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RESUMO

Os impactos provenientes da hospitalizacdo e/ou atendimento ambulatorial hemodialitico
ao processo de escolarizacdo de criancas com insuficiéncia renal crbnica podem ser
comprometedores ao desenvolvimento infantil, causando as mesmas rupturas contextuais,
mudancas na vida cotidiana, impedimentos na continuidade aos estudos e a rotina anterior
vivenciada. Buscou-se analisar os impactos da hospitalizacdo e/ou atendimento
ambulatorial hemodialitico ao processo de escolarizacdo de criancas com insuficiéncia
renal cronica. Tratou-se de uma pesquisa do tipo quanti-qualitativa, descritiva, sob a forma
de multiplos casos. Os participantes foram 10 criangas com insuficiéncia renal cronica,
faixas etarias variando entre 8 €12 anos de idade, inseridas em trés grupos contextuais:
trés criancas hospitalizadas, seis em atendimento ambulatorial hemodialitico e uma
submetida aos dois processos hospitalares, em duas unidades de atendimento de um
hospital publico federal em S&o Luis. Foram aplicadas individualmente com elas,
entrevistas semiestruturadas, envolvendo histéria interativa, livro autobiografico e caixa dos
desejos. Os maiores impactos da hospitalizagdo e/ou atendimento ambulatorial
hemodialitico ao processo de escolariza¢ao foram: atrasos escolares e comprometimentos
futuros pela impossibilidade de frequéncia escolar (60%); perda do vinculo escolar pela
distancia entre hospital e escola (20%); auséncia de recursos apropriados a escolarizacéo
no hospital (10%) e dificuldades de realizar matricula em escola préxima de casa (10%).
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Concluiu-se que os maiores impactos a escolarizacdo foram manifestados pelas criancas
em tratamento hemodialitico, por ser um processo continuo, imprevisivel e indeterminado,
demandando maiores privacdes do contexto escolar ou mesmo auséncias, variando de
cinco meses a quatro anos, ocasionando maiores déficits escolares e comprometendo a
vida escolar.

Palavras-chave: Hospitalizacao; escolarizacao; insuficiéncia renal cronica.

ABSTRACT

The impacts of hospitalization and/or hemodialysis outpatient care to the schooling
process of children with chronic renal failure may be compromising the child's
development, causing the same contextual ruptures, changes in daily life, impediments to
the continuity of studies and to the previous experienced routine. We tried to analyze the
Impacts of hospitalization and/or hemodialysis outpatient care to the schooling process of
children with chronic renal failure. It was a quanti-qualitative, descriptive survey in the form
of multiple cases. The participants were 10 children with chronic renal failure, from 8 to 12
years old, in three contextual groups: three hospitalized children, six in hemodialysis
outpatient care and one submitted to the two hospital processes, in two care units of a
federal public hospital in S&o Luis. Semi-structured interviews involving interactive history,
autobiographical book and wish box were applied individually with them. The greatest
impacts of hospitalization and/or hemodialysis outpatient care on the schooling process
were: school delays and future commitments due to the impossibility of school attendance
(60%); loss of school bond due to the distance between hospital and school (20%); lack of
appropriate resources for schooling in the hospital (10%) and difficulties to enroll in a
school close to home (10%). It was concluded that the greatest impacts to schooling were
manifested by children under hemodialysis treatment because it is a continuous,
unpredictable and undetermined process, demanding greater deprivation of the school
context or even absences, ranging from five months to four years, causing greater school
deficits and compromising school life.

Keywords: Hospitalization; schooling; chronic renal failure.

RESUMEN

Los impactos provenientes de la hospitalizacion y/o atendimiento de ambulatorio de
hemodialisis al proceso de escolarizacion de nifios con insuficiencia renal crénica pueden
ser comprometedoras al desarrollo infantil, causandoles rupturas contextuales, cambios en
la vida cotidiana, impedimentos en la continuidad a los estudios y rutina anterior vivenciada.
Se buscé analizar los impactos de la hospitalizacion y/o atendimiento de ambulatorio de
hemodialisis al proceso de escolarizacion de nifios con insuficiencia renal crénica. Se tratd
de una investigacion de tipo cuanti-cualitativa, descriptiva, bajo la forma de multiplos casos.
Los participantes fueran 10 nifios com insuficiencia renal crénica, rango de edad variando
entre 8 a 12 afos insertadas en tres grupos contextuales: tres nifilos hospitalizados, seis
en atendimiento de ambulatorio de hemodidlisis y una sometida a los dos procesos
hospitalarios, en dos unidades de atendimiento de un hospital publico federal en la ciudad
de Sao Luis. Fueron aplicados individualmente a los participantes, entrevistas
semiestructuradas, envolviendo historia interactiva, libro autobiografico y caja de los
deseos. Los mayores impactos de la hospitalizacion y/o atendimiento de ambulatorio de
hemodialisis al proceso de escolarizacidén fueron: atrasos escolares y comprometimientos
futuros por la imposibilidad de frecuencia escolar (60%); pérdida del vinculo escolar por la
distancia entre hospital y escuela (20%); ausencia de recursos apropiados a la
escolarizacion en el hospital (10%) y dificultades de realizar matricula en escuela cerca de
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la casa (10%). Se concluyé que los mayores impactos a la escolarizacion fueron
manifestados por los nifios en tratamiento de hemodialisis por ser un proceso continuo,
imprevisible e indeterminado, demandando mayores privaciones del contexto escolar o
ausencias, variando entre cinco meses a cuatