amarras € preciso, principalmente quando se tem por ambicdo a valorizagcdo do humano,
daquilo que é subjetivo, individual e, por consequéncia, desvelador do coletivo, do todo.
“Conhecer o humano ¢, antes de mais nada, situa-lo no universo, e ndo separa-lo dele.
[...] Todo conhecimento deve contextualizar seu objeto, para ser pertinente. “Quem
somos?” ¢ inseparavel de “Onde estamos?”, “De onde viemos?”, “Para onde vamos?”

(Ibid, p. 47, grifos do autor).
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4.1 A Pesquisa (auto)biografica em Educacao

Abrahao (2003, p. 80) afirma que a pesquisa (auto)biografica se utiliza “de
diversas fontes, tais como narrativas, historia oral, fotos, videos, filmes, diarios,
documentos em geral” e “reconhece-se dependente da memoria”. Ainda segundo a autora,
nessa tradicdo de pesquisa, reconhecemos “ser a realidade social multifacetéria,
socialmente construida por seres humanos que vivenciam a experiéncia de modo holistico
e integrado, em que as pessoas estdo em constante processo de auto-conhecimento” (Ibid,
p. 80). Cientes que nosso trabalho €, antes de tudo, “com emogao ¢ intuicdo do que com
dados exatos e acabados; com subjetividades, portanto, antes do que com 0 Objetivo”
(ABRAHAO, 2003, p. 80).

Ferrarotti (2014), ao defender o método biografico e a possibilidade de se
conhecer o0 mundo a partir de uma narrativa, auxilia-nos no entendimento de que nédo
vivemos e ndo nos fazemos sozinhos, que nossa trajetoria de vida tem uma implicacédo
historica e social, ou seja, nossa forma de ser e estar no mundo relaciona-se diretamente
com o contexto histdrico e social em que estdo inseridas as condi¢cBes contextuais e
existenciais que marcam nossas vidas. Para ele “cada individuo ndo totaliza diretamente
uma sociedade global, mas totaliza-a pela mediacdo do seu contexto social imediato,
pelos grupos restritos de que faz parte, pois esses grupos Sao por sua vez agentes sociais

ativos que totalizam o seu contexto, etc.” (Ibid, p. 50).

O autor ajuiza ainda que "se todo o individuo é a reapropriacdo singular do
universo social e histérico que o rodeia, podemos conhecer o social a partir da
especificidade irredutivel de uma préxis individual” (FERRAROTTI, 2014, p. 42). O
método biografico reconhece o papel da subjetividade na elaboracdo do conhecimento.
Se para os cientistas tradicionais, sua producdo estava vinculada a rendncia do que €
subjetivo, individual, social e cultural, para a pesquisa (auto)biografica isso ndo é
possivel. Quem fala, fala sempre de um determinado lugar, em um determinado tempo,
e, mediado por suas vivéncias e pelo mundo que o cerca, assume 0 protagonismo e a

autoria de sua propria historia.

Ao narrar, a pessoa se coloca no centro da histéria como personagem e, ao
mesmo tempo, como autor. “Através da abordagem biografica, o sujeito produz um

conhecimento sobre si, sobre os outros e o cotidiano, o qual revela-se através da
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subjetividade, da singularidade, das experiéncias e dos saberes, o0 narrar com
profundidade” (SOUZA, 2004, p. 54). O entendimento que construimos acerca da
experiéncia entrelaca-se ao conceito que nos apresenta Larrosa (2002, p. 21), quando
ajuiza que experiéncia "é 0 que nos passa, 0 que nos acontece, 0 que nos toca", e €
defendido por Passeggi (2011a) como a relacdo entre 0 que nos acontece e a significacdo
que atribuimos ao que nos afetou. “E incapaz de experienciar aquele a quem nada Ihe
passa, a quem nada Ihe acontece, a quem nada Ihe sucede, a quem nada o toca, nada Ihe
chega, nada o oferta, a quem nada o ameaga, a quem nada ocorre” (LARROSA, 2002, p.
25). A experiéncia se constitui em um permanente processo de reflexdo e (re)significacdo

daquilo que nos atravessou, nos tocou.

Ao ponderar sobre o declinio dos grandes paradigmas — estruturalismo,
marxismo e behaviorismo —, Passeggi (2011b, p. 9) conta que foram encontrados “[...]
outros lacos para tecer as relagbes entre sujeito/objeto, individuo/sociedade,
determinismo/emancipacdo, inconsciente/consciéncia”. Dai que, “a linguagem passa a
ocupar um lugar central como a¢do humana na construcéo da realidade e nos jogos de
poder nas praticas sociais” (Ibid, p. 9). Segundo Galvao (2005, p. 328) “toda atividade
humana envolve o uso da linguagem”. Passeggi (2010), em seu texto, “Narrar ¢ humano!
Autobiografar ¢ um processo civilizatério”, defende a agao de narrar como uma agao
eminentemente humana, e, ao discorrer sobre os principios que guiam a pesquisa
(auto)biografica, ajuiza que esse jovem campo de investigacao “ndo tenta neutralizar a
validade dos métodos cientificos herdados, sua mirada epistemoldgica visa superar uma
concepgao fragmentada do humano” (Ibid, p. 112). Para os leitores de Passeggi, 0 que
mais surpreende nesse texto é a contextualizacdo detalhada dos principios
epistemoldgicos e tedrico-metodologico da pesquisa (auto)biografica, tornando-se um
indispensavel “texto de cabeceira” para os que desejam se aventurar por esse apaixonante

referencial tedrico.

A pesquisa (auto)biografica “explora o entrelagamento entre linguagem,

pensamento e praxis social” (PASSEGGI, 2011b, p.20). Neste novo paradigma,

A atencdo dos pesquisadores volta-se entdo para as nogdes de
representacdes, reflexividade, construcdo de sentido, crencas e valores,
criando novas aberturas para o estudo do cotidiano, como I6cus da acdo
social, o saber do senso comum e a diversidade cultural para se acercar
da historicidade do sujeito e de suas aprendizagens (PASSEGGI, 2010,

p. 9).
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A soltura das amarras que nos prendiam a um tradicionalismo em pesquisa que
colocava o humano como mero objeto de investigacédo, passivo e fragmentado, a0 mesmo
tempo em que nos trouxe desequilibrio, nos possibilitou leveza para alcar novos e
inimaginaveis voos. Uma vez abordo desta incrivel “espagonave” rumo ao mundo das
palavras, da linguagem como mediadora das representacfes que fazemos da realidade
(GALVAO, 2005), ndo se é possivel retroceder.

Era a superagdao de uma busca obstinada a uma “verdade objetiva” (PASSEGGI,
2010, p. 16) aprendida com os metodos cientificos herdados. Em muitos desses
momentos, a solidao era necesséria e proporcionava profunda reflexdo e (re)significacdo
de um EU em constante busca. Vencer o0 medo residia em uma maior aproximacao e
conhecimento dos principios que guiam a pesquisa (auto)biografica. Segundo Passeggi
(2011b, p. 112, grifos da autora), sdo trés grandes principios que orientam as
investigagoes: o primeiro “[...] coloca em cena a constru¢do da realidade pelo sujeito”; o
segundo “[...] focaliza a linguagem como elemento mediador da construcdo da realidade
e o trabalho de interpretacdo dos fatos, pelo sujeito, ao transformar a vida em texto
narrativo”; “o terceiro principio sustenta que a pesquisa (auto)biografica [...] é um
posicionamento epistemopolitico”, que coloca a pessoa humana no centro de suas
inquietagdes, “[...] acreditando nela e em sua capacidade de reflexao sobre si mesmo”.

Fazer pesquisa com narrativas autobiograficas, ndo ¢ a busca por uma “verdade
ontologica”, como assegura Passeggi (2014a, p. 233), “[...] mas compreender como as
pessoas, enquanto sujeitos da experiéncia, percebem o que as afetou no seu processo de
formacdo intelectual, profissional e humana, e como a narrativa aguca sua reflexividade
para compreender o habitus e o habitar”. Narrar é algo espontaneo e intrinseco a nossa
condi¢do humana (PASSEGGI, 2010). Destarte, ndo buscamos identificar a “veracidade”
ou a “falsidade” das narrativas, mas toma-las como possibilidade de construgdo do
pensamento por meio da linguagem e que se materializa num texto narrativo oral ou
escrito.

Passeggi (2011b, p. 116), ao problematizar o uso das narrativas autobiograficas
como pratica de formacdo, assegura que ela “tem como coroldrio a formacdo do
formador™, e alerta sobre os riscos de direcionar a “escrita de si” a aspectos terapéuticos
e psicanaliticos. “A intimidade e a vulnerabilidade de quem narra apresenta-se COmo uma

questdo chave, temerosa e de risco” (Ibid, p. 116). Segundo a autora, essas questdes
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revelam a necessidade de “melhor explicitar 0s objetivos e a natureza do trabalho com as
narrativas autobiograficas como uma a¢do educativa” (Ibid, p. 117), e busca uma
elucidacéo para a nocdo de acompanhamento, encontrando em Pineau (1998) e Ferraroti
(2010), sobre o0 entendimento dessa no¢do como “uma participagdo ndo diretiva”, que “se
insere numa ciéncia da media¢do”. Como resultado desse dialogo, a autora nos apresenta
a nogdo de mediacao biogréafica a qual tem procurado teorizar em seus estudos “como
modo especifico de acompanhamento na perspectiva da pesquisa (auto)biografica”
(PASSEGGI, 2011b, p. 117). Segundo a autora, “a mediacdo biografica nao significa
ingeréncia ou interferéncia. Por ser formativa, a intencdo de formar(se) é guiada pelo
coinvestimento do formador e de quem se forma. Ela se define, sobremaneira, pela nogéo

de cuidado e de respeito” (Ibid, grifos da autora).

Diante disso, temos em nossa escrita dissertativa a responsabilidade de trazer
aquilo que pretendemos ser enquanto pesquisadoras, refletido na grandiosidade daqueles
Ccom quem nOS Propomos a pesquisar — as criangas com doencas crénicas. Sei que nédo
sera tarefa facil, que exigira um mergulho profundo no oceano de sentidos e significados,
trazidos nas micronarrativas infantis, reconhecendo a palavra da crianga como auténtica
e repleta de reflexdes sobre si e sobre 0 mundo. E a ousadia de tentar romper com uma
tradicdo adultocéntrica em nossas pesquisas cientificas, questionada pelos pesquisadores
da infancia na atualidade, mas ainda arraigada em nossas academias e sociedade em geral
— de descrédito das vozes das criancas, por serem consideradas ingénuas e sem sentido, e
oposicdo ao enaltecimento da voz do adulto. E se nos conscientizamos que ndo somos,
mas estamos sendo, nos reconhecemos em continuo processo de (trans)formacdo, nos
reconhecemos inacabadas (FREIRE, 1996).

4.2 Narrativas da crianca enferma como fonte e interesse de investigacao

Sarmento (2007) faz mencgéo ao processo de ocultacdo que a infancia tem sofrido
ao longo da histdria, e discorre que, durante muito tempo, a crianca foi considerada um
ndo adulto, e que essa visdo adultocéntrica registra a negagédo das caracteristicas de um
ser humano completo. “A infancia como a idade do néo esta inscrita desde o étimo da
palavra latina que designa esta geragdo: infans — o que nao fala” (SARMENTO, 2007, p.
33. Grifos do autor). E a partir dos anos de 1990, com a ampliacdo dos trabalhos
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realizados no ambito da Sociologia da Infancia, que as discussdes em torno do ser crianca
emergem, com grande forga, e marcam uma revolucdo na ruptura do entendimento da
crianga como um “adulto inacabado”, um “vir-a-ser-humano”, em defesa da garantia da
centralidade da crianga como sujeito de direitos (PASSEGGI et al, 2014). Essa revolugéo
oportunizou a crianga deixar os becos da invisibilidade e atrair cada vez mais olhares de

pesquisadores e estudiosos que se interessam por essa crescente area de investigacao.

Fernanda Muiller (2014) defende o conceito de infancia, ndo como uma categoria
Unica, mas universal e singular ao mesmo tempo. De acordo com a autora, a infancia é
universalizada por meio de politicas publicas internacionais, como a Declaragdo dos
Direitos da Crianga, que resultou na Convencdo para os Direitos da Crianga, e pelo
comportamento dos adultos em relacdo as criancas, a partir dos principios de protecéo,
amor e seguranga. “Por outro lado, através de suas experiéncias, as criangas singularizam

as suas infancias [...]” (MULLER, 2014, s/n).

Segundo Delgado e Muller (2005), em seus estudos, Alan Prout (2004), afirma
que o encontro entre a Sociologia e a infancia é marcado pela modernidade, resultando,
para a Sociologia da Infancia, uma dupla missao: “criar espaco para a infancia no discurso
sociologico e confrontar a complexidade e ambiguidade da infancia na qualidade de
fenomeno contemporaneo e instavel” (DELGADO; MULLER, 2005, p. 351). Para as
autoras, Prout (2004) aponta um dualismo no campo da Sociologia — Estrutura e acéo (a
infancia como uma construcdo social, que substitui o reducionismo bioldgico pelo
reducionismo socioldgico); Ser e devir — (o carater inacabado da vida dos adultos é tdo
evidente quanto o das criangas). O autor afirma que “as criangas e os adultos devem ser
vistos como uma multiplicidade de seres em formacéo, incompletos e dependentes, e €
preciso superar o mito da pessoa autbnoma e independente, como se fosse possivel ndo
pertencermos a uma complexa teia de interdependéncias” (DELGADO; MULLER, 2005,
p. 352).

Ceccim e Palombini (2009) nos provocam a pensar um “devir-crianga”, que se

contrapde a imagem de um “vir-a-ser futuro”. Para eles

[...] Se, em vez de localizarmos a crianca como vir-a-ser,
reconhecermos, através dela, o devir, podemos admitir que o seu
desenvolvimento ndo remete as exigéncias do futuro, mas as
experimentagdes em que pode exercer as suas poténcias, compondo-se
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com os diferentes meios com 0s quais convive, incluindo as pessoas [...]
(Ibid, p. 308).

A inféncia ndo é apenas uma questdo cronoldgica, €, antes de tudo, como
corroboram Ceccim e Palombini (2009), uma condicdo da experiéncia. Em oposicéo ao
modelo vertical de imposicdo, que entendia a socializacdo como uma acdo dos adultos
sobre 0s mais jovens e de uma geracdo sobre a outra, hoje, os socidlogos da infancia
compreendem a socializacdo como construcdo do ser social, por meio de multiplas
negociacbes — com seus proximos e na construcdo identitaria enquanto sujeito
(DELGADO; MULLER, 2005). “Do ponto de vista dessas concepcdes, a socializagio é
um trabalho do ator socializado que experimenta o mundo social. Esta nocdo de
socializacdo ¢ identificada, entre os socidlogos da infancia, como um modelo interativo
[...]” (Ibid, p. 353). Ainda sobre a nogao de socializa¢do na infancia, as autoras afirmam

que ela

Estimula a compreensdo das criangas como atores capazes de criar e
modificar culturas, embora inseridas no mundo adulto. Se as criancas
interagem no mundo adulto porque negociam, compartilham e criam
culturas, necessitamos pensar em metodologias que realmente tenham
como foco suas vozes, olhares, experiéncias e pontos de vista. A
pesquisa etnografica com criangas é uma possibilidade (DELGADO;
MULLER, 2005, p. 353).

A Sociologia da infancia nos ajuda a entender as criancas enquanto atores sociais
plenos, 0 que se opBe a pensa-las enquanto meros receptores passivos dos ensinamentos
do adulto, mas como produtores de cultura, que interagem no e com 0 mundo. Segundo
Rocha (2012, p. 137), os estudos da Sociologia da infancia contribuem para entendermos
“a infancia em sua alteridade, como categoria social e geracional, construida
historicamente, com imagens e verdades que devem ser revisitadas e reconstruidas,

possibilitando o protagonismo das criancas em suas historias de vida”.

Da representagdo simbdlica da infancia como idade da auséncia da linguagem
ao seu entendimento como, “simultaneamente, uma categoria social, do tipo geracional,
e um grupo social de sujeitos activos, que interpretam e agem no mundo” (SARMENTO,

2007, p. 36), inumeros e significativos avancos foram algcados em torno das discussdes
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acerca da crianga, contudo, a auséncia de suas vozes nessas discussdes ainda ndo foi
superada. Mesmo com promessas que lhes asseguram o direito de inserir sua voz na
tomada de decisdes do estado, enunciadas na Convencdo da ONU, desde 1989, e
reafirmadas, no Brasil, no Plano Decenal dos Direitos Humanos de Criangas e
Adolescentes, que prega a livre expressao de criancas e adolescentes sobre 0s assuntos a
eles relacionados (PASSEGGI, 2014), a palavra da crianca ainda é comumente silenciada

por ser considerada ingénua e sem sentido.

Imbuida em uma concepgdo que valoriza e ressignifica as pluralidades e as
singularidades existentes nas subjetividades dos individuos, a pesquisa (auto)biografica
com criangas busca evidenciar a alteridade da crianga, reivindicando, com ela, a
legitimidade do que diz, como asseguram Passeggi, Rocha e Conti (2016, p. 47) quando
ajuizam que “o principio norteador da pesquisa (auto)biografica com criancas ¢ a
legitimidade de sua palavra. As narrativas de suas experiéncias sdo entdo consideradas
como dizeres auténticos e compreendidas em sua singularidade-pluralidade”. Utilizamos
narrativas infantis como fonte e método de pesquisa, e ndo simplesmente para ilustrar
teorias e validar hipdteses (FERRAROTTI, 2014). “No campo da pesquisa educacional
com criangas, situamo-nos na perspectiva da pesquisa (auto)biogréafica em Educacao e de
correntes da Psicologia, que tomam as narrativas em uma perspectiva narrativista
(Moutinho e De Conti, 2010)” (PASSEGGI et al., 2014, p. 89). Em didlogo com Delory-
Momberger (2012), Passeggi (2014b), aponta o objeto da pesquisa (auto)biografica em
educacao: mostrar como os individuos dao forma as suas experiéncias e como significam
os acontecimentos de sua existéncia. “Nesse sentido, a pesquisa (auto)biografica, [...]
assume uma das questdes centrais da antropologia social: como os individuos se tornam
individuos?” (PASSEGGI, 2014b, p. 134, grifos da autora).

Né&o obstante, quando se trata da pesquisa com criangas, e ndo sobre as criancas,
é posto um duplo desafio: superar o preconceito contra a producao do conhecimento com
base em percepgdes subjetivas e legitimar a palavra da crianga, reconhecendo sua
capacidade de refletir sobre suas proprias experiéncias. Segundo Passeggi (2014b, p. 140,
grifos da autora), “no ato de biografar-se, contar suas proprias experiéncias, a crianca
operacionaliza as agdes de lembrar, de refletir, projetar-se no futuro e encontrar
alternativas, que incidem sobremaneira sobre o seu desenvolvimento como ser social e

historico”.
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Tomar a voz da crianga como legitima, em nossas pesquisas, € romper com a
visdo adultocéntrica em ciéncia, que se recusa a conceber a crianca pelo que ela ja
compreende, e ndo pelo que ela ainda ndo entende, no que concerne as rupturas
epistemoldgicas da pesquisa qualitativa interpretativista, exigindo de nds, pesquisadores,
rigor ao interpretar a interpretacdo da crianca no seu esforco de dar sentido aos
acontecimentos em seu redor (PASSEGGI; NASCIMENTO; RODRIGUES, 2018).
Como bem coloca Passeggi e Rocha (2012, p. 37), “essa dupla ruptura se opoe a saberes
cientificos, pautados na invisibilidade dos individuos e, por conseguinte, da crianga como
sujeito”. Pois, de acordo com as autoras, esses saberes promovem a homogeneizagdo da
infincia e contribuem para intervengdes educativas baseadas “em padrdes estabelecidos
pelos conhecimentos produzidos sobre a crianga e ndo com ela” (Ibid, p. 37, grifos

N0SSO0S).

Jerome Bruner (1997) é um importante autor para a compreensao das narrativas
de criancas. E a partir dos seus trabalhos precursores que o interesse pelas narrativas da
crianca emerge na Psicologia Cultural como objeto de investigacdo qualitativa (Passeggi,
Nascimento, Oliveira, 2016). Para Bruner (1997), por volta do terceiro e quarto ano de
vida, a crianca aprende a utilizar a linguagem e a elaborar narrativas para entender o que
acontece em seu redor. Segundo o autor, “esse mesmo conjunto de habilidades também
equipa essas criangas pequenas com uma empatia mais discernidora” (Ibid, p. 78). E no
processo de aprendizagem dessas habilidades, as criancas vao aprendendo formas Uteis
de interpretacdo, e, por meio delas, “[...] entra na esfera da cultura humana” (Ibid).
Passeggi (2014b, p. 135), ao ponderar acerca das narrativas infantis, sinaliza que elas

estdo “na base do processo de constituicdo da crianca enquanto sujeito da experiéncia”.

Bruner (1997, p. 96) nos fala da reflexividade humana, que ¢ “nossa capacidade
de nos debrugcarmos sobre o passado e alterarmos o presente sob sua luz, em contrapartida,
de alterarmos o passado a luz do presente”. Essa reflexividade humana, tal qual postula
Bruner, comporta o “debrugar” sobre o passado, e a possibilidade de “alterar” passado e
presente. “Nem o passado nem o presente permanecem fixos diante da reflexividade”
(Ibid, p. 96). Ainda segundo Bruner (2014, p. 103), ¢ por meio da narrativa que “nds
construimos, reconstruimos, € de alguma forma reinventamos o ontem e o amanha”, e,

nesse processo, memaria e imaginacao tornam-se inseparaveis (1bid).

Bastide (1961, p. 153, apud DELGADO; MULLER, 2005, p. 353) faz um

questionamento inquietante: “O que somos nds, para as criangas que brincam ao nosso



130

redor, sendo sombras?” Ainda ha muitos desafios a serem superados nas pesquisas com
criancas. Com base nisso, as autoras elencam 03 (trés) cuidados essenciais que o

pesquisador precisa ao realizar pesquisa com criancas:

Primeiro, de superacéo da logica adultocéntrica, em que o adulto ndo se sente
pertencente a0 mundo da crianga, e que 0s pesquisadores as veem como janelas abertas
para as leis psicoldgicas ou como indicadoras de tratamentos de dados. Em negacéo a
essa concepcao, é preciso que 0s pesquisadores pensem nas criangas concretas, em seus
contextos e experiéncias reais. “Procuramos os significados das criancas e ndo dos

adultos” (DELGADO; MULLER, 2005, p. 354).

Segundo, a Entrada no campo, problematiza a aproximacédo inicial com as
criangas participantes da pesquisa, e, muitas vezes, a necessidade de emerséo nesse
campo. E importante também considerar as criancas pesquisadoras nas investigagoes
mediadas pelos adultos. Mesmo apontado como “o maior desafio dos investigadores das
infancias”, ¢é preciso também “descobrir” — intelectualmente, fisicamente e
emocionalmente —, o que teria um “significado de desafiar o que a cultura sabe, e 0 que
quer saber, e exige procurar respostas em lugares que geralmente evitamos, por processos
pouco conhecidos” (DELGADO; MULLER, 2005, p. 354-355).

Terceiro, a Etica, colocada como aspecto fundamental nas pesquisas com
criangas, pois, “é inegavel que existe uma for¢a adulta baseada no tamanho fisico, nas
relagdes de poder e nas decisdes arbitrarias” (DELGADO; MULLER, 2005, p. 355). E é

a dimensdo ética que atribui a crianca o direito de participar ou ndo da pesquisa.

Sobre as narrativas das criancas, como afirma Passeggi (2014, p. 140), é
importante ressaltar “[...] que elas sdo curtas, com o minimo de palavras, mas com uma
extensdo maxima de vida”. Segundo Barthes, uma frase afirmativa ou negativa pode ser
considerada como esboco de uma pequena narrativa. Bertaux (2010, p. 18, grifos do
autor) nos apresenta uma concepg¢do minimalista de narrativa de vida, ao afirmar que
“existe narrativa de vida desde que haja descri¢ao sob forma narrativa de um fragmento
da experiéncia vivida”. Frente a essas micronarrativas € preciso uma escuta sensivel, com
base no respeito e no cuidado diante da pessoa que fala, como nos coloca Passeggi,
Nascimento e Silva (2016), inspiradas em Barbier (1998). E necessario estar atentos aos
riscos da violéncia simbolica, como principio fundamental na transposicao da oralidade

para a escrita (BOURDIEU, 1997). E preciso que 0 pesquisador exerca um
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posicionamento ético € um aprofundamento tedrico que permita ‘“‘sustentar, com as
criangas e a partir do que elas nos contam, a importancia de suas narrativas como fonte

digna de interesse para a pesquisa (auto)biografica em educagao” (PASSEGGI, 2014b, p.
135).
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5. CENARIOS METODOLOGICOS

Figura 19: A menina e 0 pequeno alienigena

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora

Esse é o Alien, um pequeno alienigena que vem de um planeta distante
onde ndo h4 escola nos hospitais e esta muito ansioso para saber tudo
sobre ela.

Eu disse para ele que vocé estuda na escola do hospital quando esta
internada.

Vocé poderia nos contar como € isso?

(DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2019).
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Os apontamentos de Passeggi (2010) sdo boas lentes para entrever a centralidade
que a pesquisa (auto)biografica da a pessoa humana em suas inquietagdes, acreditando
nela e em sua capacidade de reflex&o sobre si, tomando as histdrias e experiéncias de vida
contadas pelo proprio protagonista dessas histdrias, como objeto de estudo. E é com esse
mesmo olhar que Abrahdo (2003) afirma que nessa tradicdo de pesquisa, se reconhece a
realidade social multifacetada, construida por seres humanos que vivenciam a experiéncia

de modo holistico, integrado e em processo constante de autoconhecimento.

E o reconhecimento do papel da subjetividade na elaboracdo do conhecimento
pelo método biogréfico. Se para os cientistas tradicionais a producdo desse conhecimento
estava vinculada a rendncia do que é subjetivo, individual sem vinculos com o social e
cultural, para a pesquisa (auto)biogréafica isso ndo é possivel: quem fala, fala sempre de
um determinado lugar, em um determinado tempo, e mediado por suas vivéncias e pelo
mundo que o cerca, assume a autoria e o protagonismo de sua prépria histéria. A pessoa,
ao narrar, se coloca no centro da histéria como personagem e autor, produzindo um
conhecimento sobre si, sobre 0s outros e sobre o cotidiano, que se revela em subjetividade
e singularidade, a0 mesmo tempo que nos traz as marcas do plural, do contexto historico

e social no qual esté inserida.

A pesquisa com narrativas autobiogréaficas ndo busca uma verdade inquestionavel,
mas antes, como afirma Passeggi (2014, p. 233), busca “[...] compreender como as
pessoas, enquanto sujeitos da experiéncia, percebem o que as afetou no seu processo de
formacéo intelectual, profissional e humana, e como a narrativa aguga sua reflexividade
para compreender o habitus e o habitar”. Nesse sentido, tomamos as narrativas como
possibilidade de construcdo do pensamento por meio da linguagem, e que se materializa
num texto narrativo oral ou escrito. Dessa maneira, com base nas ideias defendidas por
Ferrarotti (2014) sobre o método biogréfico, utilizamos, em nosso trabalho, as narrativas
como fonte e método de pesquisa, e ndo simplesmente para ilustrar teorias e validar

hipdteses.

A imagem escolhida para abrir este capitulo, registrada em 2016, e o trecho
anotado no Diario de Campo da Pesquisadora em 2019, sdo memorias das Rodas de
Conversa, procedimento metodoldgico que utilizamos para a recolha das narrativas de
criancas em tratamento de doencas cronicas, e agora, neste trabalho, também usada com
suas mées e professoras que as acompanham na classe hospitalar. Com esse

procedimento, objetivAvamos favorecer a espontaneidade e a naturalidade de quem narra
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a convivéncia com a doenca cronica, possibilitando um dialogo horizontal, uma escuta

sensivel e a ressignificacdo em torno das experiéncias vividas.

Neste capitulo, apresentaremos n0SsO cOmpromisso ético e 0 percurso
metodolégico utilizado na pesquisa, que buscou, a partir de uma perspectiva horizontal e
dialdgica, criar um espaco ludico, agradavel e favoravel as narrativas das criancas, suas

mées e professoras.

5.1. Os participantes da pesquisa

Participaram deste trabalho de doutorado 04 (quatro) criangas em tratamento de
doencas cronicas, as 04 (quatro) mées dessas criangas e 02 (duas) professoras que as

acompanham ou acompanhou em classe hospitalar.

Listamos os critérios para selecdo dos participantes:

Tabela 7: critérios de participagdo na pesquisa.
PARTICIPANTES CRITERIOS

Criancas Ter, na época da realizacdo das rodas de
conversa, entre 05 (cinco) e 12 (onze)
anos de idade; realizarem ou terem
realizado acompanhamento pedagogico
nas classes hospitalares em que a
pesquisadora atuou ou atua como
docente.

Maes Ser responsavel legal por essas criangas e
acompanha-las durante o tratamento de
salde.

Professoras Ser professoras de classe hospitalar;
acompanharem ou terem acompanhado
pedagogicamente as criangas participantes
da pesquisa.

FONTE: elaborado pela pesquisadora.
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A participacdo na pesquisa se deu por adesdo. A partir dos critérios pré-definidos
de escolha e observacdes registradas no diario de campo, lancamos o convite para as
participantes que, em sua totalidade, o acolheram com carinho, se mostrando disponiveis
e interessadas em participar da pesquisa. A principio, como esta tese trata-se de um
trabalho de ampliacdo, continuidade e aprofundamento das discussdes tecidas no
mestrado, nosso desejo era de, em nossas analises, realizar um didlogo entre as 03 (trés)
criancas participantes da pesquisa de mestrado (entre cinco e seis anos de idade), 02
criangas maiores (entre nove e doze anos) e suas maes, ampliando essa escuta as
professoras que as acompanham ou acompanharam na classe hospitalar. Contudo, como
haviamos agendado as rodas de conversa para o inicio de 2020, com o inicio da pandemia
do Coronavirus em fevereiro do mesmo ano, tivemos que suspender e buscar novas
estratégias para sua realizacdo. Nesse movimento, perdemos o contato com uma das

criangas maiores (um menino de 09 anos de idade).

Com nosso afastamento fisico da classe hospitalar desde fevereiro de 2020, e
uma reducdo drastica no nimero de internagdes de criancas com doencgas crdnicas como
medida de prevencdo do contdgio da Covid para essas criancas, uma vez que, COmMO
consequéncia do tratamento de salde, sua imunidade tende a ser mais baixa e vulneravel
que nas demais criancas, ndo foi possivel estabelecer vinculos e convidar uma outra
crianga. Dai, no lugar de 05 (cinco), teremos a participacdo de 04 (quatro) criancas nesta
pesquisa: 04 (quatro) meninas — 01 (uma) com 05 (cinco), 02 (duas) com 06 (seis) e 01

(uma) com 11 (onze) anos de idade.

Com as criancas e suas maes, a aproximacao foi tranquila, especialmente pela
convivéncia na classe hospitalar. No inicio, nosso desejo era de realizar a roda com 0s
responsaveis legais que estavam acompanhando as criancas durante o tratamento e
internacdo hospitalar, fosse ele homem ou mulher. No entanto, todos os acompanhantes

das criancas que participaram de nossa pesquisa eram mulheres mées.

A aproximacdo com as professoras ndo foi diferente, ja que também tinhamos
um vinculo afetivo estabelecido, ndo sé pela convivéncia diaria na classe hospitalar, mas
pelos momentos de partilhas durante os encontros de formagéo oferecidos pelo NAEHD.
As 02 (duas) professoras, que integram o quadro docente efetivo da SEEC/RN, atuam em

classes hospitalares distintas — uma trabalha em um hospital oncopediatrico e acompanha
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criancas e adolescentes em tratamento de doencas cronicas, outra trabalha em um hospital
geral, e acompanha criangas com diversas patologias. Contudo, as duas acompanharam

ou ainda acompanham as criangas participantes dessa pesquisa.

Para compreendermos melhor o quantitativo de participantes da pesquisa,

vejamos a tabela a seguir:

Tabela 8: quantitativo de participantes da pesquisa.

PARTICIPANTES QUANTITATIVO
Criancas 4
Maes 4
Professoras 2
Total geral de participantes 10

FONTE: elaborado pela pesquisadora.

Antes de conversarmos com as criancas, consultamos suas maes a fim de
receber autorizacdo. Apresentamos 0s objetivos da pesquisa de forma que a crianga
compreendesse 0 que estava sendo proposto, asseguramos 0 anonimato e a liberdade das
criancas aceitarem ou ndo participar da pesquisa. Com a permissao das responsaveis,
conversamos com as criancas e marcamos o0 melhor dia, local e horéario para a realizacédo

das rodas de conversa.

No dia da realizacdo das rodas de conversa, demos, mais uma vez, todas as
informacdes e esclarecimentos sobre 0s objetivos e procedimentos metodoldgicos da
pesquisa. ApOs esse momento, as participantes sao convidadas a assinarem o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE, ou, para aquelas que realizaram a roda de
conversa de forma virtual, enviamos o TCLE por e-mail ou via WhatsApp*’, fizemos uma
leitura oral do Termo e elas disseram se aceitavam e concordavam com 0s termos

apresentados.

Certificamo-nos de todos os cuidados éticos, buscando também a liberacéo para
a realizacdo da pesquisa com 0s 0rgaos competentes. Apresentamos, em anexo, 0 projeto

de pesquisa, elaborado com o intuito de garantir a integridade e a ndo violagao dos direitos

30 Aplicativo multiplataforma de mensagens instantaneas e chamadas de video e voz.
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das maées, professoras e, principalmente, das criangas, pois, como nos esclarecem
Passeggi e Rocha (2012, p. 43-44), “a participacdo de criangas em pesquisas envolve uma
série de cuidados éticos e metodologicos, regulados pela Resolugdo 196/96 do Conselho
Nacional de Saude (Brasil, 1996) ”. Na pesquisa com seres humanos, é preciso assegurar
que o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico aconteca em beneficio dos seres humanos

que dele participam.

A seguir apresentaremos 0s participantes da pesquisa, a patologia das criancas,
alguns vestigios do inicio do acompanhamento pedagdgico na classe hospitalar, suas
maées e professoras. Os nomes utilizados para identificar as participantes e as cidades onde
residem sdo ficticios, a fim de preservar a identidade de todas.

As criancas

LAURA

- Professoras, ttm uma menina na UTI que fez transplante renal. Ela
esta la hd algum tempo. Esta em idade escolar, e os pais me falaram que
ela gosta muito de estudar. Disse a psicéloga da pediatria do hospital
geral em que atuamos como docente (DIARIO DE CAMPO DA
PESQUISADORA, 2019).

Na época, estavamos trabalhando o projeto “O eu, 0 outro, 0 nos: questdes de
identidade”, que tinha como proposta integrar a equipe multidisciplinar da Pediatria as
atividades escolares que realizdvamos na classe hospitalar, aproximando os conteidos
trabalhados a realidade dos estudantes, auxiliando-as na ressignificacdo e no
enfrentamento do momento que estdo vivenciando. Naquela semana, estdvamos
realizando atividades referentes ao surgimento da escrita. Com o intuito de
conscientizarmos as criancas e 0s adolescentes acerca da importancia da escrita para a
comunicagdo, uma das atividades pedia que contassem uma historia sem utilizar palavras,
apenas com imagens. O desafio era que os colegas e as professoras, adivinhassem a

historia contada.
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Nos muros de uma caverna improvisada, com giz de cera, tinta e pincel, os

estudantes contavam suas historias:

Figura 20: O menino que ganha asas.

ys
A

Py

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.
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Tantas histérias. A maioria deles atravessada pelas vivéncias das criancas no
hospital. A historia de Jodo (14 anos), que aguardava ha 30 dias internado uma vaga em
um hospital de referéncia para cirurgia cardiaca. Ele, como vemos na imagem acima,

contou a histéria de um sonho em que ganhava asas gigantes e fugia de sua caverna.

Figura 21: A menina, a mae, a médica e o rim de presente.

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.

A histéria de Célia, 05 (cinco) anos de idade, que falava sobre uma menina muito
corajosa, que teve um forte sangramento no nariz, e precisou ir para a UTI. L4, chegava
uma médica muito boazinha com um rim novo de presente para a menina. A mée, quando
viu o presente gritou: - viva! Célia aguardava um doador compativel para transplante de
rim, e, segundo nos relatou a equipe de psicologia, durante o final de semana tinha tido
uma hemorragia intensa e quase veio a oObito. Infelizmente, 02 (dois) dias apds a

realizacdo da atividade, ela teve um novo quadro hemorragico e ndo resistiu.

Entre essas histdrias, que carregam consigo, ndo so as vivéncias de quem convive
com uma doenga grave, mas um pouco do cotidiano vivenciado por professoras e
estudantes no “chao do hospital” e no “chdo da classe hospitalar”, esta a historia de Laura.
Na época com 10 (dez) anos de idade, a menina, filha Gnica, residia em um bairro da Zona
Oeste da cidade de Natal/RN, com seu pai, naquele periodo, desempregado, e sua mae
dona de casa.



140

Como ela estava na UTI, adaptamos a atividade: levamos canetas coloridas, lapis
grafite e uma folha de oficio A4. Conversamos sobre o surgimento da escrita, de sua
evolugéo ao longo dos anos e de sua importancia para a comunicagéo entre 0s humanos.
A folha de oficio virou sua caverna. Nela, Laura contava a histdria de uma menina que
passou muitos anos presa dentro de sua caverna, e que conseguiu sair, mas o pai a alertou:

- Filha, daqui h& 10 (dez) anos vocé precisa voltar!

Dez anos? Aquilo me inquietou profundamente! Como a conducéo da atividade
n&o tinha sido realizada por nds®!, e ainda ndo tinhamos conhecido Laura pessoalmente,
procuramos a psicéloga responsavel pelo acompanhamento psicoldgico dela para saber
um pouco mais sua histdria. Laura, desde os 03 (trés) anos de idade faz tratamento para

doenca renal, e havia realizado transplante recentemente.

De acordo com a Sociedade Brasileira de Nefrologia (2021), o transplante renal é
indicado para pacientes que apresentam doenca renal cronica avancada. ApoOs 0
transplante, o paciente deve fazer uso de imunossupressores durante toda a vida, pois essa
medicacdo diminui a chance de rejeicdo do 6rgdo. O abandono da medicacdao pode ter
sérias consequéncias como a perda do rim transplantado e outras complicagdes. Essas
medicacdes apresentam inimeros efeitos colaterais, entre as mais comuns destacam-se a
predisposicdo a infeccdes virais e bacterianas, principalmente no primeiro ano apés o
transplante. “Alguns pacientes permanecem com os rins transplantados funcionando por
varios anos (mais de 10 anos), mas em alguns casos o tempo de duragdo de funcionamento
do 6rgdo nao ¢ tao longa” (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2021, s/n).

Laura, que ha 07 (sete) anos lutava contra uma doenca grave, materializou, na
caverna, a prisdo que ela trazia a seu corpo, e a possibilidade de viver, durante 10 (dez)

anos, tempo estimado de funcionamento do rim doado, uma vida sem a doenca.

Ficamos encantadas com a menina, antes mesmo de conhecé-la pessoalmente. No
dia seguinte fizemos questdo de realizar a atividade com Laura. Nossa aula foi um
encontro! Que menina esperta, inteligente, cheia de vida e vontade de aprender. Se
pudéssemos, passavamos o dia inteiro realizando atividades, contando e lendo historias.
Seu amor a escola e as coisas da escola nos fizeram ter certeza: ela precisa fazer parte de

nossa pesquisa.

31 Nas atividades individuais realizadas nos leitos, isolamento e UTI, tentando alcangar um nlimero maior
de criancas, fazemos uma diviséo entre as professoras presentes no dia.
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Lancamos o convite no dia em que recebeu alta medica.

Como a menina so iria ao hospital se houvesse alguma intercorréncia ou para
consultas e exames, a ideia inicial era que féssemos, no inicio de 2020, ap6s o periodo de
recesso escolar em nosso Estado, a casa de Laura para realizarmos 0 momento da roda de
conversa. Mas infelizmente fomos surpreendidas pela pandemia do novo Coronavirus, e

tivemos que mudar nossos planos.

RITA

Filha anica de um agricultor e uma dona de casa, Rita, aos 05 (cinco) anos de
idade, reside com seus pais na Zona Rural, em um municipio do interior do Estado do Rio
Grande do Norte. Depois de um longo periodo de investigacéo e cirurgias, ela iniciou, em
2014, tratamento de uma Ganglioneuroma, definido por Villaca e Torres (1938) como
neoplasma mais frequente no sexo feminino, localizado, em sua maioria, a esquerda da
coluna vertebral, da base do cérebro ao sacro, apresentando relacéo e ligages nervosas

com a cadeia simpatica a esquerda, ou com a glandula suprarrenal esquerda.

Mesmao benigno, por sua extensdo e localizacéo no pescoco de Rita, ele ndo pode
ser retirado, pois, segundo relatos da equipe de enfermagem do hospital oncopediatrico
em que fazia tratamento, e em relatos de sua mae, conforme os médicos, a menina ndo
resistiria a cirurgia. Ela terd que conviver com os desconfortos fisicos (dores, convulsbes
entre outros), estéticos e emocionais trazidos pelo ganglioneuroma, e se submeter a
medicacdes e exames frequentes para tratamento e acompanhamento da doenca durante

toda a vida.

Me lembro bem do dia que nos conhecemos. Estavamos na sala da classe
hospitalar, quando uma das técnicas de enfermagem abre a porta e nos apresenta uma
pequena crianga, de roupinha cor de rosa, sandalias com lago e pequenos cachinhos
negros que mal chegavam ao ombro. Rita parecia encantada com o que via. Os livros, 0s
jogos, os brinquedos, tudo parecia encantador. Ndo demorou muito e a simpatica menina

janos abracava, beijava e nos chamava de tias.
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A mae nos contou como estava sendo dificil para Rita aquele momento. Segundo
ela, tudo estava pronto para o inicio das aulas — material escolar, farda, bolsa e lancheira
—, € ndo havia um Unico dia em que a menina ndo sonhasse com o inicio das aulas no
Centro de Educacdo Infantil em que estava matriculada. Mas a intensidade do inicio do
tratamento levou a proibicdo médica de frequentar a escola, e retardou o sonho de Rita
que chorava todos os dias ao ver seus primos passarem na frente de sua casa para irem a

escola, e ela ndo poder acompanhéa-los.

O que Rita e sua mée ainda nao sabiam, até aquele momento, € que no hospital,
também era possivel estudar. Certo dia, a mée veio falar conosco. Queria que
conversassemos com a menina e a ajudassemos a entender que a classe hospitalar era so
para os dias em que estivesse no hospital. Segundo a mée, a menina, quando via 0s primos
passarem arrumados para irem a escola, corria, pegava sua bolsinha e chorava dizendo

que também estudava, que também fazia tarefas e queria vir para o hospital ter aula.

A salinha, como carinhosamente chamam as criangas que frequentam a classe
hospitalar, tornou-se um lugar querido para Rita, sua primeira escola, em que passava
horas quando estava internada. Sempre cheia de energia, apesar do tratamento, a menina
sapeca gostava de atividades de pintura e colagem, adorava cantar, dancgar e sonhava com

o dia em que frequentaria a escola regular.

O sonho de Rita se realizou, a tdo esperada liberacdo médica para voltar a
frequentar a escola enfim se concretizou. A encontrei nos corredores da Casa Durval
Paiva de Apoio a Crianca com Cancer, instituicdo em que ficava hospedada durante o
periodo que precisava vir a Natal para dar prosseguimento no tratamento, quando me viu,

abriu os bragos e correu ao meu encontro:

— Tia, ndo quero mais ir para escola (DIARIO DE CAMPO DA
PESQUISADORA, 2016).

Foi a primeira coisa que me falou, antes de me abracar forte. Naquele momento

eu nao tive davidas, convidei Rita e sua mée para participarem de nossa pesquisa.

Dias depois telefone para conversar com a Rosa, mde de Rita e expliquei

novamente a pesquisa, sua metodologia, objetivo e marcarmos a data de nosso encontro.
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Ela demonstrou felicidade, disse que seria muito bom para ela e para a filha, que estava

tdo relutante em concluir o ano letivo.

O dia da entrevista chegou. Na época, Rita estava matriculada no Nivel V da
Educacgdo Infantil, em um Centro Municipal de Educacdo Infantil localizado na &rea
urbana do municipio em que reside. Nosso encontro seria pela manh& as 9h, na Casa
Durval Paiva, sendo que as 11h o carro da prefeitura do municipio em gue Rita mora viria
busca-la. Entdo teriamos que nos esforcar para que nada saisse errado, pois ndo sabia

guando e se a veriamos novamente.

Nossa entrevista teve inicio as 9h15.

AMANDA

Professora, tem uma garotinha nova para vocé. Ela esta muito retraida.
A mée nos disse que seu maior aborrecimento é ndo poder ir mais a
escola. [...] Ndo falei nada sobre a escolinha, quis que vocé fizesse uma
surpresa (DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2016).

Essas foram palavras da estagiaria em Psicologia, assim que chegamos a sala da
classe hospitalar do hospital oncopediatrico em que atuavamos como professora. Quando
chegamos ao leito, Amanda tinha acabado de sair do banho, sua mée penteava seus

cabelos e a sentava na cama.

Nos apresentamos, falamos sobre a escola, sobre a possibilidade de

acompanhamento pedagdgico durante o tratamento de salde da crianca:

- Estad me vendo de branco? Mas vocé sabe que eu ndo sou médica ou
enfermeira? Vocé sabe quem eu sou ou 0 que eu fago aqui? Eu sou
professoral Uma professora que trabalha no hospital (DIARIO DE
CAMPO DA PESQUISADORA, 2016).
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A mée estava relutante, parecia ndo acreditar que seria possivel estudar no
hospital. A nos, era preciso respeitar e buscar entender a dor daquela mée, acolhé-la,

motiva-la.

Filha Unica, Amanda, na época com 06 (seis) anos de idade, recebeu o dificil
diagnoéstico de Linfoma, descrito pelo INCA (2017, s/n) como, “neoplasias malignas,
originarias dos ganglios (ou linfonodos), organismos muito importantes no combate a
infeccdes. A menina residia em um bairro da Zona Oeste de Natal/RN, com seu pai que
era padeiro e sua mée, que abrira méo da vida profissional para se dedicar a familia e aos

cuidados da filha.

Voltei no dia seguinte, dessa vez com lapis, borracha e caderno. Amanda sorriu
quando viu o material escolar e soube que tudo era para ela. Conversamos um pouco sobre

0 que mais gostava de fazer na escola e quais as suas histdrias infantis favoritas.

- Meu nome! Eu estava aprendendo a escrever meu nome! Vocé me
ensina? (DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2016).

Nos disse a menina quando nos despediamos. Aceitamos o desafio, e em pouco
tempo Amanda, além da escrita do seu proprio nome, conhecia todas as letras do alfabeto,

e também escrevia outras pequenas palavras.

Apbs receber autorizacdo médica para voltar a frequentar a escola regular,
Amanda estava cursando o 1° Ano do Ensino Fundamental em uma escola privada

préxima a sua residéncia. Ao me encontrar pelos corredores da pediatria, a mde me diz:

Professora, queria mesmo falar com vocé. Nao sei se te contaram, mas
Amanda quase desistiu da escola (DIARIO DE CAMPO DA
PESQUISADORA, 2016).

Aproveitamos 0 momento e langamos o convite para participagdo na pesquisa.
Estavamos no periodo de férias quando realizamos a roda de conversa. Tinhamos
combinado para margo, depois que as aulas retornassem, mas foi Amanda que escolheu

o dia:
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Tia, a senhora bem que podia vir conversar comigo quando eu vier
tomar a QT (quimioterapia) (DIARIO DE CAMPO DA
PESQUISADORA, 2016).

Durante o periodo de férias das professoras, a classe hospitalar conta com a
presenca esporadica de alguns voluntarios, e fica fechada a maioria do tempo. As criangas
ficam ociosas e ansiosas por alguém que abra a “salinha”. Para termos um tempo de
conversa com Amanda, com o minimo de interferéncias possiveis, precisamos do auxilio
de uma das professoras da classe, que aceitou o convite em nos acompanhar ao hospital,
mesmo estando de férias. Quando chegamos, as criangas correram em nossa direcao.
Todos queriam saber se as férias das professoras ja tinham acabado. Amanda j& nos
esperava para conversarmos. Dizia-se ansiosa para conhecer esse tal de novo amiguinho
(o Alien) (DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2016). E, sentados em roda —

Amanda, o Alien e a pesquisadora —, iniciaram a conversa.

MARIA

Maria estava euforica, me esperava para nossa conversa la na recepcao
do hospital. Quando me viu, ndo correu em minha direcdo, abriu 0s
bragos como se fosse me dar um abraco, mandou beijinhos, correu em
diregdo a pediatria e gritou: - vem me pegar! (DIARIO DE CAMPO
DA PESQUISADORA, 2016).

Aquela menina sapeca e cheia de vida, mal lembrava a menina introvertida e
timida do inicio do tratamento. Ela estava radiante. Parecia entender a importancia
daguele momento, e o espera ansiosamente. A made nos contou que teve que explicar
inimeras vezes que ndo estariamos no hospital o dia todo, que sé iriamos a tarde, horario
que combinamos para realizarmos a roda de conversa. Ela disse que a ansiedade da
menina era tanta, que queria nos esperar na entrada do hospital. Foi preciso repetir
inimeras vezes que iriamos ao seu encontro na enfermaria quando chegassemos, e que
ndo, de forma alguma deixariamos de ir a esse encontro (DIARIO DE CAMPO DA
PESQUISADORA, 2016).
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No final de 2013, Maria recebeu o diagnostico de Leucemia Linfoide Aguda
(LLA). Tipo de leucemia, segundo a Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia
(ABRALE), responsavel pela maioria dos casos de leucemia em criancas e adolescentes,
com grande probabilidade de cura. Ela acontece quando os globulos brancos que estdo se
diferenciando dentro da medula dssea, sofrem alteracGes e comecam a se multiplicar de
maneira desordenada. Por ser uma leucemia aguda, as células doentes as imaturas.
“Na LLA, o crescimento rapido e desordenado dessas células interfere na producéo de
todas as células sanguineas. Sua evolucgdo é bastante rapida, tornando fundamental que o

diagnostico seja precoce e o tratamento se inicie o quanto antes (ABRALE, 2017, s/n) ™.

No inicio de 2016, Maria, aos 06 (seis) anos de idade, havia recebe liberacdo
médica para retornar a escola regular. Cursando o 1° Ano do Ensino Fundamental em uma
escola estadual localizada no municipio do interior do estado do RN, em que reside com
sua mée, dona de casa dedicada ao lar e aos cuidados das duas filhas, sendo Maria a mais
nova, e seu pai, agente de seguranca do estado do RN, ela adora a escola.

Maria aguardava um doador de medula 6ssea compativel, pois vivera a terceira
recidiva do cancer e, segundo os médicos, o transplante era sua Unica possibilidade de

cura naquele momento.

Na tarde em que realizariamos a roda de conversa, a pediatria estava bastante
movimentada. Muitas criancas na sala da classe hospitalar, leitos e enfermarias. Havia
um movimento intenso nos corredores. Nossa preocupacdo era Se conseguiriamos

conversar sem muitas interferéncias naquele dia.

- Professora, ndo deixe para conversar conosco outro dia. Porque
viajaremos a qualquer momento para o transplante, e ela esta ansiosa
para conversar com vocé. E se vocés demorarem muito a se
encontrarem novamente?

(DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2016).

Ela estava certa. Aquele foi nosso ultimo encontro antes do transplante.
A medicacgéo que chegou...
A enfermeira que veio verificar os sinais vitais...

A nutricionista preocupada com a alimentagdo da menina...
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O pai que oferece o lanche...

Nossa conversa foi assim, marcada pela dindmica intensa do hospital. Dinamica

essa que atravessa todos os dias 0 nosso fazer pedagdgico na classe hospitalar.

Maria, que estava tdo ansiosa por aquele momento, mostrou-se um pouco timida
na hora da roda de conversa. Mas cada palavra dita ou silenciada trouxe a imensiddo de

sua historia de vida e seu amor pela escola.

As maes

BETE, MAE DE LAURA

Entre os muitos desafios que enfrentamos na pratica cotidiana em classe
hospitalar, esta a participacdo direta dos pais na execucdo das atividades que, muitas
vezes, estdo ao lado da crianga quando elas acontecem. Em alguns momentos, essa
participacdo € positiva e motivadora, em outros, ela atrapalha o bom andamento da
atividade, principalmente quando esse pai ou essa mde interrompe a aula para falar ao
celular, conversar com quem esta ao lado ou com quem chega ao leito (familiares, visitas,

médicos, enfermeiros, psicélogos, nutricionistas entre outros).

A Bete, mae de Laura era diferente. Sempre muito atenciosa e respeitosa, ela
motivava a filha a participar dos momentos de aula. Quando estava ao lado, ela também

virava estudantes, vibrava com aulas, participava ativamente das discussoes.

Na época, com 35 (trinta e cinco) anos de idade, ela nos contou como tinha sido
dificil abandonar o sonho de estudar e se formar para cuidar da filha. Quando possivel,
conversavamos por horas sobre o futuro, sobre seu retorno a escola, sobre o quanto isso

seria bom para ela e para a propria Laura.
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- Ela é a minha prioridade! (DIARIO DE CAMPO DA
PESQUISADORA, 2019).

Essa era uma frase recorrente citada pela Bete, mée de Laura, que representa, em
muito, a realidade de muitas outras mulheres que abandonam sua singularidade, seu eu,

para cuidarem em tempo integral do filho e da filha enferma.

Ela cursava o Ensino Médio quando a filha nasceu. Em diadlogo com o marido,
decidiu abandonar os estudos temporariamente para se dedicar a filha, a0 menos nos
primeiros anos de vida. Contudo, quando comegaram os primeiros sintomas da doenca de
Laura, os sonhos de concluir o Ensino Médio se tornaram distante. Com o agravamento
da doenca, a necessidade de viagens e inumeras internacdes, ja ndo havia lugar para

sonhos. A prioridade, como ela mesmo nos relata, é a satde da filha.

ROSA, MAE DE RITA

Sempre muito recatada e demonstrando profunda timidez, a Rosa, mée de Rita,
uma jovem senhora que, na época, aos 35 (trinta e cinco) anos de idade, levava uma vida
simples e cuidava de sua familia e seu sitio junto ao esposo agricultor, nunca havia
frequentado a escola. Mesmo sem ser alfabetizada, ela demonstrava reconhecer a
importancia da educacéo na vida de sua filha e lutava para garanti-la.

- Sempre sonhei que ela tivesse uma vida melhor que a minha e a do
pai (DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2016).

Nos disse ela em uma conversa sobre Rita e a luta para que a escola de educagéo
infantil do municipio em que residiam, mantivesse a matricula aberta, mesmo que a
menina nunca a tenha frequentado ou tivessem um prazo definido para que isso

acontecesse.
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O desejo da mae era que, no periodo em que Rita ndo estivesse internada e
frequentado as aulas na classe hospitalar, a escola enviasse as atividades e uma professora
para acompanhar a filha em casa. Mesmo enviando inumeros relatérios e a orientando a
procurar a Secretaria Municipal de Educacdo de seu municipio, infelizmente isso nunca
aconteceu. Quando langamos o convite para, a partir de sua participacdo na pesquisa,

juntas refletirmos sobre a escola, ela de imediato disse sim, aceito.

SOPHIA, MAE DE AMANDA

Nosso primeiro encontro ndo foi facil. A mée estava relutante, e parecia ndo
acreditar que seria possivel que sua filha estudasse no hospital. Sua dor era grande demais.
Sua Unica filha acabara de receber um diagnostico dificil de Linfoma. Ao 27 (vinte e sete)
anos de idade, ela residia com a filha e 0 esposo em um bairro da Zona Oeste de Natal/RN,
e saiu do emprego de lojista para se dedicar a familia, e agora a vida Ihe pregara uma

peca: como mesmo nos relatou, com o adoecimento da filha, tudo parecia desmoronar.

Naquele momento, era preciso acolhermos sua dor. Com o passar dos dias, a
Sophia, mde de Amanda percebia a seriedade do trabalho desenvolvido pela classe

hospitalar junto a sua filha. Logo conquistamos uma parceira!

Quando passavamos nos leitos para convidar as criangas para as aulas na sala
reservada apara as atividades da classe hospitalar, Amanda ja estava arrumada e nos
esperando. Quando a menina estava tomando medicacdes, indisposta ou realizando algum

procedimento, a mae sempre nos pedia que fossemos realizar as atividades no leito.

Certo dia, quando estavamos terminando de organizar a sala ap6s o término da

aula, Amanda, que ha mais de 20 (vinte) dias estava internada no hospital, diz:

- Professora, estamos de alta! Afirma Amanda

- Quem? Pergunto.

- Eu e mainha. Claro! Responde

(DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2016).
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A mae que se torna “paciente” junto com a filha, que compartilha com ela o
medo, a dor e o sofrimento, precisando, muitas vezes, parecer forte para fortalecer sua
filha, foi um elo importante para o estreitamento do dialogo entre a classe hospitalar e a
escola em que Amanda estava matriculada: levava e trazia as atividades para que
realizassemos com a menina durante o periodo de internacdo. Mas foi o dificil retorno de
Amanda a escola que nos levou a convida-la para participar de nossa pesquisa. Quando
explicamos os objetivos e a metodologia do trabalho, ela nos respondeu com seguranca:

aceito.

NINA, MAE DE MARIA

- E verdade que aqui é uma escola? A Nina, mée de Maria perguntou
com ar de surpresa (DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA,
2014).

Ela parecia ndo acreditar. A possibilidade de existir uma escola dentro do hospital

parecia irreal.

Maria ndo largava a mae nem por um minuto, ainda parecia muito assustada com
o tratamento e com todos ao redor. As convidamos para entrar, para se juntar a nos.
Estavamos em um momento de contacdo de histdria na sala da classe hospitalar. Quando
terminamos a atividade, a Nina, mde de Maria perguntou se podia ficar um pouco.
Aproveitamos esse tempo para conversarmos sobre a escola, sobre 0 acompanhamento

pedagogico na classe hospitalar.

Ela nos contou um pouco da luta que estava passando, de como foi surpreendida
com o diagnostico de Maria. Segundo nos relatou, a filha sempre levou uma vida normal,

saudavel, nunca foi de adoecer, mas quando isso aconteceu, veio tudo de uma so vez.

A menina, que recebeu o diagnostico de Leucemia, parecia estar em sofrimento
profundo, quase ndo falava e sentia falta do pai e da irm& mais velha. A mae partilhava a
angustia da filha e também sentia falta da familia, contudo, sempre nos pareceu uma

pessoa de emocdes equilibradas, sensata, e transmitia tranquilidade.
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- Eu acredito que tudo isso é passageiro, que minha filha logo ficara
curada e que tudo isso parecerd um sonho ruim (DIARIO DE CAMPO
DA PESQUISADORA, 2016).

Seja como mecanismo de fuga do medo das incertezas que o cancer traz, como
forma de se fortalecer diante do sofrimento da filha, ou como forma de pensar a incerteza

do futuro positivamente, ela sempre nos transmitiu seguranca de que tudo iria dar certo.

Aos 35 (trinta e cinco) anos de idade, a Nina, mae de Maria sonhava em voltar
para a escola, concluir o Ensino Médio e fazer um Curso Técnico de Enfermagem para,

ndo so entrar no mercado de trabalho, mas entender melhor a doenca e cuidar da filha.

O convite para participar de nossa pesquisa aconteceu no dia em que nos procurou

para falar sobre o quanto a escola estava fazendo bem a sua filha.

As professoras

LUCIANA

Pedagoga, formada em 2011 pela Universidade Federal do Rio Grande do Norte,
Luciana, casada e sem filhos, trabalha na classe hospitalar desde 2015. Desde 2012, a
professora integra o corpo docente da SEEC/RN. No ano de 2015, recebeu indicacdo de
uma colega de trabalho da escola regular, e assumiu o desafio de implementar a classe

hospitalar em um hospital geral do nosso estado.

Nos conhecemos durante as formacdes oferecidas pelo NAEHD. Timida e
observadora, ela sempre pareceu muito comprometida. Sua voz doce e seu jeito meigo,

cativava e aquecia 0 coragao.

Quando recebi o convite para integrar a equipe da classe hospitalar em que
Luciana trabalhava, lembro de pensar: meu Deus, Somos 0 0posto — eu sou “banda voou”,
agitada, inquieta, e ela é “pura calmaria” (DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA,
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2018). Por motivos diversos, as demais professoras que trabalhavam com ela tiveram que
se afastar da classe (assumiram cargo de coordenagéo na secretaria, estavam de vacancia,

de licenca para estudo). Ela ja estava atuando sozinha ha algum tempo.

Somos recebidas por ela no portdo de entrada do hospital. Nosso primeiro contato,
agora como colegas de trabalho, foi marcado por um profundo momento de catarse.
Conversamos por horas. Ela nos contou sobre os desafios de uma pratica solitaria, da
necessidade de ter alguém junto para partilhar, ndo so o trabalho em si, mas os desafios
que ele impde. Contudo, ainda sentia como se algo a assustasse — talvez a soliddo dos
anos que passou sozinha, talvez esse nosso jeito de “falar demais”, talvez o medo de ficar

sozinha novamente.

Elaamava artes, o ludico, o belo. N6s tinhamos necessidade de pensar com detalhe

cada atividade, cada conteudo, relaciona-los as vivéncias das criangas. Foi um encontro!

Quando decidimos que em nossa tese trariamos as vozes de professoras da classe

hospitalar, ndo tinha como néo a convidar.

CARLA

Que alegria ter como participante de minha tese a amiga que me
inspirou e incentivou a escolher a Pedagogia. Quando ainda néo tinha
se quer saido o resultado do vestibular, ela, que desde o primeiro dia
gue comegou a cursar Pedagogia, dizia que o curso era a minha cara,
gue j& me vinha amando e recitando Paulo Freire [profecia], me
presenteou com um caderno, no qual estava escrito na primeira pagina:
Pedagogia 2007 (DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2020).

Nos conhecemos desde a adolescéncia. Sempre tive muito orgulho de té-la como
amiga e da profissional que se tornou. Carla, pedagoga, formada em 2009 pela
Universidade Federal do Rio Grande do Norte, € casada com um professor e ainda ndo
tem filhos. Ela trabalha na classe hospitalar desde 2015. Desde 2013, integra o corpo
docente da SEEC/RN. No ano de 2015, recebeu indicagdo de uma amiga, assumindo o
trabalho na classe hospitalar de um hospital oncopediatrico da cidade de Natal no mesmo

ano.
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Além da convivéncia no “chao da vida”, tralhamos juntas alguns anos na classe
hospitalar. Sempre muito ética e de uma responsabilidade invejavel, Carla me inspira
enquanto pessoa e como profissional. Suas experiéncias enquanto educadora infantil
durante anos, suas vivéncias como professora da Educacdo Especial, alfabetizando um
estudante com Paralisia Cerebral que se comunica através dos olhos, sdo, sem duvida,
agregadoras de valores ao trabalho que realiza junto as criancas e adolescentes na classe
hospitalar. Ouvi-la neste trabalho, além de um privilégio, € uma oportunidade de
compartilhar com aqueles que a este trabalho tiverem acesso, suas experiéncias vivencias

no “chao da classe hospitalar”.

5.2 Procedimentos Metodoldgicos para recolha das fontes autobiograficas

Os estudos etnograficos na area de pesquisa com criancas, de acordo com Corsaro
(2005), defendem que a efetiva participacéo do pesquisador no universo infantil deve se
dar de forma plena, para que a aceitacdo seja completa. Nesse caso, nossa inser¢ao no
campo se deu a partir de nossa atuacdo enquanto docente em classe hospitalar. Dai que,
optamos pela realizacdo de uma pesquisa que possibilitasse o dialogo entre os dados
obtidos a partir das narrativas de crian¢as com doencas cronicas, suas maes e professoras
que as acompanham na classe hospitalar, nossas memorias e anotacdes realizadas no

diério de campo da pesquisadora.

A pesquisa qualitativa, como nos ajuda Gibbs (2009, p. 09) a compreender melhor,
tem por pressuposto a adequacdo dos métodos e teorias aquilo que se estuda. Para o autor,
“se os métodos existentes nao se ajustam a uma determinada questdao ou campo concreto,
eles serdo adaptados ou novos métodos e novas abordagens serdo desenvolvidas”. Ao
discorrerem sobre as metodologias da pesquisa com criangas, Delgado e Muller (2008),
afirmam que nas “investigativas com criangas em que se busca a voz destas a partir do
consentimento informado, é necessario que se utilize métodos compativeis com esta
participacdo”. Ainda segundo as autoras, como ndo ¢ possivel ao pesquisador despir-se
de seus conhecimentos e interpretacdes, resta a ele tentar olhar a partir de um ponto de
vista exterior, buscando metodologias que possibilitem encontrar varios modos de

expressao.
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Essas provocagdes, que agucaram ainda mais o desejo de se aproximar do
universo dos participantes da pesquisa, nos levaram a, mais uma vez, em nossas
pesquisas, adotarmos uma metodologia que atendesse as necessidades da pesquisa com
criancas, com suas mées e professoras de forma ldica, dialégica e ndo de imposicao, e

que nos possibilitasse obter os dados que alcangassem aos objetivos do trabalho.

Quando pensamos em rodas de conversa, comumente é assim que construimos
uma imagem inicial: amigos na cal¢ada, colegas de trabalho na hora do almoco, a familia
ao redor da mesa de jantar. E assim também com as rodas de conversa quando a utilizamos
como dispositivo metodoldgico: uma conversa entre pessoas que partilham algo em
comum. Nelas, através de um cenario ltdico e descontraido, as interagcGes acontecem com
naturalidade, e os participantes, numa relacdo de horizontalidade, assumem o
protagonismo da conversa e nos contam suas historias. Nas rodas de conversa, 0 ato de
conversar ndo é simplesmente jogar palavras fora, mas é encontro, € um refletir com
profundidade sobre aquilo que esta sendo partilhado. Cecilia Warschauer (2001, p. 179),
afirma que “conversar ndo so desenvolve a capacidade de argumentacao logica, como, ao
propor a presenca fisica do outro, implica as capacidades relacionais, as emocdes, 0

respeito, saber ouvir e falar [...].

Dessa forma, compreendemos que as rodas de conversa promovem encontro,
reflexdes mais aprofundadas e construcdo coletiva a partir dos dialogos tecidos. Esses
dialogos representam, segundo Warschauer (2002, p. 46), o pensamento e a fala de “[...]
individuos com histérias de vida diferentes e maneiras proprias de pensar e de
sentir, de modo que os dialogos, nascidos desse encontro, ndo obedecem a uma mesma

logica”.

As conversas informais nas calgadas, ganham um ar de formalidade e chegam as
escolas estratégias de ensino - dispostas em roda, as crianc¢as sao convidadas a partilharem
suas vivéncias. E com ousadia, as rodas de conversa alcangam as pesquisas académicas.
Assim 0 é em nossa pesquisa de doutorado — € a partir do que nos contam, em rodas de
conversa, criancas em tratamento de doencas cronicas, suas méaes e professoras que as
acompanham na classe hospitalar, que levaremos em consideragdo suas histérias de vida

e suas experiéncias em estudar dentro do hospital.

O protocolo e o roteiro comuns da roda de conversa adotados nesta pesquisa de

doutoramento, descritos com riqueza de detalhes por Passeggi, Nascimento, Oliveira
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(2016), consiste, originalmente, em um “jogo de faz de conta”, em que interagem — a
pesquisadora, as criancas e um pequeno alienigena chamado Alien, que veio de um
planeta distante onde ndo ha escolas e esta ansioso para saber tudo sobre ela. Em nossa
pesquisa, adaptamos o protocolo a realidade dos participantes de nossas pesquisas e do

momento de pandemia ao qual vivenciamos.

O éxito do protocolo com as criancas em nossa pesquisa de mestrado
(RODRIGUES, 2018), nos levou a propormos 0 mesmo protocolo com as professoras
participantes de nossa pesquisa de doutorado. Nele, recorremos a mediacdo de
personagens alienigenas (o Alien e a professora Alien). Inicialmente, a ideia era de
realizarmos as rodas de conversa com um ndmero maior de criangas, principalmente
criancas mais velhas, com, até 12 (doze) anos de idade; e com as maes, a pesquisadora e
a mée Alien, que acabou de descobrir que o filho tem uma doenca crbnica, precisara
passar por um longo periodo de internacdo e ndo podera frequentar a escola regular.
Contudo, o afastamento social como medida de prevencdo da contaminagdo do
Coronavirus, trouxe inimeras barreiras para a continuidade da execucdo da pesquisa de
campo, entre elas a dificuldade de realizacdo das rodas com as médes. Nossa inten¢do era
a de provocar a interagdo e a construgdo de dialogos entre pares — as professoras de classe
hospitalar e a professora Alien; as mées das criangas com doengas cronicas e a mée Alien.

Na tabela a seguir descrevemos melhor esse percurso:

Tabela 9: quantitativo de participantes da pesquisa, metodologia adotada e ano de realizac&o.

PARTICIPANTES QUANTIDADE METODOLOGIAE
ANO DE
REALIZACAO
Criancas com doencas crénicas entre 03 Rodas de conversa
05 (cinco) e 06 (seis) anos de idade realizadas entre 0s anos
de 2016 e 2018.
Crianca com doenca crénica com 11 01 Rodas de conversa
(onze) anos de idade realizada em 2019
Mées de criangas com doencas 04 Entrevista narrativa
cronicas realizadas entre 0s anos
de 2016 e 20109.
Professoras de classe hospitalar 02 Roda de conversa

realizada no ano de
20109.
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Total Geral 10
FONTE: elaborado pela pesquisadora.

Em nossa tese de doutoramento, langamos um olhar mais cuidadoso e
aprofundamos algumas analises das narrativas de 03 (trés) criancas em tratamento de
doencas cronicas, com idade entre 05 (cinco) e 06 (seis) anos, realizadas entre 0s anos de
2016 e 2018, e as colocaremos em dialogos com as narrativas produzidas, no ano de 2019,
por 01 (uma) crianga com doenca croénica, com 11 (onze) anos de idade, com o intuito de
observamos em gue se aproximam ou se distanciam. Também traremos para esse dialogo
as narrativas das mées e das professoras de classe hospitalar que acompanharam ou

acompanham essas criancas.

Nessa perspectiva dialdgica e horizontal, em que a pesquisadora se insere como
participante pela mediacao da conversa, e, a0 mesmo tempo, na producdo de dados para
fomentar a discussdo, foi possivel permitir a construgdo de dialogos fluidos e

problematizadores acerca do cotidiano da classe hospitalar.

As rodas de conversa com as criancas foram organizadas em torno de trés
momentos: a abertura (apresentacdo do Alien a crianca); a conversa (momento de
interacdo entre a criancga, o Alien e a pesquisadora); o fechamento (quando a pesquisadora
anuncia o retorno do Alien ao seu planeta e pergunta se a crianga gostaria de fazer um
desenho ou escrever uma mensagem para o pequeno Alien levar para as criancas do seu
planeta contando como é estudar no hospital). Na conversa, as criangas sdo convidadas a

contar para o Alien como € a escola e a escola dentro do hospital.

E importante pontuarmos que defendemos que a interagio e a construgio
narrativa que se da a partir dela entre a pesquisadora, a crianca e o Alien constituem-se,

aqui, em uma roda de conversa.

Nas rodas de conversa presenciais, com as criangas com idade entre 05 (cinco)
e 06 (seis) anos, propunha-se que os participantes, quando possivel, se organizassem em
circulo, ao redor de mesas ou sentados em cadeiras. Na roda de conversa virtual, que
aconteceu pelo aplicativo WhatsApp, tentamos, na medida do possivel, manter a posi¢céo
de roda — o Alien sentado ao meu lado e a crianca no celular. De inicio, mais uma vez

explichvamos o0 motivo de estarmos ali, e entdo apresentdvamos o Alien. Em uma situacéo
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de “faz de conta”, as criangas interagiram com 0 pequeno alienigena e com a

pesquisadora.

Inspirados no protocolo de pesquisa Passeggi et al. (2014), elaboramos os

quadros a seguir:

Tabela 10: Roda de conversa — Apresentacdo do Alien.
INICIO DA CONVERSA

Apresentacgéo do Alien

Este € o Alien. Ele vem de um planeta muito longe daqui. No planeta onde ele mora
ndo tem escolas. Entdo, ele quer saber como € a escola, para que ela serve, 0 que a gente

faz nela. Ele queria que vocé contasse tudo o que sabe sobre a escola.

FONTE: elaborado pela pesquisadora.

Apds o momento inicial de apresentacdo do Alien, fizemos a pergunta de partida:

Tabela 11: Roda de conversa — Pergunta de partida.
PERGUNTA DE PARTIDA

Vocé poderia nos contar onde vocé estuda e como € a sua escola?

FONTE: elaborado pela pesquisadora.

A crianca fica livre para falar ou silenciar aquilo que deseja calar. Com o intuito
de fomentar o didlogo, elaboramos um roteiro que nos auxiliou durante a conversa,

adaptado conforme seu andamento, com as seguintes questdes norteadoras:

Tabela 12: Roda de conversa — Roteiro.
ROTEIRO PARA AS RODAS DE CONVERSA COM A CRIANCA
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— Onde fica sua escola?
— Vocé poderia nos contar como é sua escola?
—Vocé sabe para que serve a escola?
— O que vocé faz em sua escola?
— Vocé tem amigos em sua escola? Como eles sdo?
— Como vocé ajudaria ao Alien a fazer amigos em sua escola?
— Como é a professora de sua escola?
—Vocé acha sua escola legal?
— O que vocé faria para deixar sua escola mais legal?
FONTE: elaborado pela pesquisadora.

No momento da despedida, a crianga recebe o convite para enviar um desenho
OuU uma mensagem para as criancas do planeta do Alien, contando como é a escola em

que estudam.

Figura 22: O Alien.

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.

A interacdo com o Alien possibilitou a crianga entrar em um universo de faz de
conta, oportunizando o distanciamento necessario do mundo do adulto, permitindo a

transicdo entre a imaginagédo e a reflexdo sobre o real. Passeggi, Nascimento e Silva
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(2016), afirmam que a ludicidade, umas das principais caracteristicas do universo cultural
da infancia, é explorada pela situacdo de faz de conta, despertando o imaginario e a
espontaneidade da crianga, permitindo atrair sua atencao e interesse para a interagdo com

a pesquisadora e 0 boneco alienigena.

Ao defendermos a pesquisa com crianca e ndo sobre a crianga, buscamos o
reconhecimento e a valorizacdo de suas vozes como produtoras de um saber especifico,
fruto de suas experiéncias no “chao do hospital”. O entendimento que construimos acerca
da experiéncia entrelaca-se ao conceito que nos apresenta Larrosa (2002, p. 21), quando
ajuiza que experiéncia "é 0 que nos passa, 0 que nos acontece, o que nos toca", e defendido
por Passeggi (2011) como a relagdo entre o que nos acontece e a significagcdo que
atribuimos ao que nos afetou. Dessa maneira, a experiéncia se constitui entdo em um

permanente processo de reflexao e ressignificacao daquilo que nos atravessou, nos tocou.

Imbuida em uma concepcdo que valoriza e ressignifica as pluralidades e as
singularidades existentes nas subjetividades dos individuos, a pesquisa (auto)biografica
com criangas busca evidenciar a alteridade da crianga, reivindicando, com ela, a
legitimidade do que diz. Entretanto, quando se trata da pesquisa com criangas, e nao sobre
as criancas, € posto um duplo desafio: superar o preconceito contra a producdo do
conhecimento com base em percepcdes subjetivas e legitimar a palavra da crianca,
reconhecendo sua capacidade de refletir sobre suas proprias experiéncias. Segundo
Passeggi (2014, p. 140, grifos da autora), “no ato de biografar-se, contar suas préprias
experiéncias, a crianca operacionaliza as agdes de lembrar, de refletir, projetar-se no
futuro e encontrar alternativas, que incidem sobremaneira sobre o seu desenvolvimento
como ser social e historico”. Concordamos com Passeggi, Nascimento e Rodrigues
(2018), ao afirmarem que ao tomar a voz da crianga como legitima, rompemos com a
visdo adultocéntrica em ciéncia, que se recusa a conceber a crianca pelo que ela ja
compreende, e ndo pelo que ela ainda ndo entende. Essa postura desbravadora tem exigido
de néds, pesquisadores comprometidos com a voz da crianga, rigor ao interpretar a
interpretagcdo da propria crianga, no esforgo de dar sentido aos acontecimentos ao seu
redor.

Durante as rodas, os dialogos tecidos entre a pesquisadora, o Alien e a crianga,
buscaram sempre um “espirito de horizontalidade” (PASSEGGI, et al., 2014, p. 22). Esses
dialogos se apresentaram como uma abertura para a reflexdo sobre a escola dentro e fora

dos muros do hospital e seu papel no acolhimento a infancia.
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A roda de conversa com as professoras foi organizada da seguinte forma: a
abertura (apresentacdo da professora Alien as professoras da classe hospitalar); a
conversa em si (momento de interagdo entre as professoras, a professora Alien e a
pesquisadora); o fechamento (quando a pesquisadora anuncia o retorno da professora
Alien ao seu planeta e pergunta se elas gostariam de escrever algo para que ela leve para
as outras professoras da classe hospitalar de seu planeta). As professoras sédo convidadas
a contar para a professora Alien como é ser professora em um hospital e acompanhar

criangas com doengas cronicas.

Figura 23: A professora Alien.

b

FONTE‘:érquivo pessoal da pesquisadora.
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A intencdo era de possibilitar a interacdo com outra professora e permitir o didlogo
com alguém que vivencia ou vivenciara experiéncias proximas as que vivenciam ou
vivenciaram as professoras participantes da pesquisa, provocando um sentimento de
horizontalidade e igualdade. A utilizacdo da professora Alien, como parte integrante e
instrumento ladico de mediacdo das rodas de conversas com as professoras de classe
hospitalar, teve inspiracdo no trabalho de Rocha (2014), que também utiliza o boneco

alienigena em rodas de conversa com professoras.

Também é valido de nota, que a boneca alienigena, a professora Alien, foi presente
de uma amiga querida pelas partilhas tecidas ao longo da construgdo de sua tese de
doutoramento, que problematizava a importancia da formacéo especializada em classe

hospitalar, a, hoje professora doutora, Roberta Ceres.

Adaptado com base no protocolo de pesquisa universal (PASSEGGI et al., 2014),

elaboramos os quadros a seguir:

Tabela 13: Apresentacéo da professora Alien
INICIO DA CONVERSA

Apresentacgédo do Alien

Esta é a professora Alien. Ela vem de um planeta distante onde ndo ha escola no
hospital. Recentemente ela recebeu o convite para trabalhar na primeira classe
hospitalar de seu planeta, acompanhando criancas alienigenas em tratamento de

doencas cronicas. Entdo, ela gostaria de saber tudo sobre classe hospitalar.

FONTE: elaborado pela pesquisadora.

Ap0s a apresentacdo da professora Alien, é feito a pergunta de partida:

Tabela 14: pergunta de partida.
PERGUNTA DE PARTIDA



162

Vocés poderiam partilhar conosco um pouco sobre a classe hospitalar em que
trabalham?

FONTE: elaborado pela pesquisadora.

Como nas rodas de conversa com as criancas, elaboramos um roteiro flexivel que,

de acordo com o encaminhamento dos dialogos, foi sendo alterado:

Tabela 15: roteiro para roda de conversa com as professoras.
ROTEIRO PARA AS RODAS DE CONVERSA COM AS PROFESSORAS

— Como foi a chegada de vocés a classe hospitalar?
— Como se sentiram guando comecaram a atuar em classe hospitalar?
— Quiais as diferencas entre a classe hospitalar e a escola regular?
— Como se da a préatica pedagdgica dentro do hospital?
— Como se da a relacdo com os demais profissionais presentes no hospital?
— Como se da a relacdo coma escola regular?

— Qual o papel da formacéo para a pratica pedagogica na classe hospitalar?

FONTE: elaborado pela pesquisadora.

No momento da despedida, a pesquisadora pergunta as professoras se elas
desejam mandar um desenho ou uma frase as professoras alienigenas, colegas de trabalho
da professora Alien, sintetizando o que para elas é a classe hospitalar.

As entrevistas narrativas com as méaes aconteceram ao final das rodas de
conversa com suas filhas. Para Passeggi et al. (2015) e Oliveira (2016, 2019), as
entrevistas narrativas compreendem trés partes que coincidem com os trés momentos das
rodas de conversa — a abertura, a entrevista e o fechamento. Segundo Oliveira (2016, 83,
grifos da autora), “a abertura objetiva estabelecer relacdes de empatia e confianga entre
os participantes, o que acontece com base em perguntas [...]”. Em nossa pesquisa,

elaboramos 03 (trés) perguntas norteadoras:
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Tabela 16: Roteiro para entrevista narrativa com as maes.
ROTEIRO PARA AS ENTREVISTAS COM AS MAES

- Como foi para vocé saber que sua filha ndo poderia frequentar a escola durante um
tempo indeterminado com a descoberta da doenga?

- Como foi para vocé saber que era possivel estudar dentro do hospital?

- O que representa para vocé a possibilidade de sua filha retornar a escola regular?
FONTE: elaborado pela pesquisadora.

Durante a entrevista em si, buscamos intervir sempre de forma pontual, com o
intuito de incentivar a reflexdo e fomentar a discussdo. O fechamento acontece ap6s coda
narrativa. Neste momento, desligamos o gravador e se necessario, damos continuidade ao
didlogo de maneira informal. Ao final das entrevistas, pedimos as maes entrevistadas que

nos dissesse uma frase ou uma palavra que representasse a escola na vida de suas filhas.

As rodas de conversa com as criangas e as professoras e as entrevistas narrativas
com as mdes, foram gravadas em audio MP3 e, em seguida, transcritas. Por uma questao
ética da pesquisa, optamos por nao gravar em video ou expormos fotografias com o rosto

das participantes durante a realizacdo da pesquisa.

Nossa inser¢do no campo da pesquisa, como ja mencionado anteriormente, se
deu a partir de nossa atuacdo enquanto docente em classe hospitalar. Contudo, foi a partir
do delineamento do objeto e dos objetivos da pesquisa, assumimos uma postura de
pesquisadora, langando um olhar investigativo sobre nossa propria préatica, e buscando
instrumentos que viabilizassem o resgate posterior de nossas percepgdes, emocdes e

observacgoes.

Neste sentido, o diario de campo da pesquisadora se mostra um importante
aliado para a escrita deste trabalho e, em especial, para as anélises das narrativas das

criangas, maes e professoras. Jovchelovitch e Bauer (2002) corroboram com esse
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pensamento ao afirmarem que, a fim de ndo perdermos informacgfes importantes, é

aconselhavel termos um diério de campo.

Em nosso diario de campo, registramos alguns momentos do acompanhamento
pedagogico na classe hospitalar com as criangas participantes da pesquisa, lembrancas de
nossa convivéncia cotidiana na classe hospitalar, memorias de nossa pratica docente.
Registramos também nossos questionamentos, sensacdes, emocdes e desafios durante

toda a realizacdo da pesquisa.

As narrativas das mées e das professoras contribuiram para o estreitamento do
dialogo entre familia, classe hospitalar e pesquisadora. E na voz da crianca, de suas mées
e professoras, que buscamos aprofundar o debate sobre a classe hospitalar, com vistas a
possiveis mudangas em suas praticas pedagdgicas e no desenho de Politicas Publicas para
a inféncia, alicercada em uma proposta de educacdo basica de qualidade para todos em

nosso pais.

Para melhor compreendermos esse processo, faremos a triangulagédo dos dados, a
partir dos registros no diario de campo da pesquisadora, de nossa inser¢do no campo
enquanto professora e pesquisadora, e dos dados coletados na constituicdo das fontes
autobiograficas. Essa triangulacdo nos possibilitara compreendermos melhor como as
narrativas autobiogréaficas se constituem dispositivos reflexivos das experiéncias
escolares cotidianas vividas em classe hospitalar por criancas em tratamento de doengas

cronicas.

As categorias que emergirdo resultantes do processo de analise da investigacéo,
serdo orientadas pelos propdsitos da pesquisa e postas em dialogo com os referenciais

tedricos que subsidiam nossas discussoes.

5.3 Procedimentos de analise

Ver e ouvir, acbes imprescindiveis frente as possibilidades que surgem no
tratamento ético as fontes autobiograficas. Porém, para vermos e ouvirmos o0 outro em
sua integralidade, respeitando sua subjetividade e sua singularidade, exige do pesquisador
uma postura amorosa e acolhedora. E um exercicio espiritual que se desdobrava em amor

intelectual, como nos afirma Passeggi (2014a, p. 229) inspirada em Bourdieu (1997).
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E preciso uma escuta sensivel, com base no respeito e no cuidado diante da
pessoa que fala, como nos ajuda na compreensdo Barbier (1998), frente as
micronarrativas das criangas participantes da pesquisa. E necessario também estarmos
atentos aos riscos da violéncia simbdlica, como principio fundamental na transposicéo da
oralidade para a escrita (BOURDIEU, 1997). Segundo Passeggi (2014b, p. 143), ao se
referir as analises das narrativas infantis, “cabe ao pesquisador praticar a exegese do texto
para decodificar a amplitude de seu sentido”. Nessa perspectiva, ¢ necessario exercer um
posicionamento ético e um aprofundamento tedrico que permita legitimar a crianga em
sua inteireza de pensamento, “como ser capaz de lembrar, refletir e projetar-se em devir,
reconhecimento no qual se sustenta a tese da legitimidade de sua palavra como fonte de
investigacao para a pesquisa (auto)biografica com criancas em educagdo” (Ibid, p. 135).

Assumimos a mesma postura ética de andlise nas narrativas das maes e
professoras participantes de nossa pesquisa. Buscamos respeitar sempre o cuidado de ndo
“ferir” suas interpretacfes, tentando, a0 maximo, nos aproximar de suas experiéncias

vivenciais no “chio do hospital”.

Para a andlise dos dados, encontramos, na proposta de Jovchelovitch e Bauer
(2002,) o suporte tedrico que buscavamos. Os autores orientam um processo de analise
tematica dos dados para construir um referencial de codificacdo, em que “as unidades do

texto sdo progressivamente reduzidas em duas ou trés rodadas de série de parafrases”

(Ibid, p. 107).

Em um primeiro momento, recorremos a parafrases para sintetizar o sentido do
texto original. Essas sentencas séo condensadas mediante palavras-chave. Essa reducéo
do texto original se realiza por generalizacdo e condensacéo de sentido. De acordo com
Jovchelovitch e Bauer (2002, p.107), “na prética, o texto € colocado em trés colunas; a
primeira contém a transcricdo, a segunda contém a primeira reducao, e a terceira coluna

contém apenas palavras-chave”.

Exemplificamos, na tabela a seguir, o procedimento utilizado em nosso processo

de anélise.

Tabela 17: procedimento de analise
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PROCEDIMENTO DE ANALISES

Texto na integra 12 reducéo 22 reducéo

Transcrigdo integral Sentencas sintéticas Palavras-chave

FONTE: elaborado pela pesquisadora.

E necessario e imprescindivel um minucioso processo para a interpretacio das
narrativas. A esquerda, colocamos a transcricio das narrativas na integra. Na coluna do
meio, as sentencas que sintetizam os paragrafos da narrativa. A direita, fazemos uma
segunda reducéo, estabelecendo as palavras-chave. Como afirmam Jovchelovitch e Bauer
(2002, p. 106), “a transcri¢dao, por mais cansativa que seja, € Util para se ter uma boa
apresentacdo do material, e por mais mon6tono que 0 processo de transcri¢do possa ser,

ele possui um fluxo de ideias para interpretar o texto”.

Na medida em iamos realizando a leitura do texto integral, para identificarmos
0s temas recorrentes, os colorimos com diferentes cores. De acordo com Passeggi;
Nascimento e Rodrigues (2018), os procedimentos de coloracdo e de adensamento da

narrativa ja constituem operacdes interpretativas do processo de analise.

As andlises das micronarrativas de criancas gravemente enfermas, de suas mées e
professoras que as acompanham em classe hospitalar, nos propuseram trés temas,
intrinsecamente ligados as vivéncias de cada um dos grupos de participantes da pesquisa
(criancas, mées e professoras) — “Experiéncias das criangas: entre a classe hospitalar e a
escola regular”; “Experiéncias das maes: a filha, a escola e o hospital”; “Experiéncias das

professoras: quando a sala de aula € no hospital”.

O primeiro eixo de analises dessas narrativas — “Experiéncias das criangas: entre
a classe hospitalar e a escola regular” —, produzidas em rodas de conversa, entre 0s anos
de 2016 e 2019, em que interagiam a crianc¢a, a pesquisadora e um boneco alienigena
chamado Alien, que vem de um planeta distante onde ndo ha escolas, e gostaria de saber
tudo sobre elas, resultaram em 05 (cinco) categorias de analises — “Estudar no hospital”;

“Resiliéncia”; “Os amigos”; “O ser diferente”; “A enculturagdo no universo escolar”.
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Tabela 18: categorias de analises.

EIXO:
Experiéncias das criancas:
CATEGORIAS entre a classe hospitalar e a escola regular
CRIANCAS
Rita Amanda Maria Laura
Estudar no
hospital
A classe
hospitalar
como lugar de
resiliéncia
Os amigos

Ser diferente

A enculturacao
no universo
escolar

FONTE: elaborado pela pesquisa (MELO, 2008).

A construcdo dessa e das demais tabelas que sistematizam as categorias de
analises deste trabalho, foi inspirada no trabalho de doutorado de Melo (2008) com
memoriais de professores de Matematica. As partes coloridas trazem aquilo que foi
recorrente nas narrativas. Como exemplo, trazemos a categoria “Estudar no hospital”,
presente no eixo “Experiéncias das criancgas: entre a classe hospitalar e a escola regular”,
em que apenas Rita e Laura fazem mencao direta sobre as vivéncias de estudar no
hospital. Quando ndo h4 alusdo a categoria na narrativa da crianca, deixamos o quadro
em branco.

A seguir apresentamos a tabela com as categorias que emergiram do eixo

“Experiéncias das maes: a filha, a escola e o hospital™:
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Tabela 19: categorias de analises.

EIXO:
CATEGORIAS Experiéncias das mées: a filha, a escola e o hospital
MAES
Mae de Sophia, méae Mae de Mée de
Rita de Amanda Maria Laura

A escola que
aprisiona

A escola como
lugar de
liberdade

A escola como
continuidade
da vida

A classe
hospitalar
como rede de
apoio

A escola como
representacao
da cura

FONTE: elaborado pela pesquisa (MELO, 2008).

Produzidas a partir de entrevistas narrativas com as mdes das criangas e a
pesquisadora, as categorias — “A escola que aprisiona”; “A escola como lugar de
liberdade™; “A escola como continuidade da vida”; “A classe hospitalar como rede de
apoio”; “A escola como representagdo da cura” —, trazem as experiéncias de quem
vivenciam e acompanham as filhas em situacdo de grave adoecimento. Essas categorias,
que integram o eixo — “Experiéncias das maes: a filha, a escola e o hospital” —, surgem
dos dialogos e de nossas reflexdes a partir do que nos contaram as mdaes sobre 0
acompanhamento escolar de suas filhas durante o tratamento de saude, e nos revelam
oportunizam refletir sobre o papel da familia na e para a garantia do direito a educacéao

da crianca enferma.

Por ultimo, trazemos a tabela com as categorias de analises — “Ser professora no

hospital”; “A importancia dos pares”; “Dialogos entre a classe hospitalar e a escola



169

regular”; “Medos e superac¢do”; “O papel das formagdes” —, que nasceram dos dialogos
tecidos com as professoras de classe hospitalar que acompanharam ou acompanham as
criangas participantes da pesquisa. Elas fazem parte do eixo — “Experiéncias das
professoras: quando a sala de aula é no hospital” —, e nos oportunizam uma aproximacao

com as vivéncias do cotidiano do ser professora em classe hospitalar.

Tabela 20: categorias de analises.

EIXO:
CATEGORIAS  Experiéncias das professoras: quando a sala de aula é no hospital
PROFESSORAS
Luciana Carla

Ser professora
no hospital

A importancia
dos pares

Medos e
superacao

Dialogos entre
aclasse
hospitalar e a
escola regular
O papel das
formagdes

FONTE: elaborado pela pesquisa (MELO, 2008).

E a partir desses temas e das categorias que deles emergiram que dialogaremos no

capitulo a seguir.
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6. NARRATIVAS DE SI, EDUCACAO E SAUDE

Figura 24: O menino borboleta.

: Lh AR )

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadofa.

O menino borboleta

Alguns dias apds minha chegada a classe hospitalar conheci Hugo, menino de 09 (nove)
anos de idade, que desde muito pequeno teve de conviver com o dificil diagnostico de Leucemia,

“doenga maligna dos gloébulos brancos” (INCA, 2019).

Hugo amava a salinha, forma carinhosa que as criangas e adolescentes costumam chamar
0 espaco fisico destinado ao atendimento educacional dentro do hospital. Era um dos primeiros a
chegar e Gltimo a sair. Aquela era a Unica escola que conhecia, pois, devido a complexidade de

seu tratamento e as varias recidivas®, era impossibilitado de frequentar a escola regular.

Certa tarde, dessas aparentemente comuns, que comegam com “ar de normalidade”, mas

ao longo do curso das horas, vao mostrando sua forca de “ser diferente”...

32 Retorno do cancer apds um periodo de remissdo da doenca.
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- Professora, Hugo esta me tirando o juizo. J& me pediu para vir aqui 1.0000 (um milh&o)
de vezes te chamar. Estd com muita dor e ndo pode sair do leito, mas desde a manh& que chora

para vir para ca. Disse a mae do garoto.

Chego ao leito. Hugo esta emburrado. Com os bragos cruzados sobre 0 peito, protesta sua

“prisdo” e exige sua “liberdade”.
- Alguém me chamou? Pergunto ainda da porta.

O semblante do menino mudou rapidamente, e um sorriso travesso despontou no canto

de sua boca. E, antes mesmo de dizer qualquer outra coisa, bradou:

- Professora, quero muitas coisas, viu! Quero s6 uma tarefa de escrever, s6 uma. Quero
o livro de fadas, aquele grande e verde que eu gosto, lembra!? Muitas folhas e canetinhas
coloridas.

A tarde passou como em um segundo, a0 mesmo tempo em que registrava
cuidadosamente cada detalhe de nossa aula nos murais da memoria. Nela, aprendemos tantas
coisas... Coisas que extrapolam uma existéncia inteira, que é resiliéncia, que ndo cabem nos
contetidos escolares, mas que deveriam se tornar conteudo, porque “esperanca” também se
aprende na escola. Desenhamos muitas borboletas, de todos os tamanhos e cores. E n6s nem nos
apercebemos, mas a forga de existir daquele bravo menino, forte, corajoso, era sua forma de nos
ensinar, que mesmo quando tudo nos tiver sido roubado, vive em nossos corpos, ainda que
fragilizados pela luta, a capacidade incalculavel de resisténcia e transformacdo. Pois, assim como

as borboletas, somos metamorfose.

O momento da despedida chegou. Deixei o livro, as canetinhas e prometi voltar no dia

seguinte para fazermos mais borboletas. Ele as adorava!l

Na tarde do dia seguinte, sou surpreendida com a noticia que Hugo foi levado durante a
madrugada para UTI — Unidade de Tratamento Intensivo. Seu quadro havia piorado muito, e as

expectativas futuras ndo eram das melhores.

Longos dias se passaram até seu retorno. A porta, a enfermeira me pergunta sobre a
possibilidade de recebé-lo na sala com algumas restri¢cdes: ndo era possivel termos outras criangas
no periodo de tempo em que Hugo estivesse 14, a sala e todo o material teria de ser higienizado,
precisariamos estar de mascaras, jaleco e toca. Ela dizia que o menino estava praticamente sem

falar, mas que pedia para ir & salinha.

Foi assim todas as tardes. Ele entrava, sentava-se e ficava em siléncio. O menino ja ndo

tinha mais animo para fazer atividades, e carregava em seus olhos o cansago de uma vida de luta
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sem tréguas. Contudo, a hora de voltar para o leito era sempre marcada pelo choro. Ele fez daquela
sala um abrigo.

O corpo de Hugo j& ndo atendia mais ao tratamento. Os médicos decidiram que era hora

de voltar para casa e “partir” entre os seus.

Naquela tarde, o hospital inteiro estava em siléncio. Hugo se preparava para sair. O ajudo
a por suas roupas, enguanto sua mae organiza seus pertences nas bolsas. Ela, que chorava em
siléncio, guerreira, parceira, mae, parecia agradecer com o olhar o carinho para com o seu filho
amado.

Ele estava feliz. Ha muito tempo ndo o via sorrindo. Sim, ele estava sorrindo.

- Professora, os meus livros? Pergunta.
- Sua mae ja os guardou! Respondo.

- Nao, eu os quero! Afirma.

- Professora, me leva! Pede.

- Posso? Pergunto a mae que esta ao lado.

E assim o fa¢o. Enquanto passavamos pelo corredor da pediatria do hospital, Hugo em
sua cadeira de rodas e eu a conduzindo, as pessoas saiam para vé-lo — médicas, enfermeiras,

professoras, mées, criangas. Nada se dizia... nada! O siléncio era a Ginica “palavra” possivel.

Com seus livros debaixo do brago, Hugo atravessou as portas do hospital pela Gltima vez.
Ele levava consigo um pedacinho da escola que tanto amava, e anunciava ao mundo a existéncia

dela e sua importancia.

Seu casulo j& ndo o podia conter. Sua transformacao estava completa. A crisalida se abre
e 0 menino borboleta sai de dentro dela. De alma livre e cheia de cores, ele sabia que era chegada

a hora de abrir as asas e voar.

(DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2018)
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A imagem e o texto que abrem este capitulo, retirado de nosso diario de campo,
é uma singela homenagem a todos os Hugos com quem tivemos o privilégio de conviver
enquanto professora de classe hospitalar, cujas as histdrias ndo caberiam nesta tese ou em
um dnico livro. Eles, imagem e texto, trazem os lacos que se enlagam entre professora e
estudantes das classes hospitalares. Lagos construidos no respeito mdatuo, em
generosidade e amorosidade. Lacos que se fortalecem na luta pela garantia do direito a
educacgdo, que se entrelagam no “chio da classe hospitalar”. Trazem também, entranhada
como coisa s0, a vivéncia de uma mée que lutou incansavelmente para que seu filho

tivesse o direito a vida.

A histéria de Hugo, que se mistura a historia de tantas outras criancas e
adolescentes acompanhadas na classe hospitalar... A historia de Hugo, que silencia, por
sua grandeza, a mesquinhez dos que negam o poder transformador da escola, a
perseguindo, a sucateando, a sufocando... A historia de Hugo, inspiradora, cheia de vida
e boniteza, contradiz a visao simploria de “coitadinhos” atribuida erroneamente a crianga
gravemente enferma... A histdria de Hugo, licdo de superacdo, de forca e de amor a
escola... A histéria de Hugo, de um menino que “gostava de tudo” na salinha, como ele
mesmo nos disse certa vez... A histéria de Hugo, o menino borboleta, como
carinhosamente o chaméavamos pois amava as borboletas, ganha vida nas paginas desta

tese, e abre o capitulo de analises.

Na tessitura dos didlogos com as narrativas das criangas em tratamento de
doencas cronicas, suas maes e professoras, nos veio o desejo de acrescentar, desde a parte
introdutéria da tese, memorias do acompanhamento educacional realizado em classe
hospitalar, registradas em nosso diario de campo desde nossa iniciacdo docente nesse
contexto. Memérias de quem vive a experiéncia do ser professora no “chio do hospital”.
Memorias, ndo sé de momentos vividos junto as criancas participantes de nossa pesquisa,

mas de encontros que, em sua esséncia, traduzem o cotidiano da escola dentro do hospital.



174

6.1 Experiéncias das criancas: entre a classe hospitalar e a escola regular

A entrada da crianca na escola constitui uma importante etapa de sua vida — a
conquista de um novo mundo de descobertas e aprendizagens. O primeiro dia de aula, a
bolsa com os materiais escolares, a farda, a professora, 0s novos colegas, até mesmo o
choro tdo comum nesse primeiro momento, passam a representar, simbolicamente, a saida
do aconchego familiar e o inicio de um processo que certamente durard muitos anos — a
escolarizacdo. A convivéncia com outras criancas, a partilha de objetos e brincadeiras, as
regras de convivéncia e as orientacdes dadas por outros adultos que ndo sdo de sua

familia, marcam a ampliacdo da vida social da crianca.

Quando uma doenga grave atinge uma criancga ainda em tenra infancia, iniciar
ou dar continuidade ao processo de escolarizacao pode parecer um sonho distante. Diante
de um diagnéstico amedrontador como uma doenca crénica, incuravel ou de longa
duragdo, a crianca, ainda em seus primeiros anos de vida, passa a conviver com a

incerteza, a dor e 0 medo presentes no perigoso e desconhecido mundo do adoecer.

Contudo, o direito a educacao também deve ser garantido a crianca hospitalizada.
As politicas educacionais vigentes em pais, voltadas a Educacgdo Especial, asseguram que,
mesmo impossibilitada de frequentar a escola regular devido sua condi¢cdo de saude, €
possivel que a crianca enferma e em situacdo de hospitalizacdo, dé continuidade a sua

vida escolar por meio da classe hospitalar.

E é sobre o direito ao acompanhamento educacional em classe hospitalar que nos
falam as criancas participantes de nossa pesquisa de doutoramento: em tratamento de
doencas cronicas diversas — diferentes tipos de cancer (leucemia, linfoma e
ganglioneuroma) e transplante renal —; com idades diversas — entre 05 (cinco) e 11 (onze)
anos —; em diferentes niveis de escolaridade — da Educacdo Infantil aos Primeiros Anos
do Ensino Fundamental. Para melhor compreensdo e caracterizacdo das criangas
participantes da pesquisa quanto — nomes utilizados na pesquisa, idades, género, motivo
e inicio do tratamento, municipio de residéncia, nivel de escolaridade, ano de realizagédo

da roda de conversa —, vejamos a tabela a seguir:
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Tabela 21: caracterizagdo das criangas participantes~da pesquisa.
CARACTERIZACAO DAS CRIANCAS

Nome Idade Género Doenca Idade do  Residéncia Nivel de Ano de
inicio do escolaridade realizacdo
tratamento da roda
de
conversa
Rita 5 F Ganglioneuroma 3 Interior do Educacéo 2016
estado infantil
Amanda 6 F Linfoma 5 Natal/RN 1°ano 2016
Maria 6 F Leucemia 4 Interior do 1°ano 2016
estado
Laura 11 F Transplante 3 Natal/RN  3°ano 2019
renal

FONTE: elaborado pela pesquisa.

Quando olhamos para a idade que tinham essas criangas no inicio de seu
tratamento, podemos perceber que o adoecimento crénico estd presente desde 0s
primeiros anos de sua vida. Essas experiéncias do adoecimento ainda em tenra idade,
constitutiva do sujeito singular e plural, esta presente na configuracdo familiar da crianca
enferma, em suas interacdes sociais, em seus objetos pessoais, e repertorios de vida, que
dialogam com o viver com doenga crbnica, afetando, diretamente, seu processo de
desenvolvimento. E no processo de apropriacdo de si e do mundo ao seu redor, que a
crianca enferma também se apropria do universo hospitalar e das atividades cotidianas

inerentes a ele.

Nesse sentido, para nos, professores e pesquisadores em educacdo, conhecer as
experiéncias dessas criancas, de quem vive e convive com o adoecimento cronico, é
essencial para se pensar na proposicédo e efetivacdo de politicas publicas em educacao e
salde, que atendam as especificidades da crianga gravemente enferma, que passa toda ou

boa parte de sua vida, entre idas e vindas ao hospital.

Professora, tive que trazé-la com acesso, pois foi o Unico jeito que
consegui fazé-la parar de chorar. Fala a mée de Rebeca, de apenas 05
(cinco) anos de idade, ao entrar na sala da classe hospitalar.

- Tia, eu sei que vou levar furadinha porque estou aqui [no hospital],
mas fico feliz em vir para a salinha. Disse Rebeca com o rosto banhado
em lagrimas ap0s ser puncionada.
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- E 0 que te deixa feliz na salinha? Pergunto.
- E que aqui faco tarefinhas e brinco de boneca. Responde.

(DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2018).

Mais fragil do ponto de vista clinico, a crianga com doenca crénica demanda um
cuidado maior, tanto por parte da familia, como por todos aqueles que integram a equipe
multidisciplinar do hospital (médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, assistentes sociais,
pedagogos entre outros). Comumente, seu tratamento requer hospitalizacdes frequentes e
prolongadas, mdltiplos procedimentos e intervencBes, e necessidade continua de

atendimento especializado.

O ambiente hospitalar é angustiante para a crianca de diferentes formas — seja
pela “invasdao” ao seu corpo doente com os inUmeros procedimentos, exames, consultas;
seja pela perda da identidade do ser crianca, passando a ser paciente, muitas vezes
identificado pelo nimero em seu leito; ou até mesmo pela ruptura com um mundo que

mal conheceu e que deixou fora dos muros do hospital.

Para a crianca pequena, despir-se de suas roupas infantis e vestir o pijama do
hospital; abandonar seus brinquedos favoritos; se submeter a longos periodos de
internagdes; deixar o convivio dos familiares, ficando, na maioria das vezes, na
companhia apenas da mae ou de um adulto préximo; e o rompimento prematuro do
processo de escolarizacao, podem lhe trazer traumas profundos, que podem repercutir ao
longo de suas vidas. Como pondera Monteiro (2007, p. 17), a crianga, “[...] que j& ndo se
sente bem em decorréncia da propria doenga, ao entrar em um ambiente estranho, com
pessoas desconhecidas, e sofrer procedimentos dolorosos, torna-se passivel de transtornos
emocionas, disturbios do sono, regressdo, inseguranca e depressao”. Ainda sobre 0s
transtornos causados pela hospitalizagdo, segundo Rocha (2012, p. 104), ela “provoca
uma situacdo de privacdo das interaces com seus grupos sociais de origem, e essa
privacdo pode desencadear serias consequéncias sobre a construcdo da subjetividade da

crianga”.

Essa angustia é sentida por Rebeca, que desde muito pequena é submetida ha
inimeros procedimentos para tratamento e controle de um céncer no estdmago. As
“furadinhas” constantes, que amedrontam e maltratam seu corpo, necessarias ao seu
tratamento de saude, sdo substituidas ou amenizadas pela “felicidade” de poder estudar e

brincar no hospital. O registro dessa manha no diario de campo da pesquisadora, que abre
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as analises das narrativas das criangas participantes da pesquisa, em que o grito da menina
ao ser puncionada ecoava pelos corredores da pediatria, ¢ seu desejo de estar na “salinha”,
como lugar de fuga, de resisténcia e de afirmacdo do ser crianca que é feliz ao fazer
“tarefinhas” da escola ¢ “brincar” com as professoras e¢ outras criangcas que também
frequentam a sala da classe hospitalar, nos provoca a reflexdo sobre a importancia da

\

garantia do acesso a escola e a “vida escolar” durante o tratamento de saude.

Esse sentimento também é partilhado por Rita (5 anos), que vivenciou 0
diagnostico de uma doenca grave ainda nos primeiros anos de vida, e encontrou, na classe
hospitalar, a garantia do direito de estudar no hospital durante o tratamento de salde,
tendo sua condicéo de ser criancga respeitada.

Professora, a escolinha vai fechar?
Porque eu estudo aqui e eu gosto daqui (RITA, 2015).

Estavamos todos muito animados. Néo se falava de outra coisa pelos corredores
da pediatria. Haviamos conseguido a liberagdo de algumas criancas e adolescentes para
participar da Audiéncia Publica ocorrida em 27 (vinte e sete) de maio de 2015, na
Assembleia Legislativa do Estado do Rio Grande do Norte. As mdes e as crian¢as
ajudavam a fazer cartazes para levarmos a Audiéncia e gravavam videos com
depoimentos sobre a importancia da classe hospitalar. Havia um sentimento de luta e

unido que movia a todos.

Nesse mesmo periodo, Rita iniciava seu acompanhamento na classe hospitalar.
Ela estava encantada. Adora a “escolinha®”, os colegas e as professoras. Durante a
realizacdo de uma atividade em que propinhamos que, ap6s a contacdo da histéria do
Menino Dife, que problematizava a identidade das criancas em tratamento oncoldgico, as
criancas nos contassem o que mais gostaram nela, Rita questiona: - “Professora, a

escolinha vai fechar? .

Ela estava pensativa. Parecia tentar assimilar tudo que estava acontecendo ao seu
redor. Parecia tornar sua a histéria do menino DIFerente, que ao acordar com o cabelo

azul (forma lddica que encontramos para falar sobre as transformaces fisicas que o

33 Forma carinhosa que Rita e algumas criancas fazem mengéo a sala da classe hospitalar.
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tratamento do cancer traz), vé sua vida de “cabeca para baixo”, e encontra na escola apoio

para ressignificar o momento vivido e o resgate da felicidade.

A indagacdo feita por Rita na primeira parte da narrativa, demonstra a
capacidade de reflexdo critica da crianga a respeito das coisas que acontecem ao seu redor.
Ela ndo esta alheia a0 mundo que a cerca, mas antes, é preciso reconhecer a crianga, Como
capaz de lembrar, refletir e projetar-se em devir. Segundo Passeggi (2014b, p. 143), “a
biografizacdo é uma atividade de linguagem autorreferencial pela qual a crianca lembra
e conta suas experiéncias, faz uma reflex@o sobre elas e se projeta numa nova forma de
agir”. Rita, no processo de biografizacdo, ao refletir sobre seu proprio questionamento,
elabora uma resposta — a escolinha ndo vai fechar “porque eu estudo aqui”. Ela ndo deve

fechar “porque eu gosto ” dela.

Mesmo considerando a possibilidade de fechamento da escolinha, o que
visivelmente lhe causava preocupacdo, acreditamos que, de certo, Rita entendia que a
classe hospitalar era, acima de tudo, um direito seu de estudar. “[...] eu estudo aqui”.
Afirmou. O “eu” do direito, da subjetividade. Assim Rita se afirma como sujeito de
direitos. Além de estudar na classe hospitalar, porque tem direito a ela, ela gosta de
estudar la. Direito constitucionalizado — “A educagao, direito de todos e dever do Estado
e da familia, serd promovida e incentivada com a colaborac¢éo da sociedade, visando ao
pleno desenvolvimento da pessoa [...]” (BRASIL, 1988, s/n). Direito reivindicado — “/.../
eu gosto daqui”’. Direito adquirido — toda crianga hospitalizada tem “o direito de desfrutar
de alguma forma de recreacdo, de programas de educacao para a saude, acompanhamento

do curriculum escolar, durante sua permanéncia hospitalar” (BRASIL, 1995, s/n).

Essa narrativa nos ajuda também a refletir sobre a importancia da presenca da
escola no hospital, e esta intrinsecamente ligada a historia de Rita que, no inicio do ano
de 2015, antes de ir pela primeira vez a escola regular, recebe o diagnéstico de uma
doenca grave. A escola no hospital era Gnica que aquela crianca conhecia até 0 momento,
e ela gostava dela — “/...] Eu estudo aqui e eu gosto daqui”. ESSas experiéncias,
intrinsecamente ligadas ao sentido que a crianca atribui as suas vivéncias na classe
hospitalar e na vida cotidiana (LARROSA, 2002), marcam o inicio do seu processo de

escolarizacéo.

Certo dia estavamos terminando de organizar a sala apds conclusdo de uma

manha de aula. A porta se abre repentinamente e Sandra (5 anos) grita:
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Vem ver, vovo!
Esse € meu melhor lugar no mundo inteiro.
(SANDRA, 2019, DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA).

A menina, que faz tratamento de Doenca de Crohn desde os primeiros anos de
vida, iniciou, assim como Rita, seu processo de escolarizacdo em classe hospitalar. Sobre
a Doenca de Crohn, de acordo com a ABCD — Associacao Brasileira de Colite Ulcerativa
e Doenca de Crohn (2022), trata-se de é uma doenca cronica inflamatéria do trato
gastrointestinal. Para a pequena Sandra, essa doenca grave lhe trouxe sérias
consequéncias, entre elas a necessidade permanente de bolsa de colostomia, que consiste
na ligacdo do intestino grosso diretamente a parede do abddémen, e permite a saida das
fezes para a bolsa, quando o intestino ndo pode ficar ligado ao anus.

O “[...] melhor lugar no mundo”, a classe hospitalar onde Sandra, Rita e tantas
outras criancas pequenas dao inicio a vida escolar. Entretanto, esse direito, mesmo que

assegurado por lei, ndo fez parte dos primeiros anos de vida de Laura (11 anos):

“Eu sempre quis estudar, mas quando eu era pequena nao consegui.
Quando eu cheguei la no hospital... quando eu conheci a senhora e a
outra professora, descobri que podia” (LAURA, 2019).

Considerada como a primeira etapa da Educacdo Bésica, a Educacdo Infantil
configura-se como uma extensdo do ambiente social da crianca, antes restrito a familia.
Essa incluséo € o reconhecimento de que a educacdo comeca nos primeiros anos de vida
e é fundamental para o cumprimento de sua finalidade, descrita na alteracéo feitaem 2013
a Lei 9.394/96, que estabelece as diretrizes e bases da educacdo nacional, assegurando
que “a educagdo infantil, primeira etapa da educagdo basica, tem como finalidade o
desenvolvimento integral da crianga de até 05 (cinco) anos, em seus aspectos fisico,
psicolodgico, intelectual e social, complementando a acdo da familia e da comunidade”
(BRASIL, 2013). Sua oferta se da em creches, ou entidades equivalentes, para criangas
de até 03 (trés) anos de idade e em pré-escolas, para as criancas de 04 (quatro) a 05 (cinco)

anos.

Contudo, a Lei assegura que a Educacéo Infantil é parte integrante da Educacéo

Bésica, cuja finalidade € o desenvolvimento do educando, assegurando-lhe uma formagéo
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comum indispensavel para o exercicio da cidadania, fornecendo-lhe também meios para
progredir no trabalho e nos estudos. Mais atual, os fundamentos pedagdgicos da Base
Nacional Curricular Comum (BNCC), que se pautam no compromisso com a Educacao
Integral a partir da compressdo das singularidades e diversidades dos sujeitos, apresenta
a proposta da promocdo de uma educacdo voltada para o desenvolvimento pleno do
estudante em suas diferentes dimensdes formativas (BRASI, 2018). Essas finalidades
precisam ser pensadas, adequadas e asseguradas as criangas pequenas gravemente
enfermas e impossibilitadas de frequentar a escola regular, a fim de amenizar os impactos

do adoecimento. Afinal, a crianca ndo deixa de ser crianca porque esta doente.

Eu ia estudar hoje, mas vim para Natal (RITA).

E veio fazer o que em Natal? (PESQUISADORA)

Vim para consulta (RITA).

E quando vocé vem para consulta ndo vai a escola?
(PESQUISADORA) [Rita, em siléncio, balangou a cabeca,
negativamente, e ficou pensativa].

E como é la no hospital? (PESQUISADORA)

Tem escola 14 (RITA).

Conte-nos entdo um pouco sobre essa escola no hospital
(PESQUISADORA).

[...]. Eu acho bom. Acho muito bom (RITA, 2016).

Quando eu estava no hospital ndo era muito legal, mas eu estudava la
(LAURA).

Onde? (PESQUISADORA)

Em varios lugares (LAURA)

Vocé poderia nos falar que lugares séo esses? (PESQUISADORA)
No leito, na sala (LAURA).

E 0 que vocés faziam nessas aulas? (PESQUISADORA).

Muitas coisas legais: tarefas do livro, na folha, pinturas (LAURA).

E vocé gostava de estudar 14? (PESQUISADORA).

Gostava muito (LAURA, 2019).

Nos excertos acima, Rita e Laura se colocam diante da complexidade de suas
vivéncias no hospital em relago a educagéo — ele ndo ¢ “muito legal ”, 0 afastam da escola
regular sempre que precisam internar ou ir para consultas, mas, ao mesmo tempo, nele
estd a escola em que gostam muito de estar. “Tem escola 1&” nos hospitais em que Rita e
Laura fazem tratamento. “Quando eu estava no hospital ndo era muito legal, mas eu

estudava la”, afirmou Laura que, depois da alta médica e de retorna para casa apds meses
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de internacdo, lutava para ter garantido o direito de dar continuidade ao acompanhamento

educacional em seu domicilio até ser liberada para retornar a escola regular.

A Psiquiatria Infantil, desde o inicio do século passado, vem chamando atencao
para 0s riscos no desenvolvimento infantil em decorréncia da hospitalizagdo. O
afastamento de casa, do convivio com a familia, com os amigos, com a escola pode afetar

o0 desenvolvimento psiquico e cognitivo da crianca.

Na perspectiva de amenizar as perdas educacionais trazidas pelo adoecimento, a
classe hospitalar busca garantir, sem discriminagdes, o direito & educagéo da crianca e do
adolescente enfermo durante tratamento de satde. Além do direito legal a educacéo e a
salde, devemos ter claro em mente de que as criancas e 0s adolescente tém necessidades
especificas proprias do desenvolvimento psiquico e cognitivo. A classe hospitalar
estimula o desenvolvimento, ao mesmo tempo que interfere positivamente no tratamento
de salde e no enfrentamento da doenca, ao possibilitar a crianca e ao adolescente, maior
esperanca na vida e no retorno a escola regular. E importante afirmar que ela também
resgata aspectos saudaveis da vida perdidos da descoberta de uma doenga grave,
possibilitando e respeitando os processos afetivos de construcdo do conhecimento, do ser

e estar no mundo.

Os trechos das narrativas de Rita e Laura, em que colocam o hospital como um
lugar em gque ndo gostam de estar, mas que € nele que esta a escola que gostam muito,
oportunizam o entendimento da classe hospitalar como lugar de alegria. Essa dualidade
interpretativa acerca do hospital, aponta para as aprendizagens autobiograficas que as
meninas vao realizando no convivio com a doenca, materializadas nas narrativas. Essas
experiéncias estao intrinsecamente ligadas ao sentido que elas atribuem as suas vivéncias
na classe hospitalar, ao que as tocou, as marcou (LARROSA, 2002). Ao conceituar a
escola enquanto lugar constituido pela experiéncia, Genz Gaulke (2017, p. 31), nos ajuda
a entendé-la “como uma construcgéo social, imbuida de valores e significados, constituida
da experiéncia que temos do mundo”. De acordo com a autora, a escola é constituida

essencialmente pela experiéncia humana.

Entdo, se a escola é uma construcdo social que envolve valores, significados e
experiéncias, em uma analise mais profunda, podemos afirmar que a classe hospitalar,
para Rita e para Laura é um lugar de resiliéncia. Essa afirmagdo encontra abrigo nas

ideias defendidas por Rocca L. (2008), que nos auxilia no entendimento de que as atitudes
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resilientes podem ser promovidas, com o apoio de pessoas ou instituicdes, que buscam
motivar a ativa acdo das capacidades de superacdo das dificuldades. Segundo ela, as
mudancas paradigmaticas pelas quais passaram o conceito de resiliéncia, as colocam hoje
como superacdo de experiéncias traumaticas e como perspectiva de esperanca.
Resiliéncia, em consonancia com a autora, é a capacidade para continuar se projetando
no futuro, apesar dos acontecimentos desestabilizadores, das condic6es de vida dificeis e
dos traumas graves trazidos pela doenca. E a capacidade humana de lidar, superar,

aprender e transformar a adversidade inevitavel da vida.

Essa capacidade de protecdo permite a diminuigcdo ou até mesmo a superagao
dos efeitos danosos trazidos pela adversidade. Como afirma Rocca L. (2008, p. 251),
“implica tentar transformar intempéries, momentos traumaticos e situacGes dificeis e
inevitaveis, em novas perspectivas”. Nao obstante, Cyrulnik (2009, p. 166-167) assegura
que “as influéncias do meio que facilitam a resiliéncia constituem-se, portanto, de um
envoltdrio afetivo seguro e de relatos que, dando sentido ao caos, propdem condutas para

sair dele”.

A possibilidade de estudar, de brincar e de sonhar com a escola regular,
contradizendo uma visdo simpléria de que crianca doente ndo estuda, as entendendo em
sua inteireza do ser crianca, respeitando suas possibilidades e limitacdes, faz da classe
hospitalar um lugar de resiliéncia. Brincar e estudar doente, parece trair o modelo mental

comumente construido da crianga enferma.

As narrativas trazidas por Rita e Laura nos mostram que “a presenca de
professores no hospital e o convivio com as atividades escolares apresentam-se como um
chamado a vida” (PASSEGGI; ROCHA; CONTI, 2016, p. 54). E é sobre os amigos que

falam Amanda, Rita e Laura em suas narrativas.

Nas narrativas de Rita, observamos que o sentido da escola regular é apresentado
como de lugar de socializa¢do e da brincadeira, induzindo a outra maneira de ser e de

estar no mundo:

Tenho grandes amigos la [na escola regular]. Eu gosto de pular corda.
Brincar de pega-pega. Brinco de esconde-esconde, de tica-tica. Eu
estudo. Faco o nome e vou para casa! (RITA, 2016)
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Para uma crianca fragilizada pelo adoecimento, que permaneceu enclausurada
no hospital por anos, a escola surge, em sua narrativa, simbolicamente, como retomada e
continuidade da vida antes do adoecer. Nela, Rita tem “grandes amigos”, brinca com
eles, estuda e, quando termina a aula, vai para casa. No hospital, ao término da aula na
classe hospitalar, ela voltar ou permanece no leito. Na escola, quando a aula termina, Rita

pode voltar para sua casa.

Sdo os “grandes amigos” — [...] o Wildo Filho, Andresa, Paulinho, Pedrinho”
(RITA, 2016) — que marcam a entrada de Rita na escola regular, e que simbolizam, através
da interacdo e da brincadeira entre os pares, outras possibilidades de ser crianca. Franchi,
Vasconcelos e Rossetti-Ferreira (2004, p. 149), ajuizam que a forma de expressdo das
criangas se faz através de diferentes formas que a nés, adultos, séo dificeis de captar.
Neste caso, ser crianga seria entdo “vivenciar sua experiéncia sensorio-motora imediata
de um mundo em que ela se insere gradativamente e que seu envolvimento em
brincadeiras com outras criangas, por exemplo, é o envolvimento em atividades que lhe

séo, inclusive, prazerosas”.

S&o os “grandes amigos” que brincam com Rita — “/...] de pular corda, [...] de
pega-pega, [...] de esconde-esconde, de tica-tica” — as brincadeiras que expressam a
liberdade do corpo, “proibidas’ no hospital pois requerem muito movimento, agdo, subir
e descer. Sdo seus “grandes amigos”, que ganham destaque nos desenhos feitos para as

criancas do planeta do Alien.

Figura 25: Uma flor para Vanessa.

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.
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- Essa flor é para Vanessa (RITA).
- E quem é Vanessa (PESQUISADORA).
- Minha amiga (RITA, 2016).

De imediato lembramos da historia do Pequeno Principe e sua flor (SAINT-
EXUPERY, 2015). Permita-nos trazer aqui um pequeno trecho de um dialogo dessa

historia:

O Pequeno Principe arrancou também, mesmo com uma certa melancolia, os ultimos brotos de
baoba. Ele acreditava que nunca mais deveria voltar. Mas todos esses trabalhos domésticos Ihe
pareceram, naguela manha, extremamente suaves. E quando ele regou pela ultima vez a flor, e
se preparou para coloca-la no abrigo de uma redoma, e percebeu que estava com uma grande
vontade de chorar.

— Adeus — disse ele a flor.

Mas a flor ndo respondeu.

— “Adeus” — repetiu ele.

A flor tossiu. Mas ndo era por causa do resfriado.

— Eu fui uma tola — disse ela, — Enfim, peco-te perddo. Tente ser feliz.

A auséncia de censuras o surpreendeu. Ficou parado e completamente sem jeito, com a redoma
nas maos. Nao conseguia compreender aquela delicadeza.

— E claro que eu te amo — disse-lhe a flor. — Foi minha culpa néo perceberes isso. Mas ndo tem
importancia. Foste tdo tolo quanto eu. Tente ser feliz... Larga essa redoma, ndo preciso mais
dela.

— Mas o vento...

— Nao estou tdo resfriada assim... O ar fresco da noite me fard bem. Eu sou uma flor.

— Mas os bichos...

— E preciso que eu suporte duas ou trés larvas se eu quiser conhecer as borboletas. Dizem que
sdo tdo belas! Do contrario, quem ird visitar-me? Tu estards longe... Quanto aos bichos grandes,
nao tenho medo deles. Eu tenho as minhas garras.

E ela mostrou ingenuamente seus quatro espinhos. Em seguida acrescentou:

— Nao demores assim, que é exasperante. Tu decidiste partir. Entdo vai!

Pois ela ndo queria que ele a visse chorar. Era uma flor muito orgulhosa...
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E sobre o amor que nos fala esse dialogo. E sobre o amor que nos fala Rita ao
enviar uma flor para sua amiga Vanessa. O Pequeno Principe deixa seu planeta por causa
da vaidade de sua flor, mas ndo para de pensar nela quando esta longe, e é por ela que ele

volta.

O Pequeno Principe pensava que sua flor era a Gnica, mas ao encontrar um jardim
cheio de tantas outras flores, ele ingenuamente acredita que a sua flor ndo tem mais tanto

valor. E preciso que uma raposa astuta Ihe ajude a entender:

“Tu ndo és para mim sendo um garoto inteiramente igual a cem mil outros garotos.

E eu ndo tenho necessidade de ti.

E tu ndo tens necessidade de mim.

Mas, se tu me cativas, nds teremos necessidade um do outro. Serds pra mim o Gnico no mundo.
E eu serei para ti a Unica no mundo.

— Comego a compreender — disse o pequeno principe. Existe uma flor... eu creio que ela me

cativou.

E sobre cativar e ser cativada que fala a flor de Rita para sua amiga Vanessa. E
sobre dizer aos amigos do Alien, as criangas de seu planeta, que ela, Rita, tem sua flor,
sua amiga, e que ela a cativou. E, decididamente, sobre o amor que “fala” a flor.

E para sua flor, Rita desenha uma redoma, uma casa:

Figura 26: A casa azul.

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.



186

“A casa de Vanessa é azul” (RITA, 2016).

Nenhum outro desenho foi colorido, apenas esse — a casa azul —, que parece
desprender do chéo e alcar voo, e que guarda um bem precioso — sua amiga Vanessa.
Dai que ¢ pertinente pensar que a cor azul escolhida por Rita, possa significar “a
tranquilidade e a harmonia” (SIGNIFICADOS, 2016, s/n) que ela deseja para a sua vida

e gque encontra em seus amigos e no aconchego do lar.

As narrativas de Amanda também trazem seus amigos, e nos possibilitam

compreender a escola enquanto lugar de construcédo e manutencdo de elos.

Vocé tem amiguinhos na escola? (PESQUISADORA)

Alan, Ariele, Polyana, Laurinha, Jennifer, e, deixa-me ver mais quem:
Lais, também Arthur, Jodo Lucas, Eric e Brendo. Dez. E eles sdo muito
legais (AMANDA, 2016).

Ela conta para o Alien que tem muitos amigos na escola — Alan, Ariele, Polyana,
Laurinha, Jennifer, [...] Lais, também Arthur, Jodo Lucas, Eric e Brendo. De acordo
com Miller (2008), nos diferentes contextos da vida, as criancas mostram as relacdes
estabelecidas com os pares, sendo a escola um lugar propicio para essas relacées,
principalmente pelo convivio com outras criangas com a mesma faixa etaria. A autora
fala sobre a amizade, e diz que essa nogao na crianca, surge com a ideia de atividades
compartilhadas em espacos-tempos especificos da escola, como o pétio, a sala de aula, o
recreio.

Os “dez” amigos, “muito legais” de Amanda, demonstram a importancia que
ela atribui aos vinculos de amizades que construiu ao retornar a escola regular. Ouvi-la

falando sobre seus muitos amigos, nos lava a recordar de uma tarde na classe hospitalar:

Ela estava téo tristonha, com os olhos carregados de saudade. A médica
entrou no quarto e disse:

- Hoje ela esta para poucos amigos, professora.

Sorri e perguntei a Amanda:

- Vocé quer que eu fique, ou quer que eu va?

- Tanto faz, eu estou cansada daqui... cansada!

Disse ela, com os olhos marejados de lagrimas.
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Entdo eu entendi — somente outra crianga a faria sorrir.

Corri até a sala e peguei a primeira boneca que vi.

Voltei ao leito e comecei a interagir com a boneca. Faldvamos baixinho
no ouvido uma da outra [eu e a boneca]. Amanda logo ficou inquieta,
seu semblante jA comecou a mudar, e um sorriso ja brotava em seus
labios.

- O que vocés cochicham tanto?

Questionou.

- Estava dizendo gue vocé também esté solitaria, igualzinho a ela. E
sabe o que ela me perguntou? Se eu achava que podiam ser amigas.
Brincamos tanto, conversamos, rimos — eu, Amanda e a boneca.
Quando saio do leito a enfermeira me diz:

- Ai, professora, que coisa boa! A tristeza dela estava de cortar o
coracao.

(DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2016).

Essas memdrias do acompanhamento educacional em classe hospitalar,
resgatadas em nosso diario de campo, relatam a soliddo e o sofrimento que Amanda
enfrentava no hospital. Ao falar sobre os impactos da doenga no corpo, Delory-
Momberger (2016, p. 26), afirma que “antes de qualquer outra coisa, ela o impede, o
incomoda, o faz sofrer, o deforma, o diminui, o enfraquece”. Mas, através de um jogo
simbdlico, encontra na interacdo com a professora e uma amiga imaginaria (a boneca)
motivos para sorrir e ressignificar o momento vivido. Agora, Amanda ndo estd mais
solitaria, o retorno a escola lhe proporcionou “dez” novos amigos. Amigos com guem

passa dias divertidos na piscina da escola:



188

Figura 27: Brincadeira com 0s amigos.

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.

A ampliddo entre o céu e as criangas que brincam, nos transmite a sensacdo de
liberdade. Mas é na interacdo com o outro é o que Amanda ressignifica seus vinculos de

amizade no retorno a escola, marcado, inicialmente, por problemas de timidez.

E se o Alien quisesse fazer amiguinhos em sua escola, o que ele
precisaria fazer? (PESQUISADORA).

Se divertir, fazer amizade e conversar muito.
Caladinho n&o faz amiguinho (AMANDA, 2016).

Os muitos amigos de Amanda s6 podem ser amigos do Alien se ele for divertido,

descolado e conversar muito, pois “caladinho ndo faz amiguinho”. Nossas vivéncias no
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“chao da classe hospitalar” e no “chao do hospital”, nos permite afirmar que essa fala
representa a ressignificacdo da experiéncia de timidez da crianca, uma vez que, no inicio
do retorno a escola regular, Amanda enfrentou varios problemas referentes a dificuldade
de socializacdo e timidez excessiva. Segundo Passeggi (2014b), é pela reflexdo
autobiografica, que a crianca toma consciéncia de ter vivido os riscos do perigo, se da
conta de ter a ele sobrevivido e de ter aprendido no encontro com o perigo. A afirmacgéo
de ter muitos amigos, e o entendimento que para se “fazer amizade” € preciso “vencer a
timidez” e “conversar muito”, demonstra 0 processo de reflexividade autobiografica na
construcdo da narrativa, e coloca a crianga, mais uma vez, frente a uma postura de

enfrentamento.

Laura também nos relata momentos de dificuldade quando precisa ir a escola

regular, e fala sobre seus amigos no hospital:

Eu ndo lembro dos nomes das meninas da minha escola. Elas eram
chatas, sabe!? (LAURA)

Como assim? (PESQUISADORA)

Metidas mesmo (LAURA).

E no hospital, vocé tem amigos? (PESQUISADORA)

Tenho! (LAURA)

Até hoje eu tenho (LAURA).

Quem? (PESQUISADORA)

Lembra de Elaine? Aquela que ficou no quarto comigo? Mainha
sempre fala com a mae dela (LAURA, 2019).

“Eu ndo lembro dos nomes das meninas da minha escola”. Para entendermos
melhor a primeira parte da narrativa, € interessante pontuarmos que Laura faz tratamento
hospitalar desde os 03 (trés) anos de idade, e que por esse motivo, passou longos periodos
fora da escola. Em conversa conosco certa vez, a mae e a menina diziam como era dificil
para elas essa inconstancia em relacdo a liberacdo para frequentar a escola regular — ora
estava liberada, ora tinha que internar ou apresentava piora no quadro clinico e tinha que

suspender a ida a escola.

Contudo, essa mesma fala, seguida do comportamento de estranhamento entre as
colegas de sala — “Elas eram chatas, sabe!? [...] Metidas mesmo” —, nos coloca diante de

um dos desafios apontado também pelas professoras participantes da pesquisa — a
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necessidade de estreitamento da relacdo entre a classe hospitalar e a escola regular. Talvez
as meninas “chatas” agissem de tal maneira por ndo conhecer melhor a colega e os

motivos que a levam a ficar tanto tempo distante.

E preciso que a classe hospitalar e a escola que recebe o estudante apds ou durante
o tratamento de saude, dialogam e, juntas, busquem alternativas de incluséo real da

crianca gravemente enferma, que vive quase toda a vida entre a escola e o hospital.

Laura, em sua narrativa, também apresenta os vinculos de amizade tecidos no
hospital. Elaine, a amiga que até hoje permanece presente na vida de Laura, também é
uma crianca transplantada. As duas meninas, Laura e Elaine, internaram no mesmo dia
para realizacdo do transplante. Elas, um longo periodo de isolamento e UT], partilharam
0 mesmo quarto na enfermaria pediatrica. Desde entdo, se criou um laco de amizade, ndo

s6 entre as meninas, mas entre suas familias.

Elaine entende a historia de Laura, porque também teve a sua propria historia
marcada pelo adoecimento. Elas, que sd@o amigas até hoje, encontraram, entre si, apoio e
amizade.

Em suas narrativas, atravessadas por suas vivéncias no “chao da classe hospitalar”
e no “chdo da escola regular”, Maria e Laura nos convidam a uma aproximac¢ao com o0s

desafios constantes que enfrentam no transitar entre a escola e hospital:

- E se o Alien quisesse ir a sua escola para fazer amigos, o que ele
precisaria fazer? (PESQUISADORA)
- N&o precisa muita coisa (MARIA).

- Entdo é facil fazer amigos em sua escola? (PESQUISADORA)
- Mais ou menos. S6 ndo quando a gente vai de mascara (MARIA).

- Nos conta mais sobre isso (PESQUISADORA).
[Siléncio]
- Eu j& ndo lembro mais (MARIA).

Ao contar para o Alien o que é preciso fazer para conseguir amigos em sua
escola, Maria nos coloca diante de duas questdes importantes para pensarmos a

complexidade deste transitar — o desafio ser diferente e o desafio da recidiva.
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Para compreendermos melhor essas narrativas, foi preciso acessar memdrias
sobre a historia de Maria em nosso diario de campo:

O inicio do tratamento de Maria foi muito dificil. Lembro de uma
menina retraida, sempre com tristeza no olhar. Aos poucos fomos
derrubando os muros, tijolo a tijolo, e nos aproximando da crianga doce
e meiga que sofrera intensamente com a descoberta da doenca.
Quando retornou para escola, Maria se transformou — a crianca timida
deu lugar a uma crianca falante e sorridente.
A primeira recidiva foi marcante — Nao s6 a mudanca de aspecto fisico
em decorrente as fortes medicacdes, Maria se fechava novamente, e
parecia ndo ter forcas para sair de Ia.
Em conversa com a sua mée, ela falou o quanto estava sendo dificil para

Maria deixar a escola mais uma vez.
(DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2016).

Segundo Espindula e Valle (2001, p. 139), a “recidiva é considerada uma
segunda crise que pode ser mais devastadora que o diagnostico inicial, pois ja se sabe 0
que tera que ser enfrentado”. Diante de uma ultima e severa recidiva, no momento da
realizacdo da roda de conversa, Maria, que viveu o0 sonho de um novo retorno a escola
regular, aguardava um doador compativel para o Transplante de Medula Ossea (TMO).
De acordo com o INCA (2020, s/n), o TMO consiste na substituicdo de uma medula éssea
doente ou deficitaria por células normais de medula Gssea, com o0 objetivo de
reconstituicdo de uma medula saudavel. Além do transplante, a partir de células
precursoras de medula 0ssea, ha dois tipos de transplantes — o autogénico, “quando a
medula vem do proprio paciente” e o alogénico, quando “a medula vem de um doador”.

No caso de Maria, na época, a indicacdo era para transplante alogénico.

Mas ndo sdo apenas as palavras ditas que nos chamam atencdo na narrativa de
Maria, sdao aquelas que foram “silenciadas”, aqueles que exigem de nds, enquanto

pesquisadoras, um olhar mais sensivel, mais cuidadoso, mais humano, mais amoroso.

O siléncio pode remeter as lembrancas das vivéncias e da dificuldade de aceitacédo
pelos colegas quando se esta “diferente” em decorréncia do tratamento de uma doenca
crbnica severa como o cancer. Segundo Maria, ndo é facil fazer amigos quando se vai de
mascara para escola. Rocha (2012, p. 115), nos auxilia no entendimento sobre os dilemas
que vivem as criangas durante o tratamento de uma doenga cronica, afirmando que a
hospitalizagdo “traz consigo a percepcdo da fragilidade, o desconforto da dor e a

inseguranca da possivel finitude. E um processo de desestruturacio do ser humano que
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se v& ameacado na sua condicdo de ser vivente, sem autonomia sobre 0 seu corpo e suas

agoes”.

Ainda segundo Espindula e Valle (2001, p. 140), “o retorno a rotina hospitalar
altera, novamente, toda a dindmica familiar. Para a crian¢a hospitalizada véo ocorrer
novas perdas, como a de privacidade e de identidade, a separagdo de casa, da escola, dos
amigos, soliddo”. Imbuida nesse arduo processo, Maria, com suas palavras e seu siléncio,
nos possibilita refletir acerca da dificil convivéncia com as imposicdes e restricdes que o

adoecimento insiste em lhe trazer.

Contrario ao que temos vivenciado nos dias de hoje, como barreira de prevencao
e transmissdo da Covid, o uso da méscara era indicado quando havia necessidade de
protecdo contra a contaminagdo por virus ou bactérias presentes no ar. Além de ser
desconfortavel e atrair os olhares das pessoas ao redor, era o reconhecimento publico de
gue se estava doente. A crianga com cancer, sob o “olhar de pena” e “compaixao” das
pessoas ao seu redor, precisava lidar também com a falta de conhecimento dessas pessoas

a respeito de sua patologia.

Certa vez, uma mae nos procurou para pedir orientacdo e ajuda na adaptacéo de
seu filho de apenas 03 (trés) anos na escola. Ela nos relatou que um dia chegou para pegar
0 menino ao término da aula. Ele estava sentado sozinho em um banquinho, enquanto as
outras criangas brincavam. A mae nos disse que ficou observando de longe a solidéo do
filho, quando uma crianca se aproximou e lhe entregou um brinquedo. Segundo ela, a
mée da crianca a puxou de perto do seu filho e disse: ja te disse para ndo brincar com
esse menino doente. Apesar de amplamente debatido e dos inimeros avangos da medicina
em relacdo ao seu diagndstico e tratamento, o cancer ainda pode ser considerado um
“tabu” nos corredores das escolas, mesmo quando nelas estudam criancas em tratamento

oncologico.

As entrelinhas do relato dessa mée, tambem estdo presentes nas narrativas de todas
as criangas participantes da pesquisa, quando as olhamos com mais atengéo: Rita nos fala
sobre os gritos da professora que a incomodam. Quando procuramos a mée para saber
melhor sobre esse relato da menina, ela nos contou que na verdade néo é a professora que
grita. Segundo a Rosa, mée de Rita, como para dar aula a professora precisava elevar um
pouco mais a voz, Rita, que ndo podia ouvir barulho excessivo pois convulsionava com

facilidade, passava mal durante as aulas, precisando ser socorrida e retirada da sala de
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aula inimeras vezes. Maria conta ao Alien que ndo é facil fazer amigos em sua escola
quando se esta de mascara, e silencia quando solicitada a contar um pouco mais sobre
isso. As lembrancgas que carrega consigo parece lhe trazer dores tdo profundas, que ela
preferiu ndo lembrar ou falar. Amanda, com sua timidez excessiva ao retornar a escola, e
a dificuldade em acompanhar o curriculo escolar com as “dificeis provas de matematica”.
Laura e as meninas chatas de sua escola, que demonstram a dificuldade de
relacionamento acarretado pelas inimeras idas e voltas entre a escola e o hospital, desde

o inicio de sua vida escolar.

As narrativas de Rita, Amanda, Laura e Maria, também nos colocam diante de
uma realidade complexa e amplamente, mas ainda ndo suficientemente discutida: a

enculturacdo no universo escolar.

Figura 28: A sala de aula.

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.

Estudar! Estudar! Tem que aprender a fazer o nome (RITA, 2016).

As normas impostas pela escola, que vao desde a organizacdo das salas a
disposigéo das cadeiras e da professora ao lado do quadro, sdo resumidas no desenho e

na narrativa de Rita: “Esses S840 0s meus amigos, aqui é o quadro, e esta é a professora”.

Rita, que viveu sua primeira experiéncia escolar no hospital, com
acompanhamento individualizado no leito, com um nimero pequeno de criangas durante

as atividades coletivas na sala da classe hospitalar, vive uma nova realidade — o cotidiano
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de uma escola de Educacdo Infantil. Ela traz, em suas narrativas, uma das discussoes
emergentes em torno do papel da Educacdo Infantil — seria ele o de preparar para o

Ensino Fundamental?

Juliana Pasqualini (2010), em seus estudos acerca da educacdo escolar de
criancas de 0 (zero) a 06 (seis) anos de idade, nos mostra que € a partir da década de 1990
que se inicia um caloroso debate acerca da especificidade do trabalho pedagdgico junto
as criancas com essa faixa etaria. A autora pondera acerca da tentativa de um
delineamento de uma identidade propria para a Educacao Infantil, que rompa com a visao
assistencial atrelada historicamente a ela, ou como uma preparacéo ou antecipagéo para

0 Ensino Fundamental.

Os pesquisadores da contemporaneidade colocam a Educacdo Infantil frente ao
binbmio cuidar/educar, em uma perspectiva ante escolar. Segundo Pasqualini (2010,
p.163), nessa perspectiva, a “especificidade da educagdo da crianga pequena implica a
negacdo e o rompimento dos lacos com o modelo escolar de atendimento educacional”,
entendendo que o ensino ndo deve fazer parte do atendimento ofertado a crianca até os
06 anos. Nesta perspectiva, mesmo fazendo parte da educacao basica, a Educacao Infantil
ndo tem como objetivo 0 ensino, mas antes a educacédo das criancas pequenas. Com o
mesmo entendimento, a Associacao Nacional de Pds-Graduacdo e Pesquisa em Educacgéo
(ANPEd, 1998), afirma que o uso do termo ensino, no Referencial Curricular Nacional
para a Educacdo Infantil (RCNEI, 1998), representa um retrocesso e um desrespeito as

especificidades da Educacéo Infantil.

H& uma grande pressdo para que as criangas se enquadrem a cultura escolar, e
saiam da Educacdo Infantil alfabetizadas. “/...] Estudar! Estudar! Tem que aprender a
fazer nome”. A énfase no estudar e o ter que aprender, como algo que ndo é prazeroso,
mas obrigatorio, surge na narrativa de Rita como uma denuincia a enculturacao escolar da
Educacao Infantil. Passeggi et al. (2014) nos afirmam que é possivel perceber que nas
escolas de Educacdo Infantil, o processo de enculturacdo das criangas no universo escolar
estd marcado por um duplo deslocamento — o primeiro é o deslocamento da necessidade
de brincar para a necessidade de estudar, como tdo bem nos exemplifica a narrativa de
Rita: “Desenho, estudar, fazer nome. Estudar tudo que tem que aprender”. O segundo €é

consequéncia do primeiro: a sobreposi¢do do estatuto de aluno ao de crianga. Resultando
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em um processo gradual e progressivo de apagamento da brincadeira na escola e em

seguida em suas vidas.

Segundo Passeggi et al. (2014, 98), “a escolarizagédo vai aos poucos esgarcando
esses lagos, e as criangas [...], no seu processo de enculturacdo, vao incorporando 0s
rituais e os discursos da escola e sendo levadas a soltar as amarras que as enlacam a sua

infancia”.

Mesmo convivendo com doenga crdnicas, em suas narrativas, Rita, Amanda,
Maria e Laura nos mostraram suas taticas silenciosas na arte de ser e se manter crianca,
construindo lacos de amizade na convivéncia com o outro, nas brincadeiras, na
reinvencdo dos espagos escolares. Suas narrativas nos oportunizaram conhecer um pouco

mais da experiéncia de quem vive com uma doenca grave.

6.2 Experiéncias das maes: e quando a filha estuda no hospital?

Quando a familia recebe a dificil noticia de um diagnostico de doenca cronica
na crianga, ela vivencia momentos de dor, medo, desespero, incerteza. Segundo Alves
(2012), ha dois tipos de morte — a morte concreta e a morte simbolica. Na morte concreta,
a pessoa morre e desaparece para sempre. Ja na morte simbolica, ou, como é comumente
chamada, na morte em vida, ocorrem rupturas durante a vida do ser humano, que
deflagram o mesmo processo de luto da morte concreta. Indesejada, a aquisi¢do de uma

doenca grave é exemplo de morte simbdlica.

E necessario a essa familia, como bem pondera Alves (2018, p. 90), vivenciar o
“processo de luto pelo filho que foi idealizado, para que seja possivel estabelecer um
vinculo de amor e cuidado com o filho que nasceu”. Muitas vezes, pessoas que passam

por essas experiéncias se fortalecem e ddo um novo significado a vida.

Acometida por uma condi¢do cronica de salde, a crianca necessitara de
tratamento continuo e prolongado, exigindo, principalmente da familia ou responsaveis,
cuidados permanentes. Vivenciar a doenga crénica, tanto para a crianga como para sua

familia, se apresenta como uma experiéncia intensa e complexa, que as coloca diante da
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imprevisibilidade da vida. Depois do impacto inicial da descoberta e do inicio do
tratamento, a adaptacdo da familia a nova condicdo crbnica da crianca, é fundamental
para 0 bom andamento do tratamento e para que se consiga ofertar o cuidado que ela

necessita.

A qualidade do cuidado ofertado pela familia a crianga gravemente enferma,
pode afetar diretamente o desenvolvimento dessa crianca, e suas formas de ser e estar no
mundo. A convivéncia com a doenca crénica na infancia altera, ndo s6 o cotidiano da
prépria crianca, mas a rotina de toda a familia, implicando cuidado continuo a crianca

enferma.

De acordo com Alves (2018, p. 91), que vivenciou o luto de sua filha idealizada,
“quando morre o filho idealizado, surge a dor, a angustia, 0 desespero, 0 medo, a tristeza:
0 luto”. O filho esta 14, permanece vivo, mas ¢ outro completamente diferente. E os pais,
muitas vezes somente a mae, nao tém se quer autorizacao para chorar e ficar de luto pelo
filho que morreu. O novo filho demanda de cuidados, e as pessoas ao redor “cobram ac6es
e atitudes, indiferentes ao conflito de sentimentos dos pais”. A cobranga é ainda maior
com a mée, que deve aceitar, amar e cuidar imediatamente, desse filho “inesperado”.

Triste, assustada, angustiada e com medo, ela, na maioria das vezes, esta sozinha.

Fui ao leito de Célio, a sua mae estava ao lado peteando seus cabelos.
- OI4, me disseram que vocé é um garotinho muito experto e que adora
estudar.

O menino mal levantou a cabeca. N&o parecia feliz em me ver.

- Vocé sabe quem sou? Sou a professora da classe hospitalar.

Lhe entreguei o caderno, o lapis, a borracha e a colecéo giz de cera que
separei para ele.

- Gostaria de saber se vocé quer estudar em nossa escola?

- Escola? Onde? Perguntou 0 menino que parecia Surpreso.

- Aqui na pediatria. Se vocé quiser, podemos estudar juntos. Eu posso
ser sua nova professora.

- Olha, filho, aqui também tem escola. Vibrou a mée que logo abragou
o filho e comecgou a chorar.

(DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2016).

Célio, aos 06 (seis) anos de idade, acaba de descobrir que esta com leucemia.
Sua, que ndo saia de seu lado um unico segundo, sofria ao saber que o filho ndo poderia

mais ir a escola regular. Ela nos dissera que era como “uma morte” a dor que tudo aquilo
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Ihe causava — ver seu filho mais novo, ainda tdo pequeno, ter que se submeter a um
tratamento dificil, longo e doloroso. Como pensar a doenca quando Ihe acontece, quando
literalmente cai em cima de vocé, “quando estamos mergulhados na experiéncia da dor,
do medo que esta suscita, da esperanga de uma remissao ou de uma cura” (DELORY -
MOMBERGER, 2014, p. 27). E preciso uma rede de apoio que auxilie a mie no
enfrentamento de sua dor, seus medos e incertezas, com vistas ao bem-estar, a garantia

de direitos, e o desenvolvimento pleno da crianga com doenga cronica.

Nessa perspectiva, a classe hospitalar, enquanto garantia do direito a
continuidade do processo de escolarizagdo da crianca durante internagéo hospitalar, com
vistas também a amenizar as perdas educacionais ocasionadas pelo adoecimento a essa
crianca, e seu retorno, quando possivel, a escola regular, deve buscar meios de se
aproximar da familia, acolhendo-a e orientando-a, baseada numa viséo integral da crianca
enferma. Ouvi-las, nos auxilia na compreensdo dessa crian¢a em sua totalidade, e em

diferentes espacos e tempos.

Repleto de desafios, tanto para as criangas, como para sua familia e para a
prépria instituicdo escolar, o retorno a escola regular pode representar um novo comego
a vida de uma crianca em tratamento de doenca crbénica, ao mesmo tempo em que
significa um resgate da vida que ficou fora dos muros do hospital. Mas ele ndo acontece
de forma linear e homogénea, é atravessado pela singularidade de cada crianca, suas
historias de vida, a gravidade de sua doenca, as sequelas que o tratamento deixou,
mudancas fisicas e psicoldgicas, e por interrupcles curtas — para realizacdo de exames de

rotina, consultas, medicacdes e suas reacdes —, e longas — para internagdes.

Para melhor compreensdo e caracterizagcdo das maes participantes da pesquisa
guanto — nomes utilizados, idade, nivel de escolaridade, ano de realizacdo da entrevista

narrativa —, vejamos tabela a seguir:

Tabela 22: caracterizacdo das mées participan'[~es da pesquisg.
CARACTERIZACAO DAS MAES

Nome Idade Doencadafilha Residéncia Nivel de Ano da
escolaridade Entrevista
Narrativa



Rosa, 39
mae de
Rita

Sophia, 27
mae de
Amanda

Ganglioneuroma

Linfoma

Nina, 33
mae de
Maria

Leucemia

Bete, 35 Transplante
mae de renal
Laura

FONTE: elaborado pela pesquisadora.

Interior do
estado

Natal/RN

Interior do
estado

Natal/RN

Nao
alfabetizada

Ensino
Médio
Incompleto
Ensino
Médio
Completo
Ensino
Médio
Incompleto

2016

2016

2016

2019
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Os dilemas desse retorno, atravessados pelas vivéncias das criangas no hospital,

aparece, ndo s6 nas narrativas das maes, mas nas narrativas e desenhos das criancas as

criancas do planeta do Alien.

Figura 28: O teto da escola.
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FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.

Chamamos atencdo para o teto colorido de vermelho na parte superior da
imagem. Durante a feitura do desenho, Amanda, sem que nada perguntassemos, faz

questéo de olhar para o Alien, apontar com o dedo e enfatizar:

“Aqui é o teto” (AMANDA, 2016).

Em nossas anotagdes no diario de campo da pesquisadora, fizemos o registro

escrito desse momento:

Ela pediu varias folhas, disse que queria fazer um “montdo” de
desenhos para as criancas do planeta do Alien. Desenhou a frente da
escola, desenhou “um dia muito divertido na piscina”, mas o ultimo
desenho foi diferente, ela ndo esperou que eu a pedisse para explicar.
Ela olhou para o Alien, inclinou a folha para que ele pudesse ver,
apontou para a parte superior do desenho e disse: - aqui é o teto.
(DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2016).

A proporcdo do teto em relacdo as demais figuras, sua localizacdo como se nédo
houvesse nada acima dele [mesma localizacdo em que desenhou o céu nos demais
desenhos] e a observagao feita por ela ao Alien, nos inquietou e nos levou a olhar mais
cuidadosamente para esse teto, buscando compreender que mensagem Amanda desejava

transmitir as criancas do planeta do Alien.

O teto, que em outras situacdes pode representar “protecdo”, pode também
simbolizar o “enclausuramento”, a sensagao de estar presa em uma situagdo desagradavel
— para Amanda, com 0s meninos que arengam. Sensacdo que por um breve momento,

quis Ihes tirar a alegria do retorno a escola e Ihe fazer desistir dela.

A escola que aprisiona o corpo da menina e lhe traz sofrimento, também aparece
nas narrativas da Sophia, mde de Amanda, em que compartilha com a pesquisadora os

momentos dificeis que a filha enfrentou durante o processo de retorno a escola regular:

Foi uma surpresa até para mim, porque ela sempre quis tanto ir para
escola.
[...] Ela comegou a ir como se estivesse sendo obrigada.
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[...] Euachamei e disse: - por que vocé ndo estad mais querendo ir para
escola? E ela ndo queria contar.

Era como se ela se segurasse e ndo saia (SOPHIA, MAE DE
AMANDA, 2016).

Com o passar dos dias, a menina ndo aguenta mais a situagéo e desabafa:

[...] - Tem uma menina la na escola que fica pegando nos meus cabelos
e eu ndo gosto porgue sdo curtos.

[...] - Eutambém ndo quero ir la [na escola regular] porgue os colegas
brigam.

[...] - Eles brigam e a tia diz “por causa disso ninguém vai para o
intervalo .

Eu lembro que teve um tempo que ela comegou a chorar para nao ir
mais para escola (SOPHIA, MAE DE AMANDA, 2016).

Essas situacOes de conflitos, consideradas corriqueiras no contexto escolar,
podem trazer sérios prejuizos ao processo de readaptacdo e continuidade da escolarizacdo
de criancas em tratamento de salde na escola regular. Arengas na sala de aula, um colega
que empurra, 0 castigo que obriga a todos a permanecerem na sala sem o direito ao
intervalo, ou até mesmo uma tarefa de dificil compreensdo, podem acarretar o
desestimulo, sentimentos de angustia e sofrimento na crianca enferma frente ao retorno a

escola regular.

A Sophia, mée de Amanda, diante da relutancia da filha em continuar na escola,
procurou ajuda da psicologa do hospital e das professoras da classe hospitalar. A
orientacdo dada pelas professoras foi que buscasse dialogar com a professora da escola e

com a equipe gestora. A mée procurou a escola, e a diretora conversou com Amanda:

Ela [a diretora] a chamou para conversar [Amanda], contou que seria
sua nova professora, a levou para o pula-pula.

Amanda contou que em um ano que estudou la, sé brincou no pula-pula
uma vez, e que era doida para brincar 14, mas nunca deixavam.

A professora disse que ela pulou, pulou, sorriu muito e conversou
bastante (SOPHIA, MAE DE AMANDA, 2016).

E este “pula-pula”, tao desejado, esta presente na narrativa de Amanda, ao contar

para o Alien o que faria para deixar sua escola mais legal:
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A gente devia ir mais no pula-pula, porque o pula-pula é muito legal.
Porque ela (professora) ndo deixa, mas um dia ela me deixou ir sozinha
e foi muito legal (AMANDA, 2016).

Ele também esta presente nos desenhos de Amanda para o Alien:

Figura 29: O parquinho da escola.

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.

Com seu portdo imponente e seu telhado pontiagudo, que mais lembram as torres
dos castelos medievais dos contos de fadas, que aprisionavam as princesas a espera de
um principe que as libertasse, a escola deixava de lado a “liberdade” que Amanda
buscava. O parquinho, que no desenho ndo parece ser parte da escola, mas esta ao lado
dela, representa a busca dessa crianga pela “liberdade” e pelo direito de ser crianga em
sua plenitude. Ao longo do processo de internacdo, Amanda teve cerceado o direito a

liberdade, e pular, correr, subir e descer simbolizava a reconquista dessa liberdade. Mas
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Amanda parecia saber que a “liberdade” que ¢la buscava, se escondia dentro dos muros
da escola. E ao encontra-la — [...] ela pulou, pulou, sorriu muito e conversou bastante —

confidenciou a professora a Sophia, mée de Amanda.

E quando fui busca-la neste dia, ela disse: vou ficar, mainha, ja decidi.
(Sophia, mée de Amanda)

Com o apoio da mée e o olhar sensivel da escola, Amanda encontra a “liberdade”
que buscava, enfrenta seus medos e decide supera-los — “Vou ficar, [...] ja decidi”. As
vivéncias de Amanda e sua mée no processo de retorno a escola regular, e suas narrativas

nos possibilitam pensar a escola enquanto lugar de liberdade.

E essa liberdade, que € uma conquista e ndo uma doacdo (FREIRE, 2005),

também aparece nas narrativas da Bete, mée de Laura.

Na escola minha filha € livre. Acho que é isso, liberdade.

Mas a escolinha do hospital também é maravilhosa. Durante todo esse
tempo que passamos no hospital depois do transplante de Laura, acho
gue estudar era uma das poucas coisas que a deixava feliz (BETE,
MAE DE LAURA, 2019).

Ao receber o convite para deixar uma mensagem que expressasse 0 significado
da escola para sua filha, a Bete, méde de Laura, que durante 08 (oito) anos acompanhou
todo o sofrimento da filha sem poder frequentar a escola com regularidade, afirma que
essa mesma escola, negada a Laura durante quase todos esses anos, representa para ela,
essencialmente, “liberdade”. Ela também inclui em sua narrativa a classe hospitalar, e
afirma que ela, a “escolinha do hospital”, durante o longo periodo em que a menina ficou
internada apds transplante renal, “era uma das poucas coisas que deixava” sua filha

“feliz”.

A Nina, mae de Maria, em suas narrativas, ao falar sobre 0 momento em que
estavam vivendo, com a segunda recidiva do cancer de sua filha e a indicacdo de

transplante de medula como Unica forma de sobreviver, nos conta que
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Foi um momento muito dificil, porque ela ndo se afastava s da escola,
mas de muitas coisas que gostava de fazer.

Por ser uma crianga muito ativa, até hoje, gracas a Deus, a pesar de
tudo, ela ainda tem essa esperteza com ela, mas foi complicado.

Se néo fosse a ajuda do hospital, da Casa de Apoio com escola e tudo,
a gente... meu Deus do Céu.

Hoje mesmo, estd aqui sentada e conversando, depois de 3 anos.
Imagina sé. E hoje, a pesar de tudo isso, com a fé que temos em Deus,
vivemos uma vida quase normal.

Tem dias que quando pode ela vai [para escola]. Tem dias que ela ndo
pode, e elas entendem [a equipe pedagdgica da escola]. Elas mandam
as tarefas para casa para ela fazer, mas é sempre ela que pede, manda o
caderno pela irma e ja volta com as tarefinhas.

Quando esta no hospital tem a ajuda das professoras, que vém com
tarefas, e isso sO nos ajuda, s6 aumenta e nao diminui o aprendizado
dela. (NINA, MAE DE MARIA, 2016)

Camila Aloisio Alves (2014), em sua pesquisa de doutorado, coloca a classe
hospitalar como integrante da rede de apoio a familia e a crianca hospitalizada. De acordo
com ela, é preciso considerar a formacdo de redes de apoio no cenério das condi¢des
crbnicas de salde da crianca como parte integrante do cuidado. Para muitas familias e
para a crianca enferma, pertencer a uma rede de amigos, familiares, vizinhos e de
profissionais, como é o caso dos profissionais da educacao vinculados a classe hospitalar
e a escola regular, trazidos na narrativa da Nina, méae de Maria, pode fazer uma grande
diferenca nas trajetdrias de vida dessas criancas, através da qual € possivel ter acesso a
servicos especializados, compartilhar experiéncias com 0s pares e construir

conhecimentos acerca do vivido.

Nessa perspectiva, as classes hospitalares, além de contribuirem para a formacéo
escolar da crianca hospitalizada, Segundo Alves (2014, p. 106), representa uma
tecnologia de cuidado, por contribuir para a qualidade de vida dessas criangas, como
elemento de inser¢do social, “que reconhece a crianca como um sujeito de direitos que
precisam ser preservados”. Ainda de acordo com a autora, a classe hospitalar reconhece

a dignidade da crianga, “que deve ser respeitada para além da sua condig@o cronica”.

Dai que, podemos afirmar que tanto para Amanda e sua Mae, que buscou
orientagdo das professoras da classe hospitalar sobre como amenizar os impactos do

retorno de sua filha a escola regular, como para Maria, segundo relatos de sua méae, e para
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Laura, que, conforme as narrativas de sua mae, encontrou a felicidade na garantia do
direito a estudar enquanto estava internada, colocam a classe hospitalar como rede de

apoio.

No momento da despedida, em que recebeu o convite para fazer o desenho para
as criancas do planeta do Alien, Maria ndo quis desenhar, mas se mostrou desejosa por

escrever.

N&o quero desenhar. Posso escrever? (MARIA)
Claro que sim (PESQUISADORA, 2016).

Entregamos a ela uma folha em branco, lapis e borracha. Em nosso ultimo
encontro antes da realizacdo da roda de conversa, Maria nos disse que estava aprendendo
a ler. Ela estava muito orgulhosa, fez questdo de dizer o nome de todas as letras do
alfabeto fixado no mural da classe hospitalar. Na hora em que foi escrever a frase,
perguntamos se precisava de ajuda, e ela balangou a cabeca negativamente, mas durante
a escrita, quando as duvidas vieram, mesmo com a mée presente, foi a n6s que recorreu:

- professora, legal ¢ com “l” ou com “u”? Ao finalizar a escrita, Maria a ler em voz alta:

Figura 30: Desenho de Maria.

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.

- E qual o motivo da escola ser tdo legal? (PESQUISADORA)
- A escola é legal porque tem muitas tarefas e podemos brincar de tica-
tica[...] (MARIA, 2016).

E ¢é nesta escola “muito legal” que Maria se liberta das “amarras” do
adoecimento e reivindica seu direito de ser crianca. Afinal, é nessa escola que “podemos

brincar de tica-tica ”. Segundo Rocha (2012, p. 116), “a impossibilidade de movimentar-
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se livremente pode contribuir para aumentar o sofrimento fisico e psiquico da crianca
hospitalizada, devido as dificuldades de realizacdo de atividades e de desejos que surgem
para além do espaco fisico do hospital”. Nessa escola “muito legal”, Maria é livre. Foi
nessa escola “muito legal”, que Maria aprendeu a ler e a escrever, como fez questdo de

Nos mostrar.

Mas ¢ o “n6s” que gostariamos de evidenciar aqui. O “nds” presente na
justificativa desta escola “muito legal” — “A escola é legal porque tem muitas tarefas e
[n6s] podemos brincar de tica-tica”. Estaria Maria se colocando em uma situacdo de
igualdade as outras criangas de sua escola, por participar das mesmas atividades que elas?
Estaria ela afirmando o resgate do “ser igual”, do “ser normal” perdido ao adoecer? No
dialogo com a pesquisadora, ao falar sobre o retorno a escola regular de sua filha, a Nina,
méde de Maria corrobora para o entendimento que construimos acerca da presenca do

“nds” na narrativa de Maria.

E bom porque ela esta sentindo que esta voltando a ser normal como
as outras criangas, e ndo tem nada que possa impedir. Entdo sempre
gue podemos deixamos ela livre para viver e aprender. Ela adora
aprender (NINA, MAE DE MARIA, 2016).

Na escola, todos sdo “iguais”. Na escola de Maria, sua singularidade é
respeitada, e ela pode ser “igual” sendo “diferente”.

E ¢ no “chao da escola regular”, lugar de pluralidades e singularidades, que a
Nina, mae de Maria, a Sophia, Sophia, mie de Amanda e a Bete, mée de Laura colocam
a escola como representacéo da cura de suas filhas.

N&o tem como nao ficar preocupada. Mas se a médica disse que ela
pode, se todos os exames estédo bons...

Ela est4 curada e pode voltar [para a escola] (BETE, MAE DE
LAURA, 2019).

Um dos momentos mais aguardados para quem acompanha o filho em
tratamento de uma doenca cronica é ouvir que ele esta bem, estd curado. O retorno a

escola regular faz parte desse processo de cura, pois so recebe liberacdo para frequentar
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aescola a crianga que apresenta um quadro clinico favoravel. Para Laura, “a médica disse
que ela pode” e “todos os exames estdo bons”. Mesmo preocupada com a salde da filha,

a mae parece entender a representacao da escola na nova fase da vida de sua filha—a cura

pos transplante.

Figura 31: A escola é a cura.
e

s

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.

A Nina, m&e de Maria parou de desenhar.

- O que vocé esta pensando? Perguntei.

- Queria fazer uma aguia com as asas abertas. Respondeu

- Essa aguia tem algum significado especial para vocé? Pergunto

novamente.
Liberdade. A cura de minha filha.
Neste momento, Maria estava sentada ao lado de sua méae e observava

cada palavra dita.

- Deixa que eu desenho para vocé. Falou Maria, repentinamente.
Pegou a caneta e comecou a desenhar.

Enquanto desenhava, sua mée voltou a colorir o desenho.
(DIARIO DE CAMPO DA PESQUISADORA, 2016).
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“A escola é a cura”, Maria parecia concordar com essa afirmagdo. E neste
momento de cumplicidade, mée e filha compartilhavam, mais uma vez, a esperanca da

cura, representada pela escola. Uma esperanca tecida em afeto, em “estar junto”.

Diante de tantas dores e rupturas, Maria podia contar com o cuidado e amor de
sua familia, e encontrava na figura de sua mée, uma tutora de resiliéncia (CYRULNIK,
2009), como alguém que a acolhe afetivamente e a encoraja a enfrentar a doenca e pensar
adiante. A Nina, mde de Maria, aceitando incondicionalmente sua dor e angustia,
promove nela confianca, seguranca e esperanca de que € possivel superar a recidiva, de
que vale a pena lutar. A seguranca e o apoio incondicional dessa mae, enquanto tutora de
resiliéncia, tem permitido a ressignificacdo das adversidades vividas por Maria, e a tem

auxiliado no enfrentamento da doenca e na busca incessante pela vida.

6.3 Experiéncias das professoras: e quando a sala de aula é no hospital?

E pela garantia do direito a educacdo de criancas e adolescentes em tratamento
de salde que a escola se insere no ambiente hospitalar, e busca ser ponte entre o estudante
enfermo e a escola fora dos muros do hospital. Além do desenvolvimento humano em sua
totalidade, a finalidade da classe hospitalar é, também, a de amenizar as perdas
educacionais de criancas e adolescentes em idade escolar, afastados da escola regular por
se encontrarem em tratamento de salde, e contribuir para seu ingresso, retorno a escola e

em seu processo de cura.

Nessa perspectiva, 0 acompanhamento pedagdgico em ambiente hospitalar se da
pelo entrelacamento entre educacdo e saude, buscando promover o desenvolvimento
pleno da crianga e do adolescente em tratamento de salde. Dessa forma, a classe
hospitalar se enlaga aos novos paradigmas de humanizagdo dos espacgos hospitalares.
Nela, a prética pedagogica esta alicergada na visdo integral da crianca e do adolescente

hospitalizado, e busca atender as suas especificidades e singularidades.

Contudo, ser escola dentro de um hospital, espaco aparentemente hostil a
aprendizagem escolar, requer do professor uma busca incessante de reflexdo sobre sua
propria pratica, pois ndo ha escola sem reflexdo, sem comprometimento. Nao ha escola

sem doacdo, sem interacdo, sem curiosidade, como afirma Paulo Freire (1996, p. 33), ao
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defender que “como professor devo saber que sem a curiosidade que me move, que me
inquieta, que me insere na busca, ndo aprendo nem ensino”. Ser professor de classe
hospitalar requer uma postura de curiosidade. Ndo uma curiosidade ingénua, da qual nos
fala Freire (2018), mas a curiosidade epistemologica, que busca com rigor conhecer o

objeto de conhecimento.

Ninguem nasce educador ou predestinado a ser educador. Segundo Freire (1991,
p. 58), “a gente se faz educador, a gente se forma, como educador, permanentemente, na
pratica e na reflexdo sobre a pratica”. Ao defender o método biografico e a possibilidade
de conhecermos 0 mundo a partir de uma narrativa, Ferrarotti (2014) nos auxilia no
entendimento de que ndo vivemos e ndo nos fazemos sozinhos. Nossa trajetdria de vida
tem uma implicacdo historica e social, ou seja, nossa forma de ser e estar no mundo, se
relaciona diretamente com o contexto historico e social em que estdo inseridas as

condigdes contextuais e existenciais que marcam nossas vidas.

As experiéncias que nos tocam, nos marcam enquanto professoras de classe
hospitalar, sdo aquelas em que a aprendizagem acontece e se faz de forma significativa,
pela relacdo que estabelece entre o vivido e o sentido que a ele atribuimos. Passeggi
(2015, p. 6) afirma que “¢ em meio a virada atual da subjetividade, ou para alguns, da
desubjetivacdo”, que atentamos olhar com mais atengdo para a pessoa em formacéo, e
buscarmos compreender “de que ponto de vista ela percebe seu modo de ser, de conceber
o mundo e de se conceber no mundo”. Através das analises das narrativas das professoras
participantes da pesquisa, na medida em que elaboravamos uma compreensdo de suas
experiéncias, nos aproximavamos do ser professor em classe hospitalar, com base nas
reflexdes e interpretacGes que realizavamos sobre suas narrativas, atreladas as nossas
memorias, as nossas observacdes e anotagdes no didrio de campo, e 0 que dizem as

criancas e suas maes sobre a experiéncia do conviver com doenca cronica.

E com as professoras de classes hospitalares participantes da pesquisa, que
acompanham criangas em tratamento de doencas crénicas, com as quais tivemos e temos
0 privilégio da convivéncia no “chdo da classe hospitalar”, assumimos o desafio e a
responsabilidade de refletir sobre os sentidos que elas atribuem a classe hospitalar e a

escola regular.

Para as conhecermos melhor as professoras participantes da pesquisa,

elaboramos uma tabela com a caracterizagdo. Nela, apresentamos — 0s nomes utilizados
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neste trabalho, a idade, a formacdo, o ano de entrada na classe hospitalar, o hospital em

que atuam, e o ano de realizacdo da roda de conversa.

Tabela 23: caracterizacdo das professorag participantes da pesquisa.
CARACTERIZACAO DAS PROFESSORAS

Nome Idade Formacéo Ano de Hospital em Ano de
entrada gue atuam realizacao
na classe da roda de

hospitalar conversa
Luciana 38 Pedagogia 2015 Hospital 2020

oncopediatrico
Carla 40 Pedagogia 2015 Hospital Geral 2020
FONTE: elaborado pela pesquisadora.

E sobre o ser professora no hospital que as narrativas de Luciana e Carla nos

oportunizam a reflexao:

Vocés poderiam nos contar como chegaram a escola dentro do
hospital? (PESQUISADORA).

Eu tinha uma amiga que também é pedagoga e ja trabalhava em classe
hospitalar [...]. Eu ficava imaginando — mas como é que se d& aula em
um hospital?

[.]

Um dia abriu uma selecéo para professores do estado, e essa amiga me
indicou. Fiz uma entrevista, e fui chamada para trabalhar na classe
hospitalar em 2015 (CARLA, 2020).

Eu entrei na classe hospitalar também através de indicacdo de uma
colega que conheci na escola regular. Ela comegou a falar desse
trabalho, falou que eu tinha perfil e tudo mais. S6 que eu ficava muito
desconfiada: como é que esse trabalho acontece? Que coisa estranhal
Tudo é muito diferente! Sera que isso acontece mesmo de verdade?

[.]

Na época eu estava vivendo um momento muito especial na sala de aula
regular, sabe!? Eu sempre peguei turmas muito complicadas e estava
muito desmotivada. Estava certa de desistir, de pedir exoneracao. Ai
essa minha colega sugeriu a classe hospitalar, e disse que estava
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havendo selecdo. Eu fui. Muito desconfiada, mas fui mesmo assim. E ai
deu certo, estou aqui (LUCIANA, 2020).

Iniciamos nossa roda de conversa buscando conhecer as experiéncias que
levaram as professoras a classe hospitalar. Com esse intuito, procuramos saber como
surgiu o interesse em atuar em ambiente hospitalar. Dessa forma, as professoras foram

convidadas a nos “contar como chegaram a escola dentro do hospital”.

Com trajetdrias semelhantes, as professoras Carla e Luciana chegaram a classe
hospitalar através de indicacdo de amigas que ja atuavam nesses espacos e diziam que
elas tinham perfil para trabalharem em classe hospitalar — “Ela [a colega de trabalho da
escola regular] comegou a falar desse trabalho, falou que eu tinha perfil e tudo mais”
(LUCIANA). Sobre o perfil do professor que devera atuar nas classes hospitalares, o
documento do MEC — Classe hospitalar e atendimento pedagdgico domiciliar: estratégias
e orientagdes (BRASIL, 2002) —, que, como ja diz o titulo, indica estratégias e orienta o
acompanhamento educacional na classe hospitalar e 0 acompanhamento pedagdgico
domiciliar em nosso pais, diz que o professor para atuar nesses espacos deve ter formacéo
“preferencialmente” em Educagdo Especial ou em cursos de Pedagogia ou licenciaturas,

deve também ter nocGes sobre as doencas e as condi¢des psicossociais dos estudantes.

E preciso pontuar que o Estado Rio Grande do Norte ndo oferece concurso
especifico para atuacdo docente em classe hospitalar. A entrada desses profissionais,
como indicaram as narrativas de Luciana e Carla, se da por indicacdo ou selecdo interna,
em que o professor demonstra interesse de inser¢do nessa area de atuacgdo, entrega
curriculo com sua formacdo e experiéncia profissional, preenche questionario
explicitando o porqué de seu interesse, e participa de um momento de entrevista com a

equipe de coordenacdo do NAEHD.

Carla, que estava na sala de aula regular antes de iniciar seu trabalho na classe
hospitalar, disse que esse desejo e “curiosidade”, surgiram a partir da fala dessa amiga,
que sempre dizia: vocé ainda vai trabalhar comigo! Contudo, para Luciana, mesmo que
essa entrada também tenha se dado por indicagdo de uma amiga que sempre falava sobre
o trabalho na classe, foi a necessidade de fuga de uma experiéncia ruim enquanto
professora que a levou a classe hospitalar: “eu sempre peguei turmas muito complicadas

e estava muito desmotivada. Estava certa de desistir, de pedir exoneragéo. Ai essa minha
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colega sugeriu a classe hospitalar, e disse que estava havendo sele¢cdo. Eu fui. Muito

desconfiada, mas fui mesmo assim. E ai deu certo, estou aqui”.

A construcdo narrativa de Luciana, ao nos trazer o que a motivou a trabalhar na
classe hospital e o resultado positivo dessa escolha — “E ai deu certo, estou aqui” —, nos
possibilita uma interlocucdo com Passeggi (2011a, p. 151), quando afirma que “[...] é na
construcdo de um enredo para a historia que se da forma a experiéncia, que ela adquire
sentido, ¢ ressignificada”. Podemos dizer que ao narrar, Luciana da forma ao enredo da
historia que nos conta — sua frustacdo com a escola atual, sua desconfianca e medo do
desconhecido, sua vontade de desistir da docéncia, seu desejo de fuga, seu “encontro” na

classe hospitalar —, atribuindo sentido a ele, ressignificando a experiéncia vivida.

Ao longo de suas narrativas, Luciana e Carla contam como se sentiram quando

comegaram a atuar em classe hospitalar:

Para mim foi muito complicado.

[.]

Tivemos que estruturar tudo para poder trabalhar. As relacGes
humanas também n&o eram muito bacanas (LUCIANA, 2020).

A professora Luciana, junto com outra colega, participou do processo de
implementacao da classe hospitalar em que comecou a atuar. Apenas uma sala com alguns
poucos brinquedos e livros doados é o que tinham para iniciar o trabalho. “Tivemos que
estruturar tudo para poder trabalhar”. Com essa chegada, foi preciso se reafirmar
enquanto profissional que integra a equipe multidisciplinar do hospital e aprender a
conviver com os demais profissionais presentes no cotidiano hospitalar (médicos,
enfermeiros, psicélogos, dentistas, assistentes sociais, fisioterapeutas, farmacéuticos,
nutricionistas entre outros). E “as relagdes humanas” que se estabeleciam em seu novo

lugar de trabalho, o hospital, “também ndo eram muito bacanas”.

Em sua tese de doutorado, Rocha (2014) dialoga com professoras de classe
hospitalar, que falam sobre esse processo de inser¢cdo em ambiente hospitalar. Uma delas,

a professora Andreia, diz que precisou de “camuflagem” para poder atuar nesse espago.
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Entdo tém varios profissionais que trabalham |4 [no hospital], os
médicos que sdo os doutores, tém os enfermeiros, tém o pessoal todo
de apoio, da limpeza e higienizacdo do lugar e tém também os
professores, que estdo 14 meio que camuflados, muitas vezes, porque a
prioridade ndo é a educacdo € a salde, e ai muitas vezes os profissionais
de satide veem a satide dissociado do todo, veem apenas a doenga, e hdo
veem a crianga como um todo (ROCHA, 2014, p. 198, grifos nosso).

Analisando a narrativa da professora Andreia, Rocha (2014) defende que a
camuflagem da qual fala a professora, € a forma como ela percebe sua entrada em um
espaco no qual ela ndo tem uma fungéo de prioridade. Para a professora Andreia, no
hospital a satde é prioritaria, 0 que esta fora dela é secundario, um corpo estranho. 1sso
se da, ainda de acordo com a professora, pela dificuldade dos profissionais da saude em
compreenderem a crianga enferma em sua totalidade, ndo apenas a doenga e o tratamento
terapéutico. Apenas o modelo biomedico j& ndo atende a complexidade das inimeras
demandas biopsicossociais da crianga enferma. E necessaria uma visdo global dessa
crianca, buscando compreendé-la em seus diferentes modos de ser e estar no mundo. Essa
compreensdo mais ampla, indubitavelmente, é favoravel a resultados promissores durante

e depois do tratamento de saude.

E assim as professoras vao conquistando territério em um lugar que ndo é seu
de pertencimento, como animais na selva [nos permitam a analogia], que se camuflam
na luta pela sobrevivéncia. Menos visivel, além de funcdo de defesa, a camuflagem pode
ser uma forma de obter alimento, uma vez que escondido, o predador pode contar com o
elemento surpresa para conseguir atacar a sua presa. Preferimos pensar que é chegada a
hora de sair da toca, de se mostrar. E hora de largar a camuflagem e se fazer visto. E
necessario ao professor dentro do hospital ou onde quer que ele esteja, fazer ouvida a sua
VOz e as vozes das muitas criancas e adolescentes que, com ele, somam forcas na luta pelo
direito a educacdo. Afinal, nos ja estamos |4, o territorio ja foi conquistado, e 0s sujeitos
que hoje o integram se encontram em dialogo (FREIRE, 2018) na luta pelo direito a vida

a partir de uma viséo integral das criangas e adolescentes em tratamento de salde.

Sem contar no [desafio do] préprio fazer, no ser professora mesmo
(LUCIANA, 2020, grifos nosso).
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Tudo que eu pensava era: - Meu Deus, sera que eu vou dar conta? E
eu também sabia que as criangas passavam por muitas modificacoes
fisicas — desde a perda de cabelo a perda de peso, e infelizmente
amputacOes de membros —, e eu ficava com essa duvida: - sera que eu
vou dar conta? Serd que vou conseguir me comportar naturalmente
sem ficar chocada? Mas, como tive o apoio, tanto da professora que
estava comigo no mesmo horério, como de outra professora que estava
em outro horario, foi fluindo (CARLA, 2020).

A atuacdo docente em contexto hospitalar suscita inmeras sensacgdes, desperta
emoc0Oes e, muitas vezes, nos leva a questionar nossa propria identidade profissional.
Assis (2009) nos oportuniza o entendimento do professor de classe hospitalar como
mediador, como um elo entre o estudante enfermo e o mundo externo ao hospital. O
professor mediador em contexto hospitalar, diante do processo de desestruturacdo frente
ao adoecimento crénico, deve respeitar 0s sentimentos que emergem em seus estudantes,
das limitagcbes que o adoecer lhe impde, buscando incentivar suas potencialidades e
resgatar seu lado saudavel, auxiliando-os na ressignificagdo do momento vivido e
construcdo da subjetividade desses sujeitos. Nesse processo, as professoras ndo estdo
sozinhas, elas tém o “apoio” das outras professoras que com elas partilham o “chio da

classe hospitalar”.

Em suas narrativas e nos desenhos que elaboraram para as professoras do planeta
da professora Alien, Luciana e Carla falam sobre a importancia dos pares para o

desenvolvimento do trabalho docente em classe hospitalar.
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Figura 32: A colcha de retalhos.

|

-
i AN :l’/ CANOL c.'_f ns P P,

| PR G eer
K5 333

X 6
L, < o ‘
M NS ! --Go
i R > ; ‘ .‘.
| = 4 &" ! e
o hammas
- ~2_2.546 (-]
.' " -® "~' o R - 4r ,
| o . ® 'c ‘..0‘ ®
’ .' s ®
3 o’ ~ N
- » L »
e P o »
~ » g . .
. ’ &>
a ® 20 ,
~ - ,> o
g ph, »
}
}' - ; 4 4
) {“ ( o i
) o -
‘ iR
) '!'|! ¢ b {
‘Tt B
G e evmgl LR W £ 415
- A O _}‘»4.‘,.4/ AndCr, L s~ Qoo At VA '-'—‘""W/—“ ANl

Qical. ror. TANE WA _Rawiiins, , Grovale ¢ gubic

vl HADBUA LU o A L oo co e
|

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.

“A classe hospitalar é um espaco de vivéncias, na qual me torno mais humana
quando o outro me acrescenta um pedacgo de si”, escreve Luciana as professoras do
planeta da professora Alien. Essa colcha de retalhas feita de pedagos coloridos de cores
diversas e vivas, parece nos dizer 0 quao viva € a classe hospitalar. Alguns pedacos até
se assemelham em sua forma e cores, mas cada um € singular, Unico, ndo se repete.
Pensamos que a poetiza Cora Coralina ao escrever seu poema “Sou feita de retalhos”
imaginava uma colcha parecida com essa (parecida, jamais igual. Essa foi
exclusivamente feita para representar a classe hospitalar para as professoras
Alienigenas). Permita-nos aqui compartilhar as belas palavras da eterna poetiza:

Pedacinhos coloridos de cada vida que passa pela minha e que vou
costurando na alma.
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Nem sempre bonitos, nem sempre felizes, mas me acrescentam e me
fazem ser quem eu sou.

Em cada encontro, em cada contato, vou ficando maior...

Em cada retalho, uma vida, uma licdo, um carinho, uma saudade... que
me tornam mais pessoa, mais humana, mais completa.

E penso que é assim mesmo que a vida se faz de pedagos de outras
gentes que vao se tomando parte da gente também.

E a melhor parte é que nunca estaremos prontos, finalizados ... havera
sempre um retalho novo para adicionar a alma.

[.]

E que assim, de retalho em retalho, possamos nos tornar, um dia, um
imenso bordado de ‘nos’.

(CORA CORALINA®, 2020)

Os encontros no “chao da vida” e no “chao do hospital” formam a colcha de
retalhos que sdo as experiéncias tecidas na classe hospitalar. Encontro promovido no
andar junto, no estar com o outro, no caminhar para si (JOSSO, 2002) e, se conhecendo

inacabado, incompleto, caminhar para o outro.

Ensaiando uma escola da diferenca, do diferente, dos iguais, nos langamos ao
outro quando estamos disponiveis a escutar mais que falar, quando ndo tentamos impor
nossa opinido sem dialogo, quando estamos atentos, quando somos sensiveis a acolher
aquilo que, mesmo diferente de mim, € parte de mim. Quando estamos abertos para
desestabilizar, afetar e ser afetado, desestruturar as estruturas rigidas do ser mais, do saber
mais. Ousamos, como pesquisadora e professora de classe hospitalar, nos vermos parte
dessa grande e incompleta colcha de retalhos. Ensaiamos fazer pesquisa, Sermos
pesquisadora do nosso proprio fazer [que desafio]. Enrubescemos ao admitir nosso
inacabamento, nossos ndo saberes sobre a grandeza que é a experiéncia de acompanhar
criancas em tratamento de saude [que privilégio] e experienciar, a cada encontro, uma
educacéo que se faz no préprio encontro, pois € encontro, e se faz nova a cada dia. Para
Larrosa (2002, p. 04):

3 Texto atribuido a Cora Coralina, poetiza e contista brasileira.
Disponivel em: http://www.dosesdeempoderamento.com.br/sou-feita-de-retalhos-cora-coralina/  Acesso
em: 22 de setembro de 2017
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A experiéncia, a possibilidade de que algo nos aconteca ou nos toque,
requer um gesto de interrup¢do, um gesto gque é guase impossivel nos
tempos que correm: requer parar para pensar, parar para olhar, parar
para escutar, pensar mais devagar, olhar mais devagar, e escutar mais
devagar; parar para sentir, sentir mais devagar, demorar-se nos detalhes,
suspender a opinido, suspender o0 juizo, suspender a vontade, suspender
0 automatismo da acéo, cultivar a atencéo e a delicadeza, abrir os olhos
e 0s ouvidos, falar sobre 0 que nos acontece, aprender a lentiddo, escutar
aos outros, cultivar a arte do encontro, calar muito, ter paciéncia e dar-
se tempo e espago (LARROSA, 2002, p. 4).

Experimentando uma pratica pedagdgica do encontro, que por si mesma diz das
paixdes, daquilo que lhes toca, lhes acontece (LARROSA, 2002), dos sabores e
dessabores do caminhar junto, do estar junto aos pares, aos profissionais da salde, aos
familiares, as criancas e aos adolescentes enfermos, a professora Luciana e a professora
Carla vivem o exercicio continuo do ser professora em classe hospitalar. Esse encontro

com aqueles com quem partilnam o fazer na escola do hospital, marca suas narrativas:

E ai chegou uma nova parceira. Uma professora maravilhosa, querida,
gue veio agregar e ajudar a fazer um trabalho significativo, estreitando
alguns lacos na relagéo classe-hospital [...].

Nossa classe tem uma defasagem de profissionais muito grande. A
sensacao que tenho é que somos invisiveis aos olhos das secretarias.
Mesmo assim, nos ultimos anos tenho me sentido mais segura, mais
fortalecida. Sinto que pertengo a uma equipe unida, em que todas estao
ali para somar (LUCIANA, 2020).

Quando eu cheguei na classe hospitalar, gracas a Deus j& tinha uma
professora no mesmo horario em que eu ia trabalhar. Porque é bem
[com entonacdo elevada] diferente a classe hospitalar da escola
regular. A professora que trabalhava no mesmo horéario que eu foi me
explicando o servigo (CARLA, 2020).

A sensacéo de seguranga, de fortalecimento que a presenca de uma nova colega
de trabalho traz, é compreendida com maior clareza quando sabemos que durante muito
tempo a professora Luciana experienciou a solidao de ndo ter com quem partilhar a pratica
pedagdgica. A chegada da nova “professora maravilhosa, querida, que veio ajudar a
fazer um trabalho significativo” € a estreitar “lagos na rela¢do classe hospitalar-

hospital”, a fazia se sentir “mais segura, mais fortalecida”, pertencente “a uma equipe



217

unida, em que todos estdao ali para somar”. A fala de Luciana € marcada pelo processo
de reflexividade narrativa descrito por Passeggi (2014a, p. 141) como sendo aquele “em
que as acdes de lembrar, refletir sobre a experiéncia e projetar-se em devir, subjacentes a

essa nogao, se realizam na linguagem, na acao de narrar a experiéncia vivida”.

A professora Carla nos diz que quando chegou a classe hospitalar em que ia
trabalhar, “gracas a Deus ja tinha uma professora no mesmo horario”. Alguém com
quem partilhar a pratica nesse novo espaco de atuagdo. “Porque é bem diferente a classe
hospitalar da escola regular”. “A professora que trabalhava no mesmo horario” que ela,
foi explicando o servico, partilhando saberes, construindo juntas, uma pratica que se faz
na coletividade.

Assim, nos atos de biografizacdo inerentes ao processo de reflexividade
autobiogréfica, as professoras vao tecendo suas narrativas e nos levam a refletir sobre os

medos e superacédo vivenciados no cotidiano da classe hospitalar.

E eu também sabia que as criancas passavam por muitas modificagdes
fisicas — desde a perda de cabelo & perda de peso e, infelizmente,
amputacOes de membros —, e eu ficava com essa duvida: - sera que eu
vou dar conta? Serd que vou conseguir me comportar naturalmente
sem ficar chocada?

A0 menos uma vez por semana, tinhamos um movimento de entra e sai
muito grande. E eu dizia: - ai, meu Deus, como vamos dar conta? Mas
aos poucos, com muita calma e ajuda das colegas de trabalho, eu fui
entendendo como era o ritmo de uma classe hospitalar. Que ndo pode
seguir, de jeito nenhum, os ritmos da escola regular (CARLA, 2020).

Para a professora de classe hospitalar, é necessario desconstruir uma imagem
assistencialista e arraigada pelo senso comum, que colocam as criangas e os adolescentes
com doengas cronicas como “coitadinhos”, “dignos de piedade”. Essa desconstrugao, que
se d& no exercicio cotidiano da propria docéncia, que se faz e refaz no “chéo do hospital”,
ndo pode negar as limitacdes e possibilidades do estudante enfermo, mas antes, deve vé-
los e respeita-los como realmente sdo — sujeitos em pleno desenvolvimento, sedentos por

aprender.

As limitacdes fisicas — “desde a perda de cabelo, & perda de peso e, infelizmente,
amputacgdes de membros” —, e as limitagdes psicologicas, sociais e espirituais, suscetiveis

de serem vividas pelas criancas ao longo do tratamento de saude, impdem ao professor
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de classe hospitalar, a necessidade de refletir cotidianamente sobre sua propria pratica.
Ao falar sobre o trabalho pedagdgico nos hospitais, Fontes (2005, p. 134) nos alerta sobre
a postura de pesquisador que o professor desses espacos pode assumir, segundo ela, “o
trabalho pedagdgico em hospital ndo possui uma unica forma de acontecer”, € necessario
ao professor se reconhecer como pesquisador do seu préprio fazer, buscando novas
respostas para novas e eternas perguntas. “Sem pesquisa, Serd impraticAvel mover a
educacao nesse terreno pantanoso, de informagdes midiaticas e modismos fugazes, em

que ha tanto tempo tentamos ndo submergir” (Ibid.).

Pesquisadora do seu proprio fazer, a professora de classe hospitalar tem o dificil
papel de auxiliar os estudantes no enfrentamento da doenca. Esse enfrentamento ndo pode
se limitar ao acompanhamento médico hospitalar ou ao mero acompanhamento do
curriculo escolar, mas antes, deve problematizar as vivéncias dos educandos enfermos,
contribuindo, enquanto escola no hospital, para que eles percam a esperanca no amanha,

mesmo quando ele ndo acontece.

“Aos poucos, com muita calma e ajuda das colegas de trabalho, eu fui entendendo
como era o ritmo de uma classe hospitalar. Que ndo pode seguir, de jeito nenhum, os
ritmos da escola regular”. A rotina da escola regular nada tem a ver com a rotina (ou a
falta dela, quando a entendemos como algo rigido, que ndo pode ser alterado) classe
hospitalar. A crianca que chora de dor; a aula que é interrompida para procedimentos
médicos e exames; a presenca constante da familia ao lado, que pode colaborar com o
andamento da aula ou atrapalhd-lo completamente; os diferentes profissionais que
transitam pelo hospital e partilham o cuidado da crianca enferma; as reacdes adversas das
medicacBes e procedimentos; a imprevisibilidade dos dias que a crianca estara no
hospital; a finitude da vida que demanda atividades curtas, pensadas para terem inicio,
meio e fim no mesmo dia; a necessidade de flexibilizagdo do curriculo escolar para
atender as especificidades da crianca gravemente enferma... S&o apenas algumas das
vivéncias que fazem parte da rotina (se assim podemos chamar) cotidiana da classe

hospitalar, e que se impdem ao professor que nela atua.

No inicio eu perdi uma crianga. Eu a atendia mais no leito, de forma
individualizada. Ela chegou a falecer e isso mexeu muito comigo.

Ai vamos ressignificando essas coisas. Mas ndo precisamos ter
resposta para tudo, né!? Ai procuro fazer as terapias, ir ao psiquiatra
quando necessario.



219

[..]

Quando a ansiedade bate a porta temos que procurar um psiquiatra
mesmo, para darmos uma acalmada, conseguirmos dormir. Por que
tem coisas que de fato choca, ficamos processando. Eu digo a vocé que
hoje, eu sou diferente de quando comecei, claro. Vamos aprendendo a
lidar com essas coisas (LUCIANA, 2020).

Mas no inicio eu sofri muito, eles eram muito jovens e tinham a vida
toda pela frente.

[...]
Basicamente € isso, nos Gltimos anos, quando enfrentamos a dor da
perda, procuramos apoio entre nés professora (CARLA, 2020).

S&o os pares que tém ajudado a professora Clara a superar seus medos. Sdo seus
pares, professoras que com ela partilham o cotidiano da classe hospitalar, que a auxilia
no enfrentamento das perdas. Para Luciana, é preciso buscar ajuda profissional que a
auxilie na ressignificacdo e no enfrentamento do luto. Quando a ansiedade bate a porta, a
professora procura “fazer as terapias, ir ao psiquiatra” para se acalmar e conseguir
dormir. As narrativas das professoras sobre como lidam com as despedidas, nos fazem
lembrar da narrativa de Rita (5 anos) ao se despedir do Alien:

Vocé gostaria de dar um abraco no Wildo [nome que deu ao Alien no
inicio da roda de conversa]? Ele ja estd voltando para seu planeta
distante (PESQUISADORA).

Ele devia ficar aqui comigo! (RITA)

Lembra que combinamos que no final de nossa conversa ele voltaria
para seu planeta? Pois bem, ele precisa ir (PESQUISADORA, 2016).

No inicio das rodas de conversa com as criancgas, explicamos que ao final da
conversa, 0 Alien terd que voltar ao seu planeta. Durante a conversa, todas as crian¢as
interagiram diretamente com o Alien, mas apenas Rita lhe atribuiu nome, e, nos leva a
refletir, a partir de sua narrativa, sobre os fantasmas das despedidas com os quais
convivem as criangas em tratamento de doenca crénica — dos amigos que partilharam os
dilemas do adoecimento e vém a 6bito; dos amigos que receberam alta médica e demoram
a ir ao hospital; da familia que fica distante quando a menina esta internada, e s6 aparece
durante os momentos de visita, mas logo se vai; dos colegas e professores da escola

regular...
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S&o muitas as despedidas!

Ao final da conversa com o Alien, a quem deu o0 nome de um amigo querido,
Wildo, Rita ndo se despedia apenas do Alien, personagem mediador da roda de conversa,
ela se despedia do Wildo Filho, um dos “grandes amigos” com quem gostava de estar.
Acreditamos que a dor das despedidas € tdo profunda para Rita, que ela a associa a morte:

Precisa ir! Precisa ir! Precisa ir! Eu ndo gosto dele! Ele devia morrer!
(RITA, 2016)

Se ele precisa ir, para proteger seus sentimentos, Rita ndo gosta mais dele e
deseja sua morte. “Ele devia morrer ”, ja que ndo pode ficar comigo. A auséncia para Rita
era a morte. Quantas vezes ela precisou ouvir: “ele precisa ir ”? Quantas vezes ela repetiu:

“ele devia ficar aqui comigo ”? Quantas vezes ainda tera que ouvir: “ele precisa ir”.
Para esses questionamentos ndo temos respostas.
Para aliviar a dor das perdas das professoras nao temos palavras.

Certamente Rita tera que passar por muitos outros momentos de despedida.
Certamente as professoras terdo que se despedir de muitos outros estudantes. Mas que
todas as Ritas, todos as Amandas, todas as Lauras, todas as Marias jamais tenham de se
despedir do direito de estudar durante o tratamento de salde, quer seja na classe

hospitalar, quer seja na escola regular.

Que todas Lucianas e todas as Carlas tenham suas dores acolhidas por seus pares
e pelas instituicbes as quais estdo vinculadas. Essa necessidade de acolhimento e de
problematizacdo das vivencias com o luto e com as dificuldades inerentes ao
acompanhamento pedag6gico em ambiente hospitalar, apresentadas nas narrativas das
professoras, nos levam a questionar: qual o papel das formacdes oferecidas pelo NAEHD
para o enfrentamento das situagdes conflituosas e que desestabilizam a pratica das

professoras de classe hospitalar?

Aproveitando que vocés falaram da secretaria e, logo no inicio, dos
momentos de formacéo ofertados pelo NAEHD. Vocés poderiam nos
contar um pouco mais como eles acontecem? (PESQUISADORA)

Posso falar como estd sendo agora nesse periodo de pandemia?
(CARLA)
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Sim! Por favor! (PESQUISADORA)

Foi aberto um espaco para que partilhassemos o que estamos fazendo
em cada classe. Isso foi muito bacana, porque aprendemos com o
outro: o que a classe A esta fazendo e dando certo, é possivel também
fazer na minha. S6 acho que ndo precisa ser muito estendido, muito
demorado, tomar varios encontros com isso (CARLA, 2020).

Eu concordo sobre o que falou sobre as formaces, sobre como elas
estdo sendo feitas durante a pandemia. Tem sido bem cansativa, muito
extensa! Também achei muito importante isso que vocé falou sobre os
conteudos. E mais agora na pandemia, com essas aulas on-line, tudo
fica mais complicado (LUCIANA, 2020).

Em 2020 o mundo parou. A nova pandemia do Coronavirus pegou a todos de
surpresa. Seu combate desencadeou medidas inéditas no mundo inteiro. A China, que foi
0 epicentro da doenca, foi uma das primeiras a colocar cidades inteiras em quarentena e
fechar suas fronteiras. O isolamento social foi uma das medidas adotadas para conter o
avanco do virus, a propagacado da doenca. Quando o nimero de casos explodiu, 0os demais
paises também comecaram a entrar em quarentena e a fechar suas fronteiras. Os voos
comecaram a ser suspensos. Sair de um lugar para o outro passou a ser um desafio, algo
quase que impossivel a depender do meio de transporte necessario para essa locomocao.
Em todo o mundo eventos esportivos e culturais foram cancelados, festivais de musica
acabaram postergados, museus fecharam as portas, escolas e universidade cancelaram as

aulas presencias ou aderiram as aulas a distancia.

Era preciso buscar estratégias de enfrentamento e de dar continuidade a vida,
tentando, a0 maximo, protegé-la. Nessa conjuntura, os aparelhos celulares se
transformaram no principal meio para trabalhar, interagir com o outro distante, estar

perto, compartilhar informacdes, se comunicar.
E a vida acontecia a distancia.

Nesses novos tempos, as aulas mudaram sua configuracdo e deixaram de ser
presenciais para serem realizadas em ambiente virtual, colocando professores e
professoras frente ao desafio de buscar estratégias para superar as dificuldades que essa
nova realidade traz, evidenciado ainda mais a necessidade, comumente mencionada
guando se fala dos dilemas do acompanhamento educacional em classe hospitalar, de

estreitamento do dialogo entre a classe hospitalar e a escola regular.
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A necessidade de uma aproximacdo maior entre os professores da escola regular
em que estdo matriculadas as criangas e adolescentes em tratamento de salde, e as
professoras da classe hospitalar que os acompanham é urgente. Ela vem sendo
amplamente discutida nos encontros de formacdo e em trabalhos académicos que tém
trazido o cotidiano da escola do hospital como tema de pesquisa. A crianca enferma nédo
deixa de pertencer a escola porqué estad em tratamento de saude, e a classe hospitalar ndo
substitui a escola regular. Antes, ela deve ser ponte de ligagdo entre o estudante enfermo
e a escola fora dos muros do hospital. Essa necessidade de dialogo ganha evidéncia em
tempos de pandemia. “E muito cansativo, sentimos que ndo estamos fazendo o suficiente.
Mesmo tendo retorno positivo, ndo me adaptei. Um grande nimero de atividades da
escola. A seducdo é mais delicada a distancia. Quando a atividade é nossa, da classe
hospitalar, conseguimos pensar na realidade da crianca, mas quando sdo da escola,
parece que desconhecem a realidade do estudante. Muito dificil! Confesso que nédo estou
me adaptando”, n0s conta a professora Luciana. Para a professora Carla, “mesmo com a
internet boa, com um celular bom, a atividade presencial € incomparavel — tem o toque,
o0 estar junto. O aluno em casa, por mais atento que seja, sempre tem alguma coisa que

dispersa a atencdo em algum momento.

Familia, estudantes, professoras de classe hospitalar e da escola regular tiveram
gue se reinventar para esse novo e inusitado contexto de ensino: gravar aulas, dar aulas
online, a internet que cai, a cdmara ou o microfone que desliga, as conversas ou
participacdo em chats, a necessidade de interacdo online com outros professores, as
plataformas de atividades, os sistemas virtuais de gestdo das atividades pedagogicas, o

retorno das atividades pelos estudantes, os aplicativos a baixar...

Diante desse cenario, estdo os estudantes enfermos que, ja debilitados pela
doenca e ausentes das escolares regulares em virtude do tratamento de satde, precisam
de adaptar as novas mudangas pelas quais vém passando a escola. Diante dele estéo
também os professores de classe hospitalar, que precisam alcancar esses estudantes e
motiva-los sem estar perto. A eles, ficaa incumbéncia de encontrar formas de acompanhar
esse estudante, muitas vezes desestimulados e sem esperanca. A esses professores, em
tempos de Coronavirus, fica o desafio de adaptar o curriculo escolar, e encontrar
metodologias que atendam ao publico multisseriado comum as salas da classe hospitalar,

de forma a incentivar a esses estudantes continuarem estudando mesmo que a distancia.
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Quicé os professores da escola regular entendam seu papel nesse processo e se
juntem as professoras de classe hospitalar com vistas a efetivacdo da garantia do direito
a educacdo da crianca e do adolescente enfermo. Quica...

Nessa realidade, os esforcos para superar os desafios e apoiar as escolas na
manutencdo dos processos de ensino e aprendizagem a distancia foram intensificados.
Diversas reunides de formacdo junto as secretarias estadual e municipal de Natal/RN
estdo sendo realizadas de forma online, a maioria via Google Meet®. Cada classe, de
acordo com sua realidade e possibilidades, assumiam o desafio de encontrar formas de
estar perto dos estudantes, mesmo estando longe. Além de aulas online, atividades
impressas sdo enviadas pelas professoras a serem entregues nos hospitais, para quando as
criancas e os adolescentes estivessem internados, ou a serem entregues na residéncia dos

estudantes, por meio das casas de apoio ou dos familiares quando vao ao hospital.
Foram e ainda estdo sendo momentos desafiadores.

“Posso falar como esta sendo agora nesse periodo de pandemia?” Pergunta a
professora Carla quando solicitada que partilhasse com a professora Alien como séo as
formagdes do NAEHD voltadas ao acompanhamento educacional hospitalar. As
professoras pareciam ansiosas para falar sobre suas vivéncias durante as formacoes
ofertadas pelo NAEHD na pandemia. Elas pareciam entender a possibilidade do individuo
que traz a narrativa autobiografica, de se voltarem sobre si, refletirem acerca de suas
experiéncias, identificando desafios, superagdes, frustracdes e ambicdes nas rotas dos
percursos de vida, conforme nos afirma Passeggi (2016).

“Foi aberto um espago para que partilhassemos o que estamos fazendo em cada
classe. Isso foi muito bacana, porque aprendemos com o outro: o que a classe “A” estd
fazendo e dando certo, é possivel também fazer na minha”. A professora Carla parece
reconhece a importancia dos momentos de partilha e da possibilidade de, ao ouvir a
experiéncia do outro, de quem também acompanha criancas e adolescentes enfermos em
hospitais diferentes do “seu”, aprende e modifica a sua propria pratica a partir do que
aprendeu. Além da escuta da experiéncia das outras professoras, esses momentos de

formag&o oportunizaram as professoras partilharem suas proprias experiéncias.

3 Servigo de comunicagdo por video desenvolvido pelo Google.
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Segundo Oliveira (2019), uma dimenséo fundante para a proposta de formacéo
especializada, em contexto hospitalar, é a perspectiva da producdo do conhecimento
coletivo, que consiste na colaboracdo do outro (seus pares) na formagdo docente in loco.
A autora, em dialogos com Névoa (2009), defende a formacdo docente, numa vertente
em que é preciso recusar 0 consumismo de cursos e investir no saber da experiéncia,
partindo dos proprios professores para a mobilizacdo de conhecimentos teéricos. Para
Delory-Momberger (2014, p. 57), “o tipo de vinculo que me une aos outros na partilha de
signos comuns, a comecar pelo uso da lingua, é semelhante ao que estabeleco comigo na
relacdo de reflexividade sobre a minha propria vida”. Nessa perspectiva, Oliveira (2019)
nos auxilia na compreensdo que ha, entre o grupo de professoras que hoje atuam em
contexto hospitalar, um fio condutor de suas relagbes — as experiéncias de
desenvolvimento profissional em classe hospitalar —, que interligam os pares e predispde

a coexisténcia entre eles — uma existéncia mutua e compartilhada.

Eu concordo sobre o que falou sobre as formacdes, sobre como elas estdo sendo
feitas durante a pandemia. Tem sido bem cansativa, muito extensa! Também achei muito
importante isso que vocé falou sobre os contetidos. E mais agora na pandemia, com essas
aulas on-line, tudo fica mais complicado. Durante toda a realizacdo da roda de conversa
foi assim, as professoras pareciam “contempladas” na fala da outra, “contidas” nela, e
faziam questdo de expressar sua concordancia com o que estava sendo posto, como
podemos ver na narrativa da professora Luciana. Delory-Momberger (2014, p. 58), chama
de “heterobiografia a forma de escrita de si que praticamos quando nos confrontamos com

a narrativa de outrem”.

Mesmo expressando abertamente a importancia das formacgdes, do ouvir a
experiéncia do outro que elas tém proporcionado, as professoras Luciana e Carla, que
também vivenciam as mudancas nos modos de ser escola e nas novas formas de formacao
nascidas no contexto de pandemia, também falam sobre o desafio que tem sido passar um
longo periodo de tempo em frente a tela do computador ou do celular. Elas tém sido bem
cansativas, muito extensas, afirmam. Para nds, é impossivel analisarmos esse recorte
narrativo de forma recortada ou isolada do contexto histérico em que estamos inseridos,
sem relaciona-lo diretamente as pressdes psicoldgicas e dificuldade de adaptacdo ao uso
“excessivo” das tecnologias de comunicagdo. Esse entendimento encontra amparo no
pensamento de Ferraroti (2014) que afirma que todo individuo é a reapropriagdo singular

do universo social e historico que o rodeia, e que podemos conhecer o social a partir da
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especificidade irredutivel de uma praxis individual. As narrativas de Luciana e Carla
trouxeram consigo, ndo sO suas vivéncias com o acompanhamento educacional de
criancas e adolescentes em situacdo de adoecimento, mas os dilemas e desafios que
muitos outros professores vivenciam no atual cenario mundial. Essa riqueza, de
conhecermos o plural pelo singular, nos é possivel pela e na narrativa de quem vive a

experiéncia.

Nessa perspectiva, consideramos as narrativas autobiogréficas das professoras
das classes hospitalares, como possibilidade de nos aproximarmos do cotidiano de quem
acompanha criancas em situacdo de grave adoecimento. Quando atreladas as narrativas
das préprias criangas e de suas maes, essas narrativas, retrato encarnado de quem convive
e experiencia a doenca cronica, nos possibilita pensar na classe hospitalar enquanto

garantia de direito e “espaco de aprendizagens para a vida”.

Figura 33: Um espaco de aprendizagens para a vida.

FONTE: arquivo pessoal da pesquisadora.

Espero que a professora Alien gosta do meu desenho, e que as colegas
dela ndo digam: foi uma crianca que fez esse desenho? [Risos]
(CARLA, 2020).
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Um desenho com alma de crianga. Uma professora com alma de crianca. Uma
escola para a crianca enferma. Uma pesquisa com crian¢as. Uma pesquisa para se pensar
a crianga enferma e as instituicoes que as acolhem. Uma pesquisa com maes de criangas
com doencas crénicas. Uma pesquisa com professoras de criangas enfermas. Uma
pesquisadora/professora que ama as criangas em tratamento de doencas cronicas, e por

ama-las, luta para que todas tenham a garantia do direito a educacéo...

E é com a imagem linda da sala de aula da classe hospitalar, feita pela professora
Carla para as colegas da professora Alien que encerramos o capitulo de analise de nosso
trabalho, defendendo a tese que tese que a crianca com doenca crénica, ao contar suas
experiéncias no acompanhamento educacional em classe hospitalar e na escola regular,
produz um conhecimento singular sobre essas vivéncias e mais elaborado sobre si e sobre
a realidade em que esta inserida. Ao ampliarmos essa escuta as suas maes e as suas
professoras da classe hospitalar, nos é oportunizado uma melhor compreensdo da
trajetdria da crianca enferma em diferentes lugares e momentos, e sobre a efetivacdo da

garantia do direito a educacdo na classe hospitalar e na escola regular.



227
7. ARODA QUE NAO HOUVE: ANUNCIANDO CONCLUSOES

Sempre imaginamos como teria sido realizarmos uma roda de conversa entre
todas as criancas participantes de nossa pesquisa, 0 Alien e a pesquisadora. FicAvamos
imaginando os didlogos que teriam sido tecidos, as construcGes coletivas, as risadas, a
disputa de quem falaria primeiro, a disputa pela atengdo do Alien, as perguntas que

também fariam a ele, o lugar em que cada uma sentaria na roda.

Com a participacdo das mées e das professoras de classe hospitalar na pesquisa,
passamos a imaginar uma grande roda, uma ciranda... a ciranda da vida, do direito a vida,
a salde, a educacdo. Uma ciranda das mulheres, porque todas as participantes de nossa
pesquisa sdao mulheres — criangcas meninas mulheres, maes, professoras, pesquisadora. E

alguém pode perguntar: e o Alien?

Antes que perguntem, respondemos: o Alien é imaginacdo. Ele é, no momento
da roda, aquilo que queremos que ele seja — um menino Alien, uma menina Alien, uma

professora Alien, o Wildo Filho.

Em nossa roda/ciranda, ele é imaginacdo (apenas), sem sexo, sem raga. Ora
professora, ora crianga Alien, que agora, pela mediacdo das narrativas das criangas em
tratamento de doencas crénicas, suas méaes e professoras, sabe que a classe hospitalar é

direito, é conquista, € “um espaco de aprendizagens para a vida”.

Figura 34: A ciranda das donzelas.

FONTE: https://www.flickr.com/photos/galeriadegravura/4169107220
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Fico imaginando que cantico entoavam as donzelas da obra “A ciranda das
donzelas” de J. Borges ao cirandar. Imagino as mulheres, de maos dadas, na ciranda da
vida, unissonas, entoando canticos que enaltecem a forca feminina que emana do ser

mulher.

E se ousassemos imaginar, juntos, nos pesquisadoras/autoras e vocés que leem,
a roda que ndo houve? E se em ciranda entodssemos o cantico do direito a educacdo em
tempos de adoecimento? Uma roda imaginaria, com os didlogos recorrentes nas narrativas
das criancgas, mées e professoras participantes de nossa pesquisa. Recortes de narrativas,

suturados a outros recortes, adaptados para atenderem ao enredo em roda.

Para nossas rodas imaginarias, traremos dois temas: “Classe hospitalar: a escola
dentro dos muros do hospital” e “Escola regular: a escola fora dos muros do hospital”. A
primeira roda — “Classe hospitalar: a escola dentro dos muros do hospital” — trara
experiéncias recorrentes nas narrativas das criancas, das maes e de suas professoras sobre
0 acompanhamento educacional em classe hospitalar. Na segunda roda — “Escola regular:
a escola fora dos muros do hospital” — apresentamos as experiéncias recorrentes nas
narrativas de criancas em tratamento de doencas cronicas, suas maes e professoras que as

acompanham na classe hospitalar acerca da escola regular.

Cirandemaos...

A PRIMEIRA RODA



229

Um dia eu estava muito
triste. Fazia muito tempo
que eu estava no hospital.

A professora da salinha

veio, me apresentou uma
amiguinha imaginaria e eu
voltei a sorrir.

A escolinha do
hospital foi minha
primeira escola.

RITA

AMANDA

Na classe
hospitalar minha
filha é feliz.

Achei que daria aula BETE, MAE DE
como em uma sala de

LAURA
aula regular, mas néo CLASSE
é assim. Tive que me HOSPITALAR

reinventar.

LUCIANA

Quando
A escola dentro enfrentamos a dor

dos muros do da perda,

) procuramos apoio
hospital entre nés

professoras.

CARLA

Faz trés anos que
estou aqui no
hospital. A salinha
me deixa feliz.

MARIA
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E a classe hospitalar, a escola dentro dos muros do hospital, onde Maria iniciou
0 seu processo de escolarizacdo; onde Laura é feliz e gosta muito de estudar; onde o ladico
é indispensavel na flexibilizagdo do curriculo escolar, para a sedugdo dos estudantes e
ressignificacdo de momentos de dor. A classe hospitalar, a escola no hospital, em que os
pais encontram auxilio no dificil transitar entre a escola e o hospital. A classe hospitalar,
a escola do hospital, onde as professoras, abandonando as amarras dos ritos engessados
da escola regular, sdo convidadas a se reinventarem, a se lancarem ao novo, ao desafio de
ser escola para a vida e na vida de criancas e adolescentes em tratamento de doencas
crénicas, encontrando nos pares e nas criangas que acompanham, acolhida e inspiracao.
Sim, através de uma escola diferente, a escola do hospital, que se da nos leitos da UTI,
nos leitos da enfermaria, nos corredores da pediatria, na sala reservada para as atividades
pedagdgicas, no patio. Onde estiver um professor e um estudante enfermo, vivenciando

0s processos de ensino e aprendizagem, ali € classe hospitalar.

Continuemos a cirandar...

A SEGUNDA RODA
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Eu me sentia presa e
pensei em desistir. Mas
minha mae lutou para que
eu continuasse. Ela falou
com as professoras da
salinha, com a professora
da escola, que me levou
ao parquinho e eu decidi

ficar.

Eu tenho grandes
amigos la.

RITA

Na escola
minha filha é
livre.

AMANDA

BETE, MAE DE
ESCOLA LAURA

REGULAR

A escola fora dos

. Ela & (ria,
muros do hospital a é necesséria
CARLA

A escola é muito
legal, mas para
fazer amiguinhos,
ndo podemaos usar
mascaras.

MARIA
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E a escola regular, esperanga para criancas e adolescentes afastados de seu
cotidiano por se encontrarem em tratamento de salde. A escola regular, lugar de se
estreitar lacos e fazer grandes amigos. A escola regular, necesséria, lugar de felicidade e
liberdade. A escola regular, representacdo da cura, do estar bem, fora de tratamento. A
escola regular, lugar de luta e resisténcia. Ela, que é encontro, pode até nao ter sido facil
no inicio para Amanda, mas depois, juntas [criancas, m&es e professoras], aprendem a

ressignificar a experiéncia vivida.

A construcdo dessas rodas imagindrias, que se deu pelo revisitar de velhas
anotacdes feitas em nosso diario de campo e das analises das narrativas das criangas, maes
e professoras da classe hospitalar participantes de nossa pesquisa, nos levaram ao
entendimento da classe hospitalar — para a crianga como possibilidade de iniciar ou dar
continuidade ao processo de alfabetizagdo; para as maes, como rede de apoio durante o
periodo de internacdo e quando a crianca recebe alta médica para retornar a escola regular;
para as professoras, como possibilidade de construcdo coletiva, entre os pares, e de
superacdo de medos e traumas. Sobre as escolas regulares, as narrativas de quem vive a
experiéncia do transitar entre a classe hospitalar e a escola regular, nos possibilitam dizer
que, para as criancas, a escola regular é liberdade, € a possibilidade de fazer novos amigos,
é felicidade; para as maes, ela é a representacdo da cura, da alta médica; para as

professoras, ela é necessaria, é extensdo da classe hospitalar.
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PARA NAO CONCLUIR

Nosso interesse de pesquisa nesta tese comecou com o desejo de aprofundar
reflexdes sobre a crianga em tratamento de doenca crbnica na escola regular. Esse
interesse, na verdade, era uma necessidade nossa, uma forma de conhecermos melhor e
mais rigorosamente o cotidiano da escola em que estdo inseridas as criancas e
adolescentes acompanhados em classe hospitalar. O proposito era de que, conhecendo a
forma como se acolhe a crianca e adolescente enfermos, esse conhecimento pudesse
suscitar novas reflexGes e a transformacdo de préticas pedagdgicas que sempre nos

pareceram dificeis de mudar.

O titulo e a intencdo de pesquisa se ampliaram, se modificaram. Incluimos a
classe hospitalar as nossas reflexdes. O titulo de nosso trabalho — Acompanhamento
educacional em ambiente hospitalar: o que nos falam criangcas em tratamento de
doencas, suas maes e professora —, indica nossa intencdo de pesquisa — investigar, com
base em narrativas da experiéncia vivida, 0s sentidos que criangas em tratamento de
doencgas cronicas, suas mées e professoras atribuem ao acompanhamento educacional
em classe hospitalar e a escola regular. Essa intencdo se mostrou como um grande

desafio — o de refletir sobre nossa propria pratica.

Para composicdo do corpus da pesquisa, foram utilizadas as transcri¢fes das
narrativas de 04 (quatro) criangas enfermas, produzidas numa situacao de “faz de conta”,
em rodas de conversa com a pesquisadora e um boneco alienigena, chamado Alien, que
vem de um planeta que ndo tem escolas e hospitais; de 04 (quatro) méaes, produzidas
durante entrevistas narrativas; de 02 (duas) professoras de criancas com doengas cronicas,
a pesquisadora e a professora Alien, que esta iniciando como professora de classe
hospitalar e gostaria de saber como € a escola dentro do hospital; desenhos das criancgas,
mées e professoras; anotacdes no diario de campo da pesquisadora. As analises revelam
que o acompanhamento educacional em classe hospitalar oportuniza a crianca enferma a
possibilidade de continuar ativa em seu processo de desenvolvimento atraves da
efetivacdo da garantia do direito a educacdo, e colocam a escola regular como

representacdo da cura, como lugar de liberdade e felicidade.

Ao término das conversas, as criancas, as maes e as professoras foram

convidadas a fazer um desenho ou escrever uma mensagem as criancas do planeta do
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Alien e as professoras do planeta da professora Alien, contando como era sua escola. Os
desenhos e as frases produzidas pelos participantes da pesquisa foram de fundamental
importancia no momento das analises, e nos oportunizaram, em dialogo com as
narrativas, uma aproximacao ainda maior das experiéncias das criancas participantes da
pesquisa, no “chdo da escola regular”. As narrativas das maes e as anotacgdes no dirio de

campo da pesquisadora, também auxiliaram no aprofundamento das analises.

As andlises revelam que o acompanhamento educacional em classe hospitalar
oportuniza a crianca enferma a possibilidade de continuar ativa em seu processo de
desenvolvimento através do acesso ou da continuidade do processo de escolarizagéo, e
colocam a escola regular como representagdo da cura, como lugar de liberdade e

felicidade.

S&o os elos de amizade que marcam as narrativas das criancas. Os “grandes
amigos”, os “dez” amigos super legais, os “muitos amiguinhos” que marcam a crianca
gravemente enferma na escola regular. Os amigos que brincam de esconde-esconde, de
tica-tica e que compartilham momentos de alegria, proporcionam a essas criangas 0
sentimento de “felicidade”. As muitas “tarefinhas”, o ter que estudar e aprender a “fazer
nome” sem significado para a crianga, nos oportunizaram refletir acerca do processo de
enculturacdo das criancas no universo escolar e do apagamento da brincadeira na escola
e do ser crianca em virtude do ser aluno. As criancas também nos falam sobre o desafio
de ser diferente, 0 medo da ndo aceitacdo, de dilemas cotidianos que ameacam a
continuidade na escola, da dificuldade de aprendizagem, do medo do abando e a
convivéncia com a recidiva. Contudo, elas colocam a escola como um lugar de superagédo

e resiliéncia.

De forma geral, as narrativas das criancas, maes e professoras da classe
hospitalar participantes de nossa pesquisa, nos levaram ao entendimento da classe

hospitalar:

— Para a crianga, como possibilidade de iniciar ou dar continuidade ao processo

de alfabetizacéo.

— Para as maes, como rede de apoio durante o periodo de internacdo e quando a

crianga recebe alta médica para retornar a escola regular.
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— Para as professoras, como possibilidade de construcdo coletiva entre os pares,

e de superacao de medos e traumas.

Sobre as escolas regulares, as narrativas de quem vive a experiéncia do transitar

entre a classe hospitalar e a escola regular, nos possibilitam dizer que:

— Para as criangas, a escola regular é liberdade, € a possibilidade de fazer novos

amigos, é felicidade.
— Para as mdes, ela é a representacdo da cura, da alta médica.
— Para as professoras, ela é necessaria, é extensdo da classe hospitalar.

Em suas narrativas, as criangas nos levam a refletir sobre a necessidade urgente
de um trabalho mais aproximado entre a classe hospitalar e a escola regular, com vistas a
amenizar 0s impactos dessa entrada e desse retorno a escola. Este didlogo ndo pode
limitar-se & entrega de atividades e relatorios, mas antes, precisa ter o carater de
acompanhamento, com vistas a promover novos caminhos para o acolhimento da crianca
nas escolas da infancia. Esse acompanhamento s6 sera possivel mediante o dialogo
problematizador entre as instituicbes escolares e a familia. Didlogos que envolvem o
cuidado com a chegada e com a permanéncia da crianga na escola regular, entendendo
gue esse processo, na maioria das vezes, ndo € linear, e esta sempre suscetivel a
interrupcdes, que podem ser curtas (para consultas, exames e medica¢fes) ou longas

(decorrentes de internacgdes e recidivas).

E pelo reconhecimento da crianca como ser capaz de lembrar, refletir e projetar-
se em devir, e pelo nosso compromisso ético e politico com a garantia do direito a
educacdo, que legitimamos sua palavra como fonte de investigacdo, e ampliamos essa

escuta as suas mées e professoras de classe hospitalar.

A escrita deste trabalho exigiu de nés uma escuta sensivel frente as curtas
narrativas das criancas, porém, densas de sentidos. Cada olhar, cada gesto, cada palavra
dita ou silenciada, carregava um universo de possibilidades de interpretacdes. A escrita
desse trabalho nos colocou diante do espelho de nossa pratica. Confessamos que néo foi
facil. Nos momentos de analise, era preciso olhar com os olhos da crianca para entender,
na sutileza de suas palavras, a grandeza do que elas traziam. Por vezes foi preciso se
afastar, respirar fundo e fazer escolhas, mas sempre com o cuidado ético e o respeito a

voz da crianga, de sua mae e de suas professoras.
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Manicémios, Prisdes e Conventos me ajudam a pensar criticamente as instituicdes hospitalares e
como atuam sobre o individuo enfermo.

JOSSO, Marie-Christine. Experiéncias de vida e formacdo. Traducdo: José Claudio,
Julia Ferreira. Reviséo cientifica: Maria da Conceigdo Passeggi, Marie-Christine Josso. 2
ed. Rev. Ampl. Natal, RN: EDUFRN; Séo Paulo: Paulus, 2010.

Josso tem se voltado aos estudos sobre histérias de vida como projeto de autoconhecimento e
formacéo, e nos possibilita preciosa reflexdo acerca do “caminhar para si”.

JOSSO, Marie-Christine. O Corpo Biografico: corpo falado e corpo que fala. Educ.
Real. Porto Alegre, v. 37, n. 1, p. 19-31, jan. /abr. 2012.

A autora adensa as discussdes sobre “caminhar para si” e nos convida a uma abertura a experiéncia
biogréfica sensivel.

LARROSA, Jorge. Notas sobre a experiéncia e o saber da experiéncia. Traducdo de
Jodo Wanderley Geraldi. In: Revista Brasileira de Educagéo, n. 19, p. 20-28, 2002.

Neste texto, o filsofo e pedagogo Jorge Larrosa, nos propde pensar a educacdo a partir do par
experiéncia/sentido. Para ele, a experiéncia tem a ver com paixdo, é aquilo que nos acontece, nos
passa, nos toca.

LARROSA, Jorge. Experiéncia e Alteridade em Educacéo. Revista Reflexdo e Agéo,
Santa Cruz do Sul, v.19, n2, jul./dez. 2011.

Este artigo faz parte do livro Experiencia y alteridade en educacion, organizado por Carlos Skliar
e Jorge Larrosa, publicado na Argentina pela Editora Homo sapiens Ediciones em 2009. Ele é um
convite para aprofundarmos as nossas de experiéncia apresentadas por Larrosa.

LARROSA, Jorge. Tremores: escritos sobre experiéncia. Belo Horizonte: Auténtica,
2014.

Nesse livro, Jorge Larrosa reline um conjunto de textos, alguns ja publicados, como ‘“Notas sobre
a experiéncia e 0 saber da experiéncia”, que foi escrito para uma conferéncia no I Seminario
Internacional de Educacdo de Campinas e publicado na Revista Brasileira de Educagéo, em 2002.
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LUFT, Lya. Perdas e Ganhos. EDITORA RECORD (versdo em PDF). 2003.

Belo e sedutor, o livro destaca a forca da vida e a necessidade de reinventa-la.

MELO, Maria José de Medeiros Dantas de. Olhares sobre a formacéao do professor de
matematica. Imagem da profissao e escrita de si. Doutorado (Tese), p.1-322. Centro de
Educacéao da Universidade Federal do rio Grande do Norte. Natal, 2008.

A autora nos auxiliou para a elaboracdo dos quadros de analises.

MIRANDA, Leandro Tadeu. Uma reflexdo sobre filosofia, tempo e memdria em santo
agostinho. Revista Pandora Brasil - N° 63 - fevereiro de 2015.

O texto nos auxiliou na formulacdo do conceito de memdria.

MOMO, Mariangela. As criangas de hoje ndo sdo mais como antigamente!
Implicacdes culturais do mundo contemporaneo para 0s modos de ser criancga e de viver
a infancia. Textura, n.32, set./dez. 2014.

Momo traz relevantes discussdes sobre as criancas na contemporaneidade, possibilitando a
ampliacdo do conceito de crianca e infancia.

MOMO, Mariangela; COSTA, Marisa Vorraber. Criancas escolares do século XXI:
para se pensar uma infancia pds-moderna. Cadernos de Pesquisa, v.40, n.141, p. 965 —
991, set./dez. 2010.

As autoras colaboram com as discuss@es acerca da infancia p6s-moderna.

MORIN, Edgar. Os sete saberes necessarios a educacdo do futuro. Traducdo de
Catarina Eleonora F. da Silva e Jeanne Sawaya. Revisdo técnica de Edgard de Assis
Carvalho. — 2. ed. — Séo Paulo: Cortez; Brasilia, DF: UNESCO, 2000.

Os Sete Saberes que sdo necessarios a educacdo do futuro, anunciado por Edgar Morin, sdo
caminhos que se abrem a todos 0s que pensam e fazem educacdo na atualidade, e que se preocupam
com o futuro das criancgas e adolescentes.

OLIVEIRA, Roberta Ceres de; RODRIGUES, Senadaht Barbosa; PASSEGGI, Maria da
Conceicdo. Experiéncias de formacéo docente com criangas em classes hospitalares.
In: Anais IV Congresso Nacional de Educacgéo, Jodo Pessoa/PB, 2017.

O texto apresenta resultados de pesquisa sobre experiéncias docentes com criangas em tratamento
de saude.

OLIVEIRA, Roberta Ceres Antunes Medeiros de. Narrativas de aprendizagens ao
longo da vida: uma pesquisa-agdo-formacdo com professoras de classes hospitalares.
Dissertagdo (Mestrado em Educagdo) - Universidade Federal do Rio Grande do Norte.
Centro de Educacdo. Programa de Pos-graduacdo em Educacdo. Natal, RN, 2016. 162 p.
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Em sua dissertacdo de mestrado, Oliveira apresenta narrativas de professoras sobre o ser docente
em classe hospitalar.

OLIVEIRA, Roberta Ceres Antunes Medeiros de. Experiéncias Pedagdgicas em Classe
Hospitalar: por uma Formacéo Docente Especializada. Tese (Doutorado em Educacéo)
Universidade Federal do Rio Grande do Norte. Centro de Educagdo. Programa de Pds-
graduacdo em Educacdo. Natal, RN, 2019.

A tese tem o objetivo de investigar experiéncias pedagogicas para uma formacdo docente
especializada em classe hospitalar, e nos oportuniza reflexes acerca da importancia da formacéo
in locus.

OLIVEIRA, R. C. de; PASSEGGI, M. C; RODRIGUES, S. B. Experiéncias de
aprendizagens com criancas no “chio do hospital”. In.: BITTENCOURT, Ricardo
Luiz de. (Org). Formacao docente. — Rio de Janeiro: Dictio Brasil, p. 214 — 231, 2018.

O texto apresenta resultados de pesquisas sobre experiéncias docentes com criangas em tratamento
de salde.

PASSEGGI, Maria da Conceicdo. Memoriais auto-bio-gréficos: a arte de tecer uma figura
publica de si. In.: PASSEGGI, M. C.; BARBOSA, T.M.N. (Org). Memdrias, memoriais:
pesquisa e formacéo docente. Sdo Paulo: Paulus; Natal: EDUFRN, p. 27 — 42, 2008.

Conceigao Passeggi nos oportuniza reflexdes referentes a producao de narrativas como experiéncia
de formacéo.

PASSEGGI, Maria da Conceic¢do. Narrativas infantis. O que contam as criangas sobre
as escolas da infancia? Projeto financiado pelo Edital de Ciéncias Humanas —
CNPqg/CAPES N° 07/2011-2. 2011 c.

A proposta do projeto € olhar a infancia levando em conta a alteridade da crianca, a legitimando
como ser capaz de refletir ao narrar suas vivéncias e, por essa via, trazer informagdes importantes
sobre as escolas da infancia e sobre a crianga-sujeito.

PASSEGGI, Maria da Conceicdo. A pesquisa (auto)biografica em educacao: principios
epistemoldgicos, eixos e direcionamentos da investigacdo cientifica. In:
VASCONCELOS, Fatima; ATEM, Erica (Orgs.). Alteridade: o outro como problema.
Fortaleza, CE: Expressao Editora, 2011b, p. 9-34.

A autora apresenta um texto riquissimo para aqueles que desejam, assim como nés, direcionar um
olhar mais cuidadoso a pesquisa (auto)biografica em educagéo.

PASSEGGI, Maria da Conceicédo. A experiéncia em formacéo. Revista Educacgéo. Porto
Alegre, v, 34, n. 2, p. 147 — 156, maio/ago. 2011a.

O texto nos oportunizou refletir e ressignificar experiéncia, no contexto da formacdo de
formadores.
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PASSEGGI, Maria da Concei¢do. Nada para a crianga, sem a crianga: reconheciment
0 de sua palavra para a pesquisa (auto)biografica. In: MIGNOT, Ana Chrystina. SAMP
AIQO, Carmen Sanches. PASSEGGI, Maria da Conceicdo. Infancia, aprendizagem e
exercicio da escrita, Curitiba, PR: CRV, 2014b.

“Nada para a crianca, sem a crianca: reconhecimento de sua palavra para a pesquisa
(auto)biografica”, esse artigo fantastico, que inspirou as analises das narrativas das criancas nesta
tese, deve ser texto de cabeceira para aqueles que trabalham com narrativas infantis.

PASSEGGI, Maria da Concei¢do. Pierre Bourdieu: da “ilusdo” a “conversido”
autobiografica. Revista da FAEEBA — Educacéo e contemporaneidade, Salvador, v. 23,
n. 41, p. 223-235, jan/jun. 2014a.

O texto apresenta resultado de pesquisas sobre a epistemologia da pesquisa (auto)biografica, na
qual, segundo a autora, “se inserem trés trabalhos de Bourdieu: A ilusao biografica (1986 e 1998),
por sua “critica” as histérias de vida; A Miséria do Mundo (1993 e 2003), por sua “adesdo” ao
método biografico, ¢ Esbo¢o de autoanélise (2004 e 2005), por sua “conversio” ao
autobiografico”.

PASSEGGI, Maria da Conceicdo. Narrar é humano! Autobiografar € um processo
civilizatorio. In: PASSEGGI, Maria da Conceicdo; SILVA, Vivian Batista da. (Orgs.).
InvencBes de vida, compreensdo de itinerarios e alternativas de formagdo. S&o Paulo:
Cultura Académica, 2010.

Passeggi nos traz reflexdes significativas acerca da centralidade que a pesquisa (auto)biografica
dé a pessoa humana em suas inquietacées, acreditando nela e em sua capacidade de reflexdo sobre
si.

PASSEGGI, M. C., NASCIMENTO, G. L.; RODRIGUES, S. B. Narrativas de criancas
sobre a escola: desafios das analises. Revista Lus6fona de Educacéo, v. 40, n. 40, p. 155-
169, 2018.

As autoras apresentam uma discusséo sobre os procedimentos de analise de narrativas de criangas,
e sobre suas experiéncias em escolas na zona rural, na periferia urbana e em classes hospitalares
no Nordeste brasileiro.

PASSEGGI, Maria da Conceicdo; OLIVEIRA, Roberta Ceres Antunes Medeiros de;
ROCHA, Simone Maria da. Classes hospitalares: aprendizagens biograficas e formacao
docente. In: XII Congresso Nacional de Educacdo. Il Seminario Internacional de
Representacdes Sociais, Subjetividade e Educagdo — SIRSSE. V Seminario Internacional
Sobre Profissionalizacdo Docente (SIPD/CATEDRA UNESCO). IX Encontro Nacional
Sobre Atendimento Escolar Hospitalar - ENAEH. 2015.

Trazendo resultado de pesquisas concluidas e ainda em andamento, as autoras apresentam uma
valiosa reflexdo sobre aprendizagens biograficas e formagao docente em classes hospitalares.

PASSEGGI, Maria da Conceigdo. ROCHA, Simone; RODRIGUES, Senadaht. Olhares
cruzados sobre a classe hospitalar: legislagdo brasileira e percep¢do da crianga
hospitalizada. Sisyphus - journal of education, v. 6, p. 123 — 138, 2018.
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As autoras tecem reflexfes acerca do acompanhamento educacional em contexto hospitalar de
criancas com doencas crénicas.

PASSEGGI, M. C; RODRIGUES, S. B; FURLANETTO, E. C. A crianga e 0
adoecimento: entre a escola e o hospital. Revista @mbienteeducacdo. Sdo Paulo:
Universidade Cidade de S&o Paulo, v. 12, n. 2, p. 123-140 mai/ago 2019.

Com base nas experiéncias narradas por 03 (trés) criancas em tratamento oncolégico, Passeggi,
Rodrigues e Furlanetto discutem o modo como elas veem a transicéo entre a escola e o hospital.

PFIZER. Glaucoma. 2022. Disponivel em: https://www.pfizer.com.br/sua-
saude/glaucoma Acesso em: 03 de janeiro de 2022.

As informagdes contidas no site, nos auxiliaram a entender melhor o que € o glaucoma.

ROCCA L, Susana M. Resiliéncia: Um novo paradigma que desafia a reflexdo e a pratica
pastoral. Revista do Dpto. de Teologia da PUC-Rio / Brasil, 2008.

Rocca L. nos auxiliou com reflexdes sobre o conceito de tutores de resiliéncia.

ROSA, Jodo Guimaraes. Grande Sertdo: Veredas. 5% ed. 1967, 419 p.

Neste célebre romance de autoria do escritor brasileiro Jodo Guimardes Rosa, 0 amor, o 6dio, a
vida, a morte, o sofrimento e a alegria, dimensdes intrinsecas a natureza humana, sdo retratados
através das lembrancas do jagungo Riobaldo, protagonista e narrador do livro, em suas aventuras
pelo Sertdo das Gerais.

RODRIGUES, Senadaht. Entre a classe hospitalar e a escola regular: o que nos contam
criancas com doencas cronicas. Dissertagdo (Mestrado em Educacdo). Universidade
Federal do Rio Grande do Norte. Centro de Educacdo. Programa de Pos-graduacdo em
Educacdo — PPGEd/UFRN. Natal/RN, 2018, 183 p.

Em sua dissertacdo de Mestrado em Educacdo, Rodrigues traz reflexdes, a partir de narrativas
autobiograficas de criangas em tratamento de doencas crénicas, acerca do transitar entre a classe
hospitalar e a escola regular.

RODRIGUES, Senadaht Barbosa Baracho; PASSEGGI, Maria da Conceicdo. Entre a
escola e o hospital. In.. PASSEGGI, Maria da Concei¢do, et. al. Pesquisa auto
(biografica) em educacgdo: infancias e adolescéncias em espagos escolares e néo-
escolares/ organizadores. — Natal, RN: EDUFRN, p. 467 — 488, 2018. [Recurso
eletrbnico]. Modo de acesso: https://repositorio.ufrn.br/jspui/handle/123456789/25263

Os caminhos trilhados pelas criangas com doencas cronicas sdo discutidos no texto “Entre a escola
e o hospital”. As autoras aprofundam resultados de pesquisa realizada com base em narrativas
autobiograficas de criancas em tratamento de doengas cronicas e evidenciam os modos de a crianga
perceber os processos de entrada e retorno a escola regular.


https://www.pfizer.com.br/sua-saude/glaucoma
https://www.pfizer.com.br/sua-saude/glaucoma

247

ROCHA, Simone Maria da. VIVER E SENTIR; REFLETIR E NARRAR: criancgas e
professores contam suas experiéncias no hospital e na classe hospitalar. Tese de
Doutorado do Programa de P6s-Graduacao em Educacdo — PPGEd/UFRN. 2014, 338 p.

A partir da narrativa de criancas em tratamento oncolégico, Rocha traz reflexdes sobre a classe
hospitalar e o hospital, e nos ajuda a pensar na importancia da manutencdo dos vinculos escolares
para o bem-estar da crianga em situacdo de adoecimento.

ROCHA, Simone Maria da. Narrativas Infantis: o que nos contam as criancas de suas
experiéncias no hospital e na classe hospitalar. 2012. Dissertacdo (mestrado em
educacéo). Universidade Federal do Rio Grande do Norte. Centro de Educacdo. Programa
de Pos-graduacdo em Educacdo. Natal, 2012, 163 p.

A autora da continuidade as discussdes tecidas no mestrado, e traz também a voz de professoras
para enrigquece-las.

SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA. Transplante Renal. 2021.
Disponivel em:
https://www.sbn.org.br/orientacoes-e-tratamentos/tratamentos/transplante-renal/ Acesso
em: 17 de setembro de 2021.

As informag6es contidas no site acerca do transplante renal, nos ajudaram a compreender melhor
seus impactos na vida da crianga transplantada.

SARAMAGO, José. Ensaio sobre a cegueira. Companhia das Letras; 12 ed. 1995, 230
p.
José Saramago, renomado escritor portugués, nos convida a reflexao sobre aquilo que olhamos e

ndo vemos. Para esta tese, a leitura do romance nos ajudou na ressignificacdo das coisas que
olhamos no cotidiano do hospital e, muitas vezes, deixamos de ver e aprender com elas.

SAINT-EXUPERY, Antoine de. O pequeno principe. Tradugdo: Ari Roitman. - 1. ed.
- Rio de Janeiro: Garamond, 2015. 96 p.

Essa incrivel histdria fala de um piloto que cai com seu avido no deserto do Saara, e encontra um
pequeno principe que o leva por uma jornada poética, filosofica e que fala sobre a soliddo humana.

SIGNIFICADOS. Cores e seus significados. 2016. Disponivel em:
https://www.significados.com.br/cores-2/ Acesso em: dezembro de 2016.

O site auxiliou na pesquisa do significado das cores.

TAYLOR, Joelle. A poesia e universal. Entrevista concedida ao Ol FUTURO no dia 10
de julho de 2019. Disponivel em: https://oifuturo.org.br/historias/a-poesia-e-uma-
linguagem-universal-confira-nosso-bate-papo-com-a-poetisa-britanica-joelle-taylor/.
Acesso em: 25 de setembro de 20109.
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Durante a entrevista, a poetisa Joelle Taylor fala sobre a universalidade da linguagem poética.

VESCHI, Benjamin. Etimologia de Pedagogia. 2019. Disponivel em:
https://etimologia.com.br/pedagogia/ Acesso em: 13 de novembro de 2019.

O texto auxilia na compreensédo da origem do termo pedagogo.

VIEIRA, Maria Aparecida; GARCIA, Regina Aparecida Lima. Criancas e adolescentes
com doenga cronica: convivendo com mudangas. Revista Latino-americana de
enfermagem, jul. /ago; 10(4), p. 552-560, 2002.

Além de reflexdes acerca do ser crianga com doenga cronica, as autoras nos oportunizam
entendimentos sobre o que é doenca cronica.

VOLTAIRE, Francois-Marie Arouet. Frases sobre poesia. Disponivel em:
https://www.pensador.com/frases_sobre_poesia/. Acesso em: 22 de setembro de 20109.

A célebre frase de Voltaire sobre o mérito da poesia, oportuniza reflexfes sobre o poder de sintese
e da acessibilidade da linguagem poética.

WARSCHAUER, Cecilia. Rodas em Rede: oportunidades formativas na escola e fora
dela. 1. ed. Sdo Paulo: Paz e Terra, 2001. v. 1. 378 p.

Cecilia Warschauer apresenta a roda de conversa como possibilidade de instrumento de produgédo
de dados na pesquisa narrativa.

WARSCHAUER, Cecilia. A roda e o registro: uma parceria entre professor, aluno e
conhecimento. Rio de Janeiro: Paz e Terra, 2002.

Aqui, a autora apresenta a roda de conversa como possibilidade de didlogo entre professor, aluno
e conhecimento.

ZABALZA, Miguel A. Diario de Aula. Artmed Editora. 2005.

O autor chama atencéo para a importancia do registro escrito da aula no processo de formacao
profissional do professor.
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ENTREVISTA NARRATIVA
SOPHIA, SOPHIA, MAE DE AMANDA

PESQUISADORA: Vocé lembra como foi saber que Amanda néo iria para escola por um

tempo indeterminado?

MAE: Lembro sim, chorei muito. Porque assim, era uma coisa que ela sempre quis, desde
os dois anos e meio ela so falava nisso: escola, escola. Tanto é que com 03 (trés) anos ela
comecou a estudar. Ai ela estudou com 03 (trés), 04 (quatro) e quando estava com 05
(cinco) anos descobriu que tinha cancer. Acho que foi mais dificil para ela do que para

mim, porque estudar é uma coisa que ela gosta muito.
PESQUISADORA: E hoje, para vocé, como foi o retorno dela a escola?

MAE: Foi uma felicidade tanto para ela como para mim, mas eu acho que para ela foi

mais ainda.
PESQUISADORA: E como vocé viveu esse retornar?

MAE: Muitas preocupagdes. Fiz muitas perguntas. Me informei tanto com a médica como
com as professoras se eles tinham condi¢Ges de estar lidando com ela. E durante todo o
tempo fui conversando com a médica e com as professoras. A primeira coisa que eu fiz
quando cheguei a escola foi saber se eles tinham condi¢Ges. Antes, eu a levei em varias
escolas para saber se estavam preparados para recebé-la. Tiveram algumas escolas que
disseram ndo, mas a gente pode tentar. Mas eu ficava pensando — ainda vai, o certo era ja
ter um preparo. Ai encontrei essa escola, que ja tinha um trabalho com criancgas especiais,
tem autista, tem varios além de Amanda, por isso me identifiquei com a escola. Logo no

inicio ela ia de méascara para escola.
PESQUISADORA: E como ela lidou com iss0?

MAE: Ela questionava porque as pessoas olhavam para ela, ai a gente explicava. A
diretora de la dizia tanto para os alunos como para os professores — Amanda vem assim,

de mascara...

PESQUISADORA: Vocé me falou antes de nossa conversa que Amanda ndo queria ir

mais para escola. Poderia me contar um pouco mais sobre isso?
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MAE: Foi uma surpresa até para mim, porque ela sempre quis tanto ir para escola. Logo
no inicio ela sempre dizia — mainha, t& na hora! Depois de um certo tempo, eu que
chamava e ela dizia — ndo quero ir ndo. Eu explicava que ela precisava ir, mas ela insistia
em ndo ir e ndo me dizia o porqué. Dia a pos dia eu tinha que enganar ou negociar com
alguma coisa — se ndo for ndo terd direito a isso ou aquilo —, e ela comegou a ir como se
estivesse sendo obrigada. Foi nesse tempo ai que eu procurei as professoras daqui, que
me orientaram a conversar com a diretora. Mas eu primeiro conversei com ela, com
Amanda. Eu a chamei e disse: por que vocé ndo esta querendo ir mais para escola? E ela
ndo queria contar. Era como se ela se segurasse e ndo saia. Ai eu disse que teria que
descobrir e que iria a escola, ai foi quando ela comegou: Mainha, tem uma menina Ia na
escola que fica pegando nos meus cabelos e eu ndo gosto porque é curto. Ai eu fui explicar

tudo a ela, e depois comecgaram a surgir as coisas, ela comecou a falar.

E como se ela tivesse segurando ha algum tempo e ja ndo estava mais aguentando,
e comecou a colocar para fora aos poucos — Mainha, eu também ndo quero ir 14 porque
os colegas brigam. Ela sempre teve orgulho de dizer que de todos os alunos, ela nunca foi
para a “cadeira do pensamento”. Que todos ja foram, menos ela. Eles brigam e a tia diz —
por causa disso ninguém vai para o intervalo. E todos os dias eles ficavam trancados na
sala. Eu lembro que teve um tempo que ela comecou a chorar para ndo ir mais para escola.
Depois dessa conversa eu fui conversar com a psicologa que disse que ela estava se
sentindo presa, da sala de aula para casa. L4 em casa ela passa o dia todo na sala, porque
é o lugar mais ventilado, tem a TV e mais espaco para ela ficar, entdo ela saia de uma sala
(de casa) para outra (sala de aula). Na hora do intervalo ela ndo brincava, por causa do

comportamento dos colegas.

Quando foi agora eu fui a escola e falei com a diretora dizendo que nédo sabia se
ia deixar Amanda 4, e expliquei o motivo, dizendo que ela estava se sentindo muito presa.
Ela foi logo dizendo que ndo queria que ela saisse da escola. E eu disse: olha, ndo adianta
forcarmos. Ela tera que tomar essa decisdo sozinha. A diretora entdo pediu que eu levasse
Amanda para que elas tivessem uma conversa. Ela a chamou para conversar, contou que
seria sua nova professora, a levou para o pula-pula. Amanda contou que em um ano que
estudou & so brincou no pula-pula uma vez, e que era doida para brincar 14, mas nunca
deixavam. A professora disse que ela pulou, pulou, sorriu muito e conversou bastante. E

guando fui busca-la neste dia, ela disse: vou ficar, mainha, ja decidi.
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A professora disse que ndo sabia como ela estava se sentindo, que ela tem que
dizer as coisas que a deixam triste. Ai ela disse: €, tia, € porque eu ndo aguentava mais
ficar presa na sala e ndo sair para brincar. Mas ela nunca sofreu bulling, s6 se sentia

incomodada por causa do cabelo e da mascara.
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ENTRVISTA NARRATIVA
NINA, MAE DE MARIA

PESQUISADORA: Vocé lembra como foi saber que Maria néo iria para escola por um

tempo indeterminado?

MAE: Foi um momento muito dificil, porque ela ndo se afastava s6 da escola, mas de
muitas coisas que gostava de fazer. Por ser uma crianca muito ativa, até hoje, gracas a
Deus, a pesar de tudo ela ainda tem essa esperteza com ela, mas foi complicado. Se nao
fosse a ajuda do hospital, da Casa de Apoio com escola e tudo, a gente, meu Deus do Céu.
Hoje mesmo, esta aqui sentada e conversando, depois de 3 anos, imagina s6. E hoje, a
pesar de tudo isso, com a fé que temos em Deus, vivemos uma vida quase normal. Tem
dias que quando pode ela vai (para escola), tem dias que ela ndo pode, e elas entendem (a
equipe pedagdgica da escola). Elas mandam as tarefas para casa para ela fazer, mas é
sempre ela que pede, manda o caderno pela irméd e ja volta com as tarefinhas. Quando
estd no hospital tém a ajuda das professoras, que vém com tarefas, e isso s6 nos ajuda, s6

aumenta e nao diminui o aprendizado dela.

PESQUISADORA: Me fala mais um pouco sobre o dia em que vocé soube que Maria

estava voltando para a escola.

MAE: Tiveram muitas duvidas, porque divido o tratamento tivemos que falar com muita
gente — com as professoras, com a diretora — explicando tudo sobre o tratamento dela,
para que os coleguinhas também néo viessem estranhar muito, porque na verdade, € muito
dificil falar para uma crianca sobre uma doenca dessas. A gente nunca prepara nosso filho
para o0 que pode acontecer, sempre vamos vivendo um dia apés outro dia. Mas gragas a
Deus tivemos ajuda de profissionais, das professoras da salinha em orientar, em dizer
para escola um pouco do que ela estava passando, ndo tudo, s6 um pouco. E gracas a Deus

chegamos até aqui.

PESQUISADORA: E para Maria, vocé poderia me descrever como foi viver a volta a

escola?

MAE: Foi uma felicidade enorme, os olhos brilhavam de tanta alegria. Porque quando ela
pode ir, ela mesma acorda, toma banho. Porque como é cedo, tem crianca que chora, d&

trabalho, mas ela ndo, logo ja esta pronta. As vezes chamo uma vez e logo esta de pé,
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escova os dentes, toma banho, e tudo isso para ela é muito bom. E bom porque ela esta
sentindo que esta voltando a ser normal como as outras criancas, € ndo tem nada que
possa impedir. Entdo sempre que podemos deixamos ela livre para viver e aprender. Ela

adora aprender.
PESQUISADORA: Quanto tempo ela ficou longe da escola?

MAE: No ano em que descobriu a doenca ela ndo foi. Na verdade, a doenca foi descoberta
em dezembro, e ja estava em recesso, foi no final de 2013. Entdo em relacéo a isso ndo

foi tdo dificil. E quando comegou o ano ele te encontrou aqui, foram dois anos juntas.

PESQUISADORA: Comecamos juntas aqui. Lembro de chegar e nos primeiros dias ja

encontrar com VOCEés.

MAE: Por isso sdo tdo parecidas.

OBS: a entrevista foi interrompida. A médo foi dar o lanche de Maria e em seguida

voltaram.

DESENHO OU FRASE

PESQUISADORA: O que vocé esta pensando?

MAE: Queria fazer uma &guia com as asas aberta.

PESQUISADORA: Essa aguia tem algum significado especial para vocé?
MAE: Liberdade. Ela representa a cura de minha filha.

MARIA: Deixa que eu desenho para vocé.

OBS: O momento do desenho ndo foi gravado. Essas séo anota¢des do diario de campo

da pesquisadora.
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ENTREVISTA NARRATIVA
ROSA, MAE DE RITA

PESQUISADORA: Vocé lembra como foi saber que Amanda néo iria para escola por um

tempo indeterminado?

ROSA, MAE DE RITA: Eu ndo fiquei muito... sabe? Porque tinha que comecar o
tratamento dela. Ai eu fui fazer o tratamento dela. Foi com quatro anos que ela comecou
a estudar, mas depois que terminou o tratamento, ela comecou a estudar este ano. Ai
pronto, eu fiquei feliz porque era o sonho dela. Porque o sonho dela era estudar. Ela dizia:
mainha, meu sonho é estudar. Entdo pronto, agora realize seu sonho. Ai comecou a

estudar. SO que agora ndo quer ir mais para escola.
PESQUISADORA: Me fala mais sobre isso.

ROSA, MAE DE RITA: Eu fui & escola falar com a professora. Ai a professora, assim,
so fez dizer que tinha um menino que ficava sempre mexendo com ela, ai separava um
do outro. Ai assim, eu ndo sei se ela (Rita) tinha medo de dar as crises, e ela ndo saber...

ficar com vergonha, sabe?

OBSERVACAO: A entrevista foi interrompida com a saida de Rita da sala em que
estdvamos. Tive que busca-la, pois ndo tinha quem ficasse com ela durante 0 momento

de entrevista.
PESQUISADORA: Me fala mais sobre Rita ndo querer ir a escola.

ROSA, MAE DE RITA: Eu procurei a escola e também conversei com ela, perguntando
porque ela ndo queria ir mais para escola, pois era o sonho dela, e de repente ela mudou.
As pessoas me davam muito conselho para procurar a escola, procurar saber o que estava
acontecendo, porque algum motivo tem. Ai eu fui e falei com ela também, e ela disse que
ndo sabia se era porque queria dar aquelas crises, sabe. Que ela tinha medo e ndo sabia 0

motivo.

PESQUISADORA: Crises?
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ROSA, MAE DE RITA: Ela toma remédio. E crise de convulsdo. Mas gracas a Deus

nunca aconteceu na escola, s6 em casa mesmo.

ROSA, MAE DE RITA: Ai ela (professora) disse que achava melhor eu colocar ela a

tarde. Porque de 10 (dez) horas ela tem que tomar o remédio.
PESQUISADORA: Quando ela parou de ir para escola?

ROSA, MAE DE RITA: Ela ndo parou de vez. Sempre ela vai, sabe. As vezes eu a boto
para ir dois dias, e no outro dia ela ja ndo quer ir mais, ai depois quer ir, e assim vou

botando.

OBS: Tivemos que interromper a entrevista mais uma vez.

PESQUISADORA: Me diz como foi para vocé receber da médica a noticia que Rita

poderia voltar para escola.

ROSA, MAE DE RITA: Eu fiquei feliz. As vezes eu ficava em casa preocupada, com
medo dela ter as crises 1&. Ndo é a mesma coisa de estar em casa, né. Porque em casa ela
fica trancada, e eu estou sempre olhando ela, mas j& no colégio eu ficava preocupada,
com medo dela ter 14, mas gracas a Deus ela nunca teve la. Contei tudo para as

professoras, todo o caso dela e que ela ndo iria todos os dias.

OBS: o carro que as levaria para sua cidade chegou e a entrevista teve que ser

interrompida.
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RODA DE CONVERSA COM AS PROFESSORAS

PESQUISADORA: leitura do TCLE.

PESQUISADORA: antes de comegarmos nossa conversa, gostaria de apresentar outra
pessoa que também ira participar. Eu apresento a vocés, a professora Alien, que vem de
um planeta distante onde ndo ha escola nos hospitais, e ela foi convidada recentemente a
fundar uma escola dentro de um hospital que atende a crian¢as com doencas cronicas. Ela
estad muito ansiosa para saber um pouco mais sobre essa escola, e eu contei para ela que
vocés atuam ha alguns anos em classe hospitalar. VVocés poderiam partilhar um pouco

dessa experiéncia conosco?

LUCIANA: serd um prazer falar um pouco do nosso trabalho.

CARLA: posso sim [risos].

PESQUISADORA: a principio gostariamos que Vocés se apresentassem. Pode ser?

CARLA: posso comecar? Boa tarde! Meu nome é Carla, sou formada em Pedagogia e

trabalho em classe hospitalar desde 2015 com criangas em tratamento oncoldgico.

LUCIANA: meu nome é Luciana. Sou formada em Pedagogia pela UFRN, e estou na

classe hospitalar desde 2015 também.
PESQUISADORA: vocés entraram juntas?
CARLA: sim, no mesmo periodo.

LUCIANA: no hospital em que trabalho, atendemos criangas com doencas cronicas e

patologias diversas.

PESQUISADORA: gostariamos de saber como foi essa chegada a classe hospitalar, se
vocés tinham outro trabalho anterior ou se essa foi a primeira experiéncia pedagdgica de

vocés. Vocés poderiam nos contar como chegaram a escola dentro do hospital?

CARLA: posso comegar novamente? Vou puxar pela memdria! [Risos]. Eu tinha uma
amiga que também é pedagoga e ja trabalhava em classe hospitalar. Eu estava na escola
regular, bem diferente do universo da classe com seus horarios rigidos — hora de entrar,

hora do lanche, hora de sair. Eu sempre quis conhecer essa sala de aula dentro do hospital
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que minha amiga sempre falava. Eu ficava imaginando — mas como € que se da aula em
um hospital? Durante a graduacdo em Pedagogia eu nunca tinha ouvido falar em classe
hospitalar ou que era possivel estudar doente. Eu sempre perguntava como era, sempre
estava curiosa. Ela sempre dizia: - vocé ainda vai trabalhar comigo! Um dia abriu uma
selecdo para professores do estado, e essa amiga me indicou. Fiz uma entrevista, e fui

chamada para trabalhar na classe hospitalar em 2015. Posso falar como me senti no inicio?
PESQUISADORA: claro, vocés decidem o que desejam falar.

LUCIANA: Carla, deixa eu falar logo. Depois falamos desse inicio. Também quero falar

sobre ele.
CARLA: claro! E melhor mesmo!

LUCIANA: eu entrei na classe hospitalar também através de indicacdo de uma colega
que conheci na escola regular. Ela comegou a falar desse trabalho, falou que eu tinha
perfil e tudo mais. S6 que eu ficava muito desconfiada: como € que esse trabalho
acontece? Que coisa estranha! Tudo é muito diferente! Sera que isso acontece mesmo de
verdade? Mas ela sempre falava: vocé tem perfil para isso. E eu sempre me perguntava:
sera? Na época eu estava vivendo um momento muito especial na sala de aula regular,
sabe!? Eu sempre peguei turmas muito complicadas e estava muito desmotivada. Estava
certa de desistir, de pedir exoneracdo. Ai essa minha colega sugeriu a classe hospitalar, e
disse que estava havendo selecdo. Eu fui. Muito desconfiada, mas fui mesmo assim. E ai

deu certo, estou aqui.

PESQUISADORA: entdo vocés entraram na mesma sele¢do. Foi a mesma amiga que

indicou as duas?

LUCIANA: ndo! Quem me indicou foi a professora Julia®®. Estou muito contente por

minha escolha, gracas a Deus, por ter aceitado o desafio.

PESQUISADORA: que bom que vocé ndo desistiu! Que bom que esta aqui conosco!
Vamos retomar a fala da professora Carla e contar um pouco para a professora Alien

como Vvoceés se sentiram quando comegaram a atuar em classe hospitalar?

3% Os nomes mencionados na roda de conversa serdo substituidos, assim como os nomes das professoras
participantes da pesquisa, por pseuddnimos.
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CARLA: guando eu cheguei na classe hospitalar, gracas a Deus ja tinha uma professora
no mesmo horéario em que eu ia trabalhar. Porque é bem [com entonacdo elevada]
diferente a classe hospitalar da escola regular. A professora que trabalhava no mesmo
horéario que eu foi me explicando o servi¢o. Os impactos que eu tinha em mente eram de
que eu sou muito medrosa para agulha, para coisas de hospital. Entdo tudo que eu pensava
era: - Meu Deus, serd que eu vou dar conta? E eu também sabia que as criangas passavam
por muitas modificagdes fisicas — desde a perda de cabelo a perda de peso, infelizmente
amputacdes de membros —, e eu ficava com essa duvida: - sera que eu vou dar conta? Sera
gue vou conseguir me comportar naturalmente sem ficar chocada? Mas, como tive o
apoio, tanto da professora que estava comigo no mesmo horario, como de outra professora
que estava em outro horério, foi fluindo. Eu tive que me acostumar também com as
criancas entrando na sala a qualquer horario, principalmente nos dias de consulta. Eu
precisava pensar atividades para quem estava internado; para quem estava no
ambulatdrio, que entrava pela manha e ia embora a tarde; e para quem estava em consulta.
Ao menos uma vez por semana, tinhamos um movimento de entra e sai muito grande. E
eu dizia: - ai, meu Deus, como vamos dar conta? Mas aos poucos, com muita calma e
ajuda das colegas de trabalho, eu fui entendendo como era o ritmo de uma classe
hospitalar. Que ndo pode seguir, de jeito nenhum, os ritmos da escola regular. Claro que
na classe hospitalar, prezamos trazer conteddos significativos para a crianca e 0
adolescente que esteja ali naquele momento, respeitando o tempo dele — nem sempre eles
estdo bem para fazer atividades, essas de papel, impressas. Uma atividade que usamos
muito na classe é a conversa, brincadeiras, jogos para, dai, pensar em como transformar

isso em contetdos ligados aos projetos que estamos trabalhando.

LUCIANA: para mim foi muito complicado, pois chegamos, eu e outra colega, para dar
inicio a classe hospitalar, implementar. O proprio hospital passava por mudangas
organizacionais. Quando chegamos I, foram muitos entraves, principalmente ligadas a
relacdo mesmo ente funciondrio, estrutura muito precéria, sem material. Tivemos que
estruturar tudo para poder trabalhar. As relagdes humanas também ndo eram muito
bacanas. Sem contar no proprio fazer, no ser professora mesmo. Para mim foi um choque!
Eu sabia que seria diferente da escola comum, mas ndo sabia que teria que me reinventar,
me refazer. Achei que daria aula como em uma sala de aula regular, mas nédo é assim.
Tive que utilizar muitas outras estratégias para lidar com as especificidades das criangas,

com tantas faixas etarias diferentes, um pablico multisseriado, com contetdo que fosse
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significativo para cada idade e para o nivel educacional deles [criancas e adolescentes
acompanhados na classe hospitalar]. Entéo, resumindo, meus maiores desafios foram: as
relacfes humanas, lidar com profissionais de outras &reas e conquistar respeito; a questao
do fazer mesmo, de como ser professora ali [no hospital]; atender varias criangas com
faixas etarias diferentes, trabalhando o mesmo projeto com objetivos diferentes,
atividades diferentes todos os dias. Entéo eu tive que me reinventar! Foi sofrido! N&o foi
facil ndo! Sem contar com as questdes de salde da gente mesmo. No inicio eu perdi uma
crianca. Eu a atendia mais no leito, de forma individualizada. Ela chegou a falecer e isso
mexeu muito comigo. Eu tive que fazer terapia para poder superar aquela perda. Foi muito
dificil! Eu nunca tinha vivenciado a perda de um aluno, entdo viver isso mexeu muito

comigo. E ai vamos nos reinventando, né!? Cada dia é um ledo por dia! Mas eu sou feliz!

PESQUISADORA: a professora Alien estd bem ansiosa para ouvir um pouco mais sobre
alguns pontos que vocés trouxeram. Para iniciar, ela gostaria de saber se vocés poderiam

falar um pouco mais sobre as diferencas entre a classe hospitalar e a escola regular?

CARLA: na escola regular, chegamos e sabemos que teremos uma classe com a maioria
dos alunos com faixa etaria igual. Na classe hospitalar, tem a sala multisseriada, com
criancas da Educacdo Infantil, as vezes até bebés de colo, até adolescentes do Ensino
Médio. Nao é facil atender esse publico tdo variado. Outra questdo € que na escola regular
sabemos que pela manhd as 7 horas iniciamos a aula, apresentamos uma rotina. A crianca
sabe que estdo ali para aprender, para fazer atividades, também para brincar, para fazer
amigos. Mas na classe hospitalar, a gente tem que, com muitas criancas e adolescentes,
fazer a conquista, pois diferente da escola, no hospital eles estdo ali para cuidar da saude.
E a gente enquanto professora, quando vamos aos leitos, quando a crianca nao pode ir
para a sala da classe, a gente tem que ficar em uma conquista diaria, porque se nédo for
assim, nao flui. Essa é uma grande diferenca. Na classe hospitalar eles vao para o hospital
cuidar do problema de saude, e a gente da educacdo chega tendo que conquistar 0 nosso
espaco. Quando eu iniciei na classe, algumas mées ainda iam 1a& na sala como a
brinquedoteca, com o passar do tempo fomos construindo que la era uma classe, que 1a
poderiamos fazer atividades, poderiamos fazer amigos. As criancas interagem muito na
sala, conosco e com as outras criancas e adolescentes. Ainda tem a questdo do tempo, na
sala da classe hospitalar, a crianga permanece o tempo que ela se sentir a vontade. A gente
nédo pode de forma alguma dizer assim: vocé vai entrar aqui as 7h e so vai sair as 11h. De

forma alguma, né!? Na escola regular eles ja sabe, os pais e as criangas, que elas véo
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entrar as 7h, as 9h tem o lanche e as 11h15 estdo sendo liberadas. As diferencas séo muitas
quando comparamos a classe hospitalar com a escola regular. Eu citei essas, mas tém

muito mais, ndo é Luciana?

LUCIANA: muitas! Mas basicamente o que sobressai é isso mesmo que a Carla pontuou.
Era exatamente isso que eu estava pensando: a dificuldade maior é com o publico
multisseriado, encontrar metodologias atrativas e significativas de acordo com o processo
de adoecimento — uma crianca esta mais debilitada, a gente quer passar aquele contetdo
de forma mais suave, divertida —, para isso precisamos criar estratégias, um jogo.
Estratégias para conquistar, como Carla falou, principalmente quando a crianga esta
muito adoecida. Ela também precisa estudar, e ai n6s professoras € que temos que buscar
estratégias para que os contetdos fiquem mais atrativos, para que a crianca tenha mais
vontade de fazer a atividade. Tem também os momentos de interrupgdes. Nao sei se la no
hospital da Carla é assim, mas no hospital em que trabalho é assim: interrupcdes a todo
tempo. O tempo ele precisa ser muito bem trabalhado, para que a crianga consiga absorver
o0 contedo que desejamos passar, e isso tem que ser de forma lGdica e atrativa. Ei, isso é
um desafio muito grande! [Risos]. Tem que ser em tempo recorde, curto, atrativo e
significativo! Uma outra coisa que gostaria de falar € sobre nossa relacdo coma escola de
origem da crianga. O retorno, a gente praticamente ndo tem. Eu ainda acho isso muito

fragilizado, sabe!? A relacdo com a escola!
PESQUISADORA: vocés poderiam nos falar um pouco m ais sobre isso?

LUCIANA: nio sei se a realidade da Carla é parecida, mas la é bem dificil. E o que eu

sinto!

CARLA: s6 complementando, 14 na classe hospitalar em que trabalho, temos uma
coordenadora pedagogica que, entre as funcbes dela, estad a de entrar em contato com
essas escolas. O que temos percebido é que, nos Ultimos anos, estamos tendo um retorno

maior dessas escolas. Sabe!?
LUCIANA: mesmo?

CARLA: uma coisa que gostaria de falar, que acabei esquecendo é que na classe
hospitalar, a gente também precisa dar aula com os pais dentro da sala ou ao lado nos

leitos.

LUCIANA: isso te incomoda, Carla?
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CARLA: sim, me incomoda um pouco! No inicio, quando estamos no processo de
conquista acho superpositivo, pois a crianca vai ver que a mée tem confiangca em mim ali.

Mas se for todas as vezes, pode atrapalhar.
LUCIANA: sim!

CARLA: se for todas as vezes que a crianca for para a sala a mae estiver 1a dentro, pode
atrapalhar. La no trabalho, ficou acordado que se a crian¢a for muito pequena e for a
primeira vez dela na classe, a mae entra para que ela se sinta segura. Ai n6s vamos
negociando: - maezinha fique aqui fora um pouquinho. Imagina sé, nossa sala é muito
pequena, ai temos duas professoras, varias criangas, quase sempre voluntarios e os pais
também, ndo vai caber todo mundo & dentro, né!? Uma diferenca bem grande da escola
regular é que ndo ficamos com os pais em sala de aula. Mas na classe hospitalar, ha
momentos em que precisamos ficar, principalmente quando sé&o 0s menores ou quando a

crianca estd muito debilitada.

PESQUISADORA: Luciana, vocé poderia nos contar um pouco sobre a realidade da sua
classe em relacdo a presenca da familia durante as aulas e, também, sobre o retorno das

escolas?

LUCIANA: 14 na classe hospitalar somos s6 02 (duas) professoras e a gente é quem faz
tudo — coordenamos, planejamos. A gente é para tudo! A relacdo hospital, classe
hospitalar, somos noés que vamos mediando. Tudo somos nés! Entdo acaba que,
sinceramente, fica fragilizado esse retorno com a escola, arrumar tempo para estarmos ali
em cima, cobrando, ligando. E diferente quando se tem uma coordenadora para fazer isso.
E a gente, além de ter que dar conta dos contetdos, das criancas, de relatorios, de
alimentar o sistema, ainda ter que ligar e ficar insistindo com escola. Porque se nédo
insistirmos, se ndo ligarmos varias vezes, ndo obtemos o retorno. Muitas vezes, mesmo
fazendo tudo isso, ainda assim ndo temos o retorno desejado. Nés vamos tentando e

fazendo o melhor que da.
PESQUISADORA: vocés tém um tempo, um dia destinado para isso?

LUCIANA: temos! E temos o dia de planejamento também, quando ndo ha formacéo.
Mas é muita coisa! Todos os dias, antes de sairmos, precisamos deixar tudo organizado,
entrar no sistema, preencher fichas com os dados cadastrais, descrever os atendimentos

com cada estudante, preparar a aula para o dia seguinte. Nos dias de planejamento é que
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ligamos para as escolas, enviamos os documentos do NAEHD que falam sobre a classe,
preparamos relatorios. Mas também precisamos pensar a semana seguinte, separar
atividades, imprimi-las, procurar videos e jogos relacionados ao tema que seré trabalhado,
prepara slides e cartazes. E uma loucura! Em relagdo em como as aulas acontecem, sobre
a presenca dos pais. Dos pais que tivemos mais contato, uma relacdo mais aproximada,
nunca me incomodou ndo, sabe!? Por que, até aqui, esses pais sempre colaboram. Mas,
quando estdo muitas criancas, o ideal é que, de fato, os pais fiquem fora da sala, porque
fica muito cheio, tem pais que também gostam muito de falar ao celular, conversar
assuntos que ndo tem nada a ver com a aula, ai acabam atrapalhando. Mas tem pais que

colaboram muito, que assistem a aula também e ficam bem empolgados.

PESQUISADORA: mas vocés também atendem as criancas nos leitos, né!? E o que

fazem em relacdo aos pais? Poderiam nos contar?

CARLA: engracado gque, na maioria das vezes, quando vamos ao leito, os pais aproveitam

para sair, para resolver coisas.

LUCIANA: verdade! Ou entéo eles aproveitam para descansar, dormir, tomar banho.

Alguns também participam da aula, ficam bem empolgados.

PESQUISADORA: durante a conversa, vocés acabaram falando sobre as curiosidades
que mencionei anteriormente da professora Alien, que era saber um pouco mais sobre a
relacdo com a familia e com a escola. Porém, uma outra inquietacdo surgiu: e como se da

a relacdo com os demais profissionais presentes no hospital?

CARLA: |& na classe hospitalar em que trabalho, por ser mantida por uma ONG
[Organizacdo Nao Governamental], temos uma sala para atender as crian¢as. Logo no
inicio era apenas brinquedoteca, depois passou a funcionar a salinha onde os estudantes
fazem atividades também, fazem provas. A gente tem, eu acredito, que um certo respeito
dos profissionais que estdo la. Lidamos com os técnicos de enfermagem, enfermeiras, tem
o0 pessoal da humanizacao que é responsavel pelas festas que acontecem no hospital, pelas
doagdes que as criangas recebem. No inicio a relacdo era mais solta. Com o passar do
tempo, viram os resultados do nosso trabalho. Também temos uma coordenadora que, se
chamarmos, estd sempre presente. Dos Gltimos para cé, temos construido uma relagédo
mais tranquila com os outros profissionais. Nao s6 os profissionais da saude, mas também
tivemos voluntérios que sdo selecionados pela humanizacdo do hospital, e ai vamos

fazendo um acordo de uso da classe e de idas ao leito. Antes da pandemia, em 2018,
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tinhamos o acesso livre, podendo entrar até 02 (duas) professoras na mesma enfermaria,
e nos dividirmos nos leitos: uma fica em cada leito. Mas de 2019 para c4, o hospital propds
que sé entrasse uma professora em casa enfermaria. Entdo, se h4 mais de um estudante
para ser atendido, a professora tem que esperar a outra sair para realizar o atendimento.
Contudo, acho bem mais tranquila nossa relacdo hoje do que no inicio. Com o passar do
tempo fomos conquistando o respeito e ganhando confianga. Alguns pais s&o muito a
favor de que o filho, mesmo estando muito doente, estude. Eu fico impressionadal
Infelizmente essa ndo € a realidade de todos os pais. Tem deles que priorizam mais a
salde. Alguns até falam: - ndo, eu vou cuidar primeiro da saude, depois eu penso na

educacéo.

PESQUISADORA: a classe hospitalar em que vocé atua [Carla] conta com pedagogas
e professoras de disciplinas. VVocé poderia nos falar se ha algum impacto na qualidade do

servigo prestado?

CARLA: sem as professoras das disciplinas, as pedagogas ndo dariam conta ndo. NOs
temos alunos do Ensino Médio. Imagina aquelas disciplinas complicadissimas que vimos
na juventude, e que muita coisa ja& mudou. Entdo assim, é importante demais o trabalho
que as professoras das disciplinas fazem com os adolescentes. O niumero de professoras
ainda é insuficiente para a quantidade de adolescentes que nds temos. Alguns desses
adolescentes também frequentam a Casa de Apoio e tém aula 14, outros s6 frequentam o
hospital. Também tivemos uma amplia¢do na quantidade desses atendimentos: antes s
atendiamos na parte de baixo e, em alguns momentos, atendiamos as criangcas e
adolescentes internados no primeiro andar. Agora em 2019, construiram uma nova ala no
primeiro andar, e nds temos que atender obrigatoriamente 14 também. Se todos os leitos,
0s de baixo e os do primeiro andar estiverem cheios, mesmo com a quantidade de
professoras que temos hoje, algumas delas ficardo sem atendimento. E muito importante
termos as professoras das especificas e, no minimo duas pedagogas por horéario, para que
uma fique na sala e a outra va aos leitos. Quando a demanda nos leitos esta muito grande
com atividades da escola, algumas vezes tivemos que deixar a classe e as criangas com

os voluntarios, ou até mesmo colocar uma plaquinha e fechar a sala.

LUCIANA: desde a implementacdo até agora passamos por muitas etapas l& na classe.
Inicialmente fomos as desbravadoras naquele ambiente. N&o temos coordenador
pedagdgico, apenas um apoio, alguém que, administrativamente, responde por nos junto

a SEEC. No inicio havia um sentimento de abandono. Ficamos desamparadas, ndo



265

tinhamos a quem recorrer, ndo nos sentiamos acolhidas pelo espaco, nem pelas pessoas.
Depois de 02 (dois) anos apds a implementacdo da classe, chegou uma nova profissional
de Psicologia, que comecgou a responder por nés na SEEC e mediar algumas agdes
relacionadas a classe hospitalar. Ai o trabalho comecou a fluir melhor, ser mais
reconhecido. Ela sempre esta ao nosso lado quando precisamos, e isso mudou muito
quando temos alguém com quem contar. A cada ano que se passa, a classe hospitalar vem
conquistando o seu espacgo, e eu estou muito feliz. Logico que temos muitas coisas para
conquistar, mas nos ultimos anos tivemos muitas conquistas. E ai chegou uma nova
parceira. Uma professora maravilhosa, querida, que veio agregar e ajudar a fazer um
trabalho significativo, estreitando alguns lagos na relacéo classe/hospital, e trazido muitos
ganhos. Falando de caréncia de profissionais, na nossa classe é gritante, um problema
serissimo. Nossa classe tem uma defasagem de profissionais muito grande. A sensacéo
que tenho é que somos invisiveis aos olhos das secretarias. Mesmo assim, nos altimos
anos tenho me sentido mais segura, mais fortalecida. Sinto que pertenco a uma equipe
unida, em que todas estdo ali para somar. Eu espero que com o fim da pandemia, as
secretarias mandem professoras comprometidas para trabalhar junto conosco, para somar.
E que nossa classe tem muita demanda, principalmente com os adolescentes. E as

professoras das especificas quase nunca estdo disponiveis para a nossa classe.

Posso contar que estou adorando falar com a professora Alien? E quase que uma
terapia. Ela ai toda bonitona com esse livro na médo, me fez lembrar de uma propaganda
politica: com o celular na méo e um desejo no coracao [risos]. Ela com esse livro na mao

e 0 desejo da classe no coragéo.

PESQUISADORA: estamos caminhando para os momentos finais de nossa conversa,
mas antes gostariamos, eu a professora Alien, de saber um pouco mais sobre alguns

pontos que vocés trouxeram, entre eles a perda. VVocés poderiam falar melhor sobre isso?

LUCIANA: no hospital em que trabalho o pablico, na maioria, é bem rotativo. Algumas
criangas, muitas vezes, ndo passam nem uma semana internada. Algumas, quando véo
fazer cirurgia de adenoide, fimose, passam 01 (um) ou 02 (dois) dias. Com essas criancas
ndo é possivel construir uma relacéo de ligacdo. Mas ja as criangas crénicas, ficam muito
tempo, moram praticamente no hospital. Com elas, temos uma rela¢cdo muito proxima
com a familia, com as escolas, quando nos dao retorno. Mas quando esse retorno nédo

acontece, realizamos as atividades do projeto e enviamos relatério para a escola. H4d uma
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troca muito boa com a familia, na maioria dos casos. Claro que ha as exce¢des. Mas na

maioria das vezes, até entdo tem sido construida relacdes positivas com a familia.

PESQUISADORA: entdo a relacdo com a familia, a escola e apropria crianga que passa

mais tempo no hospital & melhor?

LUCIANA: sim, porque da para construir muitas coisas, acompanhar direitinho o

desenvolvimento. Ndo é uma relagdo pontual, de 01 (um) ou 02 (dois) dias.

CARLA: no meu caso, passamos bastante tempo com a crianga. No minimo mais de 01
(um) ano de tratamento. No inicio eu ficava mais impactada com as perdas, quando
sabiamos que a crianca tinha partido. Eu me sentia muito triste, porque eu ficava pensando
assim: é tdo jovem, tinha a vida toda pela frente e ndo conseguiu vencer. Eu nunca fiz
terapia, nunca procurei. Mas conversdvamos muito entre as professoras do nosso grupo
mesmo, ou até o pessoal da humanizacao, que sentava la [na sala] e comecava a recordar
como tinha sido o tratamento daquela crianca, daquele adolescente. Conversamos e

trocavamos entre si.

PESQUISADORA: ha algum apoio da Secretaria de Educacdo, do NAEHD em relacao

aiss0?
CARLA: eu ndo cheguei a pegar a fase de escuta, de momentos de partilha s6 para isso.

LUCIANA: Carla, pegamos, sim! Logo no inicio vinha “aquela menina” da Secretaria

de Educacdo do Municipio, que também era psicéloga.

CARLA: verdade! Mas ela sé escutava, né!? N&o tinhamos um retorno, um

acompanhamento. Era mais para nos ouvir.
LUCIANA: para mim nao funciona assim.

CARLA: para mim, funciona mais se eu conversar com as minhas colegas professoras
sobre a crianga que partiu. Pelo menos tem sido assim até entdo. N&o sei se no futuro, se
houver algum projeto de trazer alguma psicéloga para nos acompanhar, isso mudaria.
Temos até psicologas na Casa de Apoio, mas infelizmente é muito rotativo, e s&o muitas
demandas para essa profissional. A Gnica que me marcou, que era um pouco mais aberta,
passou pouco tempo e acabou saindo. Mas no inicio eu sofri muito, eles eram muito
jovens e tinham a vida toda pela frente. Mas, a0 mesmo tempo, uma coisa que me

confortava era pensar que o sofrimento findava ali, tinha acabado. Por que é muito triste
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VOCé, sai semana e entra semana, quando vai ao leito, vé uma crian¢a ou um adolescente
com muita dor que nem a morfina passa. Tem muitos casos |4 em que a crianga, mesmo
tomando morfina, sentir dor. Entdo eles eram sedados. Quando eu penso: se é para ficar
assim aqui, nessa vida fisica, mas estando assim, muitas vezes sem poder andar ou até
falar, com dores, entdo, como sou cristd, acredito que o melhor é que Deus recolha, que
guarde, para que o sofrimento fisico acabe. Fico pedindo que Deus console os pais, que
infelizmente ficam aqui e precisam aprender a viver com essa perda grande. Ndo posso
nem imaginar o que deve ser perder um filho. S6 imagino que deve ser uma perda muito

grande, muito dolorosa.

Basicamente € isso, nos Ultimos anos, quando enfrentamos a dor da perda,
procuramos apoio entre nds professoras. As vezes nossa coordenadora pedagdgica
também abre um momento durante nossas reunides para falarmos como estamos nos
sentindo, e sempre pergunta se precisamos marcar com a psicéloga da Casa de Apoio. O
problema é que a psicologa de 1a é sempre muito rotativa. Ela passa poucos meses ai vem
uma nova. Nao da para construir vinculos, lacos de confianca para falarmos o que estamos
sentindo naquele momento com uma pessoa que mal conhecemos. Sem contar que a
necessidade das proprias criancas, dos pais, da familia das criangas que partem é muito

grande, maior que a nossa.

LUCIANA: comigo eu ndo sei nem como explicar. E que as vezes, nds ndo temos nem
uma relacdo duradoura, estreita com a crianca, com a familia. As vezes ela foi atendida
poucas vezes... com outras voceé esta ali bem presente. Mas as vezes com essa crianga que
eu quase ndo tive contato, sinto mais do que aquela que a gente esta ali. Ndo sei nem
explicar o que € isso. N&do da para dizer se € 0 tempo... se é 0 tempo que a pessoa passa
junto a crianga. N&o sei! As vezes a crianga passa, sei 14, 01 (um) ou 02 (dois) dias...
alguém diz: - fulano morreu! E ai choramos, sentimos muito. Em outros momentos a

crianca esta ha varios dias internada muito doente, morre e vocé, ndo sei, sabe...

Ai vamos ressignificando essas coisas. Mas nao precisamos ter resposta para tudo,
né!? Ai procuro fazer as terapias, ir ao psiquiatra quando necessario [risos]. Eu aprendi
que psiquiatra ndo é s6 médico de doido. Quando a ansiedade bate a porta temos que
procurar um psiquiatra mesmo, para darmos uma acalmada, conseguirmos dormir. Por
que tem coisas que de fato choca, ficamos processando. Eu digo a vocé que hoje, eu sou

diferente de quando comecei, claro. Vamos aprendendo a lidar com essas coisas.
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Em relacéo a secretaria, como Carla falou, sabe!? Em relacéo as quest6es do luto,
nunca tive nada muito préximo, uma aproximacéao real conosco para tratar desse tema tdo
sofrido de forma mais direta, perto de vocé realmente. Acho que seria até bom, sabe, ter
essa atencdo, uma psicologa. Pode marcar um horario e ser ouvida por um profissional.
Vocés ndo acham que seria legal? E que as vezes essas coisas muito profundas, no
coletivo ndo rola muito. Mas sei que ja foi feito um trabalho bacana com o grupo todo.
Ha muito tempo, antes de chegarmos.

PESQUISADORA: aproveitando que vocés falaram da secretaria €, logo no inicio, dos
momentos de formagéo ofertados pelo NAEHD. Vocés poderiam nos contar um pouco

mais como eles acontecem?
CARLA: posso falar como esta sendo agora nesse periodo de pandemia?
PESQUISADORA: sim! Por favor!

CARLA: foi aberto um espaco para que partilhdssemos o que estamos fazendo em cada
classe. Isso foi muito bacana, porque aprendemos com o outro: o que a classe A esta
fazendo e dando certo, é possivel também fazer na minha. S6 acho que néo precisa ser
muito estendido, muito demorado, tomar varios encontros com isso. Acho que em uns 02
(dois) encontros com todas as classes, ja que ndo somos muitas, poderiamos ouvir todas.
Por que esse momento de partilha entre as classes, nos permite crescer, aprender com o
fazer do outro. SO ndo precisa ser muito estendido, ficar varios encontros com a mesma
coisa. Uma outra coisa sdo as informacdes. No inicio do ano se faz um planejamento do
que sera feito, mas no decorrer do ano algumas coisas precisam ser modificadas, ou
aparecem novas demandas para gente. Acho que precisamos, para nos organizarmos

melhor, sermos avisadas com antecedéncia.

LUCIANA: eu também me sinto assim. Parece que as coisas estdo mais aceleradas e, ao

mesmo tempo, soltas.
CARLA: as coisas precisam ser postas antes, com antecedéncia.
LUCIANA: verdade!

CARLA: uma outra coisa que gostaria de falar é sobre o trabalho com o publico
multisseriado. Ha professores das especificas, mas as vezes somos cobradas quando nao
atendemos os adolescentes. Essa cobranca pode nem ser explicita, mas € feita quando

dizem: quando entraram, durante a selecao, foi posto que o publico da classe hospitalar é
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multisseriado. Ndo me nego a fazer uma atividade se dominar e sentir seguranca no
contetdo. Mas as vezes, esse conteldo extrapola nossa formagao, nosso conhecimento.
Entendo que é dificil professores das disciplinas para atender aos adolescentes, mas
acredito que € necessario buscar estratégias que tirem do pedagogo essa responsabilidade.
Tem coisas que ndo adiantam adaptar, eu simplesmente ndo entendo nada daquilo [do

contetdo].

LUCIANA: eu concordo sobre o que falou sobre as formacdes, sobre como elas estéo
sendo feitas durante a pandemia. Tem sido bem cansativa, muito extensa! Também achei
muito importante isso que vocé falou sobre os contetdos. E mais agora na pandemia, com

essas aulas on-line, tudo fica mais complicado.

PESQUISADORA: aproveitando que vocés falaram das aulas on-line, como elas estdo

acontecendo durante a pandemia? VVocés poderiam nos contar um pouco mais sobre isso?

LUCIANA: temos feito o acompanhamento on-line das criancas. Esta sendo positivo.
Algumas familias tém elogiado, agradecido. Temos o caso da Laura, que foi muito
especial. A familia dela é bastante presente, e tem nos dado um retorno bem bacana desses
atendimentos. Porém tem sido um grande desafio, muito dificil. Confesso que nédo estou
me adaptando. E muito cansativo, sentimos que n&o estamos fazendo o suficiente. Mesmo
tendo retorno positivo, ndo me adaptei. Um grande nimero de atividades da escola. A
seducdo € mais delicada a distancia. Quando a atividade é nossa, da classe hospitalar,
conseguimos pensar na realidade da crianca, mas quando sdo da escola, parece que

desconhecem a realidade do estudante. Muito dificil!

CARLA: também estamos no on-line. Para aquela familia que tem uma boa internet, um
bom celular, ok... e que a crianca e a mde sdo responsaveis, acham importante estudar
mesmo estando doente, funciona. Mas com a familia que ndo tinha internet, realmente
temos que pensar em outra estratégia. No meu caso, pesquiso atividades, a coordenadora
da casa de apoio imprime e entrega a familia quando passa por la. Mesmo assim, mesmo
com a internet boa, com um celular bom, a atividade presencial é incomparavel —tem o
toque, o estar junto. O aluno em casa, por mais atento que seja, sempre tem alguma coisa
que dispersa a atencdo em algum momento. Eu tenho um aluno que sempre tem vontade
de ir ao banho, de beber agua. E isso a mée ali perto, e ele o tempo todo assim: espere ai
gue vou tomar agua, espere que vou ao banheiro. A gente faz combinados, mas o aluno

esta 1a no interior. Quando ele diz assim: eu vou ali. Antes de eu falar ele ja esta em pé
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[risos]. S&o coisas demais que atrapalham a concentracdo. E quando tem aluno que eu
passo 01 (uma) hora fazendo atividade da escola, e tinha que terminar porque j& tinha
outro aluno com mais atividades da escola, eu ficava muito cansada. Ter que ficar de olho
no celular muito tempo, eu fico muito desgastada. E ruim vocé passar horas olhando para
o celular. O aluno la com o livro, ja tem enviado as fotos das atividades pelo celular para
sabermos o0 que tem na atividade e ajudar a responder. Se foi cansativo para mim que sou
adulta, imagina para o aluno que ficava 1h, né!? Na verdade, a professora da escola
regular, ela ndo pensa a atividade para o aluno que esta enfermo. Ela ndo faz a adaptacéo.
Geralmente ela pega as mesmas atividades da turma que esta dando aula, e separa a do
aluno que esta em tratamento e manda. A gente da classe hospitalar € que tem que correr
atras dessa adaptacdo. Um exemplo, digamos que a escola manda uma atividade de
matematica com 10 (dez) multiplica¢bes. A gente tenta negociar com o aluno, diminuir a
quantidade: vamos fazer s6 03 (trés). A gente flexibiliza no tempo, porque na escola, veja:
de 7h comeca a prova e 11h30 termina, no hospital ndo, a gente comeca e encerra
rapidamente porque o aluno diz assim — eu ndo estou me sentindo bem. Paramos tudo. E
ai, com a mesma atividade vamos para o segundo, terceiro dia. Entdo quem flexibiliza é
a professora da classe hospitalar que, algumas vezes, quando retornar as atividades para

a escola, o professor 1&4 ndo tem o olhar muito sensivel néo.

LUCIANA: mas essa ndo € uma realidade sé da classe hospitalar ndo. Eu estive um
periodo na escola como professora de Educacdo Especial, e o professor passa uma prova
de quimica tal qual. O estudante no Primeiro Ano do Ensino Médio, com idade intelectual
de crianca do Terceiro Ano do Fundamental. Como pode? Como ele vai responder? N&o
tem como! Ai fica para a professora da Sala de Recursos resolver, fazer. Uma pedagoga
fazendo prova de Quimica do Primeiro Ano do Ensino Médio. O aluno ndo sabe nem o
que é Quimica. E muito complicado! Essa adaptagio as vezes fica totalmente fora da
realidade, e a incluséo de fato ndo acontece.

CARLA: na verdade, acho que as secretarias devem pensar nas formagdes para todos 0s
professores e ndo sé para o professor de Educacdo Especial. Ndo vou generalizar e dizer
que 100% desses professores ndo tém sensibilidade com esse aluno, mas 95% ndo tem. E

raro quando pegamos um que tem.

Sim, entdo, voltando para a classe. A escola regular ela ndo manda as atividades

adaptadas. Quando muito faz, ela separa as atividades e manda buscar. E quem vai ver
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até onde a crianga e o adolescente consegue ir somo nds. O professor de classe hospitalar
€ que vai ter esse olhar, e vai colocar isso no relatorio.

PESQUISADORA: antes de encerrarmos nossa roda de conversa, nao estava
programado, mas se vocés “toparem” gostariamos de fazer um bate-bola. Dizemos uma
palavra ou frase, eu e a professora Alien, e vocés nos dizem a primeira palavra que vém

a mente. Topam?
LUCIANA: combinado!
CARLA: certo!

PESQUISADORA: vamos la! Pensando no acompanhamento educacional em contexto
hospitalar de criancas em tratamento de doengas cronicas, o que é classe hospitalar? Uma

palavra...

LUCIANA: Uma? Dificil resumir! Inclusao!
CARLA: vida.

PESQUISADORA: escola regular.

LUCIANA: a escola regular [siléncio]...

CARLA: posso falar?

PESQUISADORA: pode!

CARLA: necesséria.

LUCIANA: [siléncio]... posso dizer que escola é vida.
PESQUISADORA: colegas de trabalho.

LUCIANA: sdo tantas palavras que definem minha parceira. Nossa, escolher s6 uma é
dificil! Acho que parceria. Essa palavra representa muitas coisas. Parceria, cumplicidade,

companheirismo...
CARLA: ei, s6 pode uma [risos]. Nossas companheiras sdo auxilio, um apoio.
PESQUISADORA: familia. Pensando na familia da crianca.

LUCIANA: a familia da crianga € um apoio. Um apoio muito importante para que nosso

trabalho aconteca, para que o desenvolvimento da crianga também aconteca.
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CARLA: eu ia usar essa palavra, mas como vocé usou e eu também ja usei para definir
as colegas de trabalho [risos]. Quero dizer que ela [a familia] é imprescindivel. Sem a
familia eu ndo consigo realizar o trabalho. O trabalho vai ficando travado. A familia é

primordial, imprescindivel.
PESQUISADORA: crianga com doenga cronica.
CARLA: superacéo.

LUCIANA: estava pensando na palavra finita. Qual palavra seria melhor para dizer isso
— que ela é muito breve, que precisa aprender tudo de forma muito respeitosa e intensa?

Qual seria a melhor palavra?
PESQUISADORA: adoramos a palavra finita. Até a anatamos aqui [risos].

LUCIANA: seria brevidade. Todos nés somos breves, ninguém sabe o futuro. Mas a
crianca com uma doenga crénica como o cancer, ela tem essa brevidade um pouco mais

perceptivel.

PESQUISADORA: ser professora de classe hospitalar.

LUCIANA: desafio diério.

CARLA: aprendizado.

PESQUISADORA: saude fisica.

CARLA: um lugar que d& medo [risos]. Foi a primeira coisa que me veio a mente.
LUCIANA: guando somos nos que estamos doentes, tenho medo também.
PESQUISADORA: desafio.

LUCIANA: se reinventar. Se reinventar todos os dias é nosso maior desafio. Isso é até
bem “agoniadinho”, sabe!? E que nunca sabemos tudo, e isso nos obriga a buscar mais e

mais, mas nunca é o suficiente. Essa é minha sensacao.
CARLA: construcdo diaria.

PESQUISADORA: conquista. Uma superacao.
CARLA: eu posso falar?

PESQUISADORA: pode!
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CARLA: eu superei alguns medos.
PESQUISADORA: como assim? Poderiam especificar esses medos?

LUCIANA: eu também pensei nisso, acredital? Sé ndo sabia como dizer. Trabalhar na
classe me ajuda a superar alguns medos também, principalmente o medo de estar em um
lugar do qual eu ndo pertenco. Entende como é? Ficar perdida, estd em um ambiente fora

da minha area de atuacao.
PESQUISADORA: pode nos falar melhor sobre esse medo?

LUCIANA: E 0 medo de estar em um lugar com pessoas s6 da salde, e ndo ser
reconhecida naquele espaco, ter meu fazer diminuido. Eu j& ndo tenho esse medo téo

intenso como antes, diminuiu. Fui aprendendo a lidar com ele.

CARLA: no meu caso é assim: quando eu lembro das criancas do hospital (parece besta,
né!?), mas quando eu vou colher sangue, pois eu sempre tive medo de colher sangue. Ai
me lembro delas, que sempre enfrentam com a maior naturalidade, com muita coragem.
Al eu penso: ndo, se as criancas de 03 (trés) anos colhem sangue, eu sou adulta, eu tenho
que colher, ser forte também. N&o da mais para chorar ndo [risos]. Posso até ficar nervosa,
mas eles [criancas e adolescentes em tratamento de salde] me ajudam a superar medos
assim. Eu lembro deles 14, do dia a dia. Boa parte, depois que se acostumam a colher
sangue, ndo choram mais. Ja ficam olhando para o bracinho até o sangue sair, e brincam
conosco e com a equipe que vem colher. Ai me inspiro neles: se eles conseguiram eu

também consigo [risos].

PESQUISADORA: estamos chegando no momento final de nossa conversa. Vocés

gostariam de falar mais alguma coisa?
LUCIANA: s de dizer que gostei demais desse momento, foi muito importante.

PESQUISADORA: entdo a professora Alien gostaria de agradecer pelas partilhas, e
disse que vai voltar para o seu planeta cheia de coisas boas para compartilhar com suas
colegas professoras. Ela esta de partida, mas antes gostaria de saber se poderiam fazer um
desenho e escrever uma frase que expressem o que € a classe hospitalar para voceés, para

que possa levar para as professoras do planeta dela.

CARLA: posso tomar café antes de fazer o desenho? [Risos].
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PESQUISADORA: claro que sim. VVocés podem me enviar depois por e-mail ou pelo
WhatsApp.

CARLA: espero que a professora Alien gosta do meu desenho, e que as colegas dela ndo

digam: foi uma crianca que fez esse desenho? [Risos].

PESQUISADORA: ela esta dizendo que ndo tem ddvidas que vai adorar, e que as

professoras Alienigenas também ficardo felizes com seu desenho.
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RODA DE CONVERSA
RITA

PESQUISADORA: Deixa a tia mostrar quem trouxe para vocé conhecer, um amiguinho.
O nome dele € Alien, ele mora em outro planeta bem distante. Posso deixar ele sentadinho

aqui para que possamos conversar com ele?

RITA: Como é o nome dele?

PESQUISADORA: Alien!

RITA: Alien? N&o! Esse nome é muito feio!

PESQUISADORA: E? E como vocé gostaria de chamé-lo?

RITA: Wildo

PESQUISADORA: Wilton? Gostei! Entdo o nome dele sera Alien Wilton?
RITA: Nao! Allien Wilton ndo! S6 Wildo!

PESQUISADORA: Ta bom! Combinado!

RITA: Wildo Filho. Wildo!

PESQUISADORA: Combinado! Wildo Filho mora em um planeta bem longe daqui, e
onde ele mora ndo tem escola. Ele gostaria que vocé contasse para ele tudo que sabe sobre
a escola. Vocé conta para ele como é a escola? Ele esta ansioso para saber, entdo conta

para ele como ¢é a sua escola.
RITA: A minha escola, Wildo Filho, é 14 em Frutuosa, viu.
PESQUISADORA: E como € sua escola? Conta tudo para ele.

RITA: A minha escola tem almogo, tem mingau, tem suco, tem biscoito... [pausa] E as

minhas amigas comem.

PESQUISADORA: Hum! E o que vocé faz na escola?

RITA: Desenho, estudar, fazer nome. Estudar tudo que tem que aprender.
PESQUISADORA: Que legal! E o que mais vocé faz na escola? Conta para ele!

RITA: Eu estudo, fago nome e vou para casa.
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PESQUISADORA: Como assim, vai para casa?

RITA: Todos os dias meu pai vai me buscar, e ele é bem grandéo.
PESQUISADORA: Vocé tem amiguinhos na escola?

RITA: Tem Vanessa, tem Wildo.

PESQUISADORA: Wildo? Wildo igual ao nome dele [Alien]?
RITA: [balancou a cabeca em afirmacao].

PESQUISADORA: Hum, eu gostei!

RITA: E tem Edileide.

PESQUISADORA: E vocé gosta de fazer amigos?

RITA: Gosto!

PESQUISADORA: Vocé gosta de brincar com eles?

RITA: Gosto! Eu gosto de pular corda, brincar de pega-pega. Brinco de esconde-esconde,

de tica-tica.
PESQUISADORA: Ai que legal! Conta para o Wildo como sdo seus amigos.

RITA: Tenho grandes amigos l1&. Tem o Wildo Filho, Andresa, Paulinho, Pedrinho. S

Ingrid arenga comigo.

PESQUISADORA: E qual o motivo dela arengar com vocé?

RITA: Ela arenga em casa.

PESQUISADORA: Entdo ela arenga em casa, ndo na escola. Ela é o que sua?
RITA: Prima.

PESQUISADORA: E se o0 Wilton Filho quisesse...

RITA: Wildo Filho!

PESQUISADORA: Wildo Filho! Errei! Obrigada por me ensinar a falar direito! E se o

Wildo Filho quisesse ir 1a em sua escola para fazer amigos, o que ele precisaria fazer?

RITA: Estudar!
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PESQUISADORA: E ele teria muitos amigos?

RITA: Muitos!

PESQUISADORA: E é s isso que ele precisa fazer?

RITA: Estudar, fazer nome, comer.

PESQUISADORA: E como seria uma escola bem legal?

RITA: E assim, mulher, estudar! Estudar, tem que aprender a fazer nome.
PESQUISADORA: E vocé gosta de fazer isso?

RITA: [balancou a cabeca em afirmacao].

PESQUISADORA: Tem alguma coisa que vocé ndo gosta na escola? Que te deixa

chateada?

RITA: Tem! A professora grita! Ela grita com meus amigos! Eu ndo fago nada, ela grita

comigo as vezes. Eu fico aborrecida quando ela grita com meus amigos.
PESQUISADORA: E qual o motivo dela gritar com vocés?

RITA: Porque eles teimam, ai ela briga.

PESQUISADORA: E vocé teima?

RITA: Ndo, nem um pouquinho!

PESQUISADORA: O que vocé faria para sua escola ficar mais legal?
RITA: Eu ia estudar hoje, mas eu vim para Natal.

PESQUISADORA: E veio fazer o que em Natal?

RITA: Vim para consulta.

PESQUISADORA: E quando vocé vem para consulta ndo vai para escola?

RITA: [balancou a cabeca negativamente, pois a mdo no queixo sustentando o peso da

cabeca e ficou pensativa].
PESQUISADORA: E como ¢ 14 no hospital?

RITA: Tem escola la.
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PESQUISADORA: Conte-nos entdo um pouco sobre essa escola no hospital.
RITA: Ela é grande. Eu acho bom. Acho muito bom.

PESQUISADORA: Outro dia vocé e sua mamae disseram a tia que ndo queria ir mais
para a escola. Vocé quer nos falar sobre isso?

RITA: Porque eu ndo quero! Meus amigos teimam e minha professora grita.

PESQUISADORA: E como a escola precisava ser para vocé querer voltar para ela

novamente?

RITA: Estudar!

Rita levanta-se e sai da sala.

RITA: Vou desenhar, mas ndo vou pintar. Vocé vai pintar.
PRIMEIRO DESENHO — UMA FLOR PARA VANESSA.

PESQUISADORA: Que lindo! As criancas do planeta do Wildo véo adorar saber que na

sua escola tem flores.

RITA: Essa flor ndo é para elas. Essa flor é para Vanessa.
PESQUISADORA: E quem é Vanessa?

RITA: Minha amiga, ja disse.

PESQUISADORA: Posso pintar?

RITA: Nao, sé quando eu mandar.

PESQUISADORA: Combinado.

SEGUNDO DESENHO — A CASA AZUL DE VANESSA

RITA: A casa de Vanessa é azul. Agora vocé pode pintar, mulher.

TERCEIRO DESENHO — ESCRITA DOS NOMES DOS AMIGOS E DE SEU NOME.

PESQUISADORA: S&o palavras?
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RITA: Nao, sdo 0s nomes dos meus amigos.
PESQUISADORA: Quais?
RITA: Todos 0s meus amigos.

RITA: E esse &€ 0 meu nome.

QUARTO DESENHO — MINHA SALINHA

PESQUISADORA: VVocé quer contar mais alguma coisa sobre sua escola aos amiguinhos
do Wildo?

RITA: Claro!

RITA: Esses sao 0s meus amigos, aqui é o quadro, e esta é a professora. Olha como ela é

horrorosa. Vocé é uma princesa, uma linda princesa.

PESQUISADORA: Obrigada! Vocé também é uma linda princesa!

QUINTO DESENHO - O GRANDE PAI

PESQUISADORA: Vocé ainda gostaria de fazer mais alguma coisa?
RITA: Vou fazer um bem grandao!

PESQUISADORA: Que lindo! Posso saber quem é?

RITA: E 0 meu pai bem granddo indo me buscar na escola. Um dia quando ele chegou
bem tarde, sabe mulher, eu chorei bem muito. Mas ele ndo chega tarde ndo, s6 naquele
dia, e eu ndo choro ndo. Eu ndo choro! Quando o papai vai me deixar ele me da um beijo.

Quando ele vai me buscar também me da um beijo.

RITA: Pronto!

MOMENTO DA DIFICIL DESPEDIDA

PESQUISADORA: Vocé gostaria de dar um abrago no Wildon? Ele ja esta voltando para
seu planeta distante.
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RITA: Ele devia ficar aqui comigo!

PESQUISADORA: Lembra que combinamos que no final de nossa conversa ele voltaria

para seu planeta? Pois bem, ele precisa ir!

RITA: Precisa ir! Precisa ir! Precisa ir! Eu ndo gosto dele! Ele devia morrer!
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RODA DE CONVERSA

AMANDA

PESQUISADORA: Vou te apresentar a um novo amiguinho. O nome dele € Alien, ele
mora em outro planeta bem distante. Ele vai ficar sentadinho aqui para que possamos

conversar juntos.
AMANDA: Ol4, Alien! [Apertou a méo do Alien em saudac¢éo]
PESQUISADORA: Conta para ele como € sua tarde na escola.

AMANDA: Eu faco a tarefa, eu lancho e depois eu comeco a assistir sentada no chéo e

mainha vai me pegar.

PESQUISADORA: E para que vamos a escola?
AMANDA: Para estudar, para aprender.
PESQUISADORA: Ele quer saber o que vocé faz na escola.

AMANDA: Sempre quando eu chego l& eu pego meu livro, meu caderno e boto |4 em

cima da mesa, ai a tia bota tarefa para eu fazer em casa, e também faco tarefinha la.
PESQUISADORA: E vocé gosta de fazer as tarefas?

AMANDA: Sim, s6 ndo gosto das provas de matematica.

PESQUISADORA: Como assim?

AMANDA: Muito dificeis!

PESQUISADORA: E do gque vocé mais gosta entdo?

AMANDA: Quando ela passa tarefas de pintar.

PESQUISADORA: E 0 que vocé mais gosta de pintar?

AMANDA: Qualquer coisa!

PESQUISADORA: Vocé tem amiguinhos na escola?

AMANDA: Sim, Alan, Ariele, Polyana, Laurinha, Jennifer. Deixa eu ver mais quem:

Lais, também Arthur, Jodo Lucas, Eric e Brendo. [Ela contava nos dedos das maos].
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PESQUISADORA: Vocé tem muitos amiguinhos.
AMANDA: 10. E eles sdo muito legais.
PESQUISADORA: E 0 que vocé gosta de fazer com eles?
AMANDA: Brincar, jogar uns jogos.

PESQUISADORA: E conta para o Alien se esses amigos legais te ajudam na hora da

tarefinha. Vocé tem dificuldades na hora de fazer as tarefinhas?
AMANDA: Eu nunca tenho! [Risos]

PESQUISADORA: E se o Alien quisesse fazer amiguinhos em sua escola, o que ele

precisaria fazer?
AMANDA: Estou pensando!

PESQUISADORA: O que ele precisa fazer para seus amiguinhos serem amiguinhos dele

também?

AMANDA: Se divertir, fazer amizade e conversar muito. Caladinho ndo faz amiguinho,

humhum.

PESQUISADORA: e como € a sua professora da escola?
AMANDA: Muito legal! Era tia Cintial

PESQUISADORA: Conta para o Alien como era tia Cintial
AMANDA: Era tdo legal! As vezes quando ela sai me deixa na sala.
PESQUISADORA: Como assim?

AMANDA: E que as vezes quando ela vai ao banheiro, qualquer coisinha, me deixa na

sala e diz que ndo é para eu deixar ninguém sair da sala.
PESQUISADORA: Vocé é a lider da sala?

AMANDA: Sim, sou comportada.

PESQUISADORA: E tem meninos bagunceiros em sua escola?

AMANDA: Tem sim, Guilherme e Jodo Lucas. Guilherme bota os pés para eu cair, arenga

com todo mundo. Eu digo para tia e ela o coloca de repouso.
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PESQUISADORA: Fala para o Alien como seria uma escola super legal.
AMANDA: Muito divertida, muito legal.

PESQUISADORA: Se vocé pudesse deixar sua escola mais legal ainda, o que mudaria

nela?

AMANDA: A gente devia ir mais ao pula-pula, porque o pula-pula é muito legal. Porque

ela (professora) ndo deixa, mas um dia ela me deixou ir sozinha e foi muito legal.
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PESQUISADORA: Deixa eu te apresentar esse novo amiguinho. Este é o Alien, ele
veio de um planeta bem distante, onde ndo tem escola. Ele gostaria muito que vocé

contasse como é a escola. Vocé poderia contar?

MARIA: Eu conto.

PESQUISADORA: Entéo conta para ele como € sua escola.

MARIA: E legal!

PESQUISADORA: Nos explica melhor. O que tem la que vocé gosta?
MARIA: Estudar.

PESQUISADORA: E vocé tem amiguinhos na escola?

MARIA: Tenho.

PESQUISADORA: Que legal! Entdo nos conta sobre esses amiguinhos!
MARIA: Tenho muitos amiguinhos.

PESQUISADORA: E 0 que vocé mais gosta de fazer com os seus amiguinhos?
MARIA: Gosto de ensinar as coleguinhas, de brincar.

PESQUISADORA: Gosta de ensinar? Nos fala mais sobre isso.

MARIA: Estudar.

PESQUISADORA: De que vocé mais gosta de brincar com as coleguinhas?
MARIA: De muitas coisas, de tica-tica e esconde-esconde.
PESQUISADORA: Nos fala um pouco de sua professora.

MARIA: Ela € bonita igual a vocé.

PESQUISADORA: Nos fale mais sobre essa escola.

MARIA: Ela € grande.

PESQUISADORA: E se 0 Alien quisesse ir a sua escola para fazer amigos, o que ele

precisaria fazer?

MARIA: N&o precisa muita coisa.
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PESQUISADORA: Entéo ¢ facil fazer amigos em sua escola?
MARIA: Mais ou menos. Sé ndo quando a gente vai de mascara.
PESQUISADORA: Nos conta mais sobre isso.

MARIA: [siléncio] Eu ja ndo lembro mais.

[A entrevista foi interrompida varias vezes para verificacdo dos sinais vitais, pela

nutricionista, pelas enfermeiras e pela mae].



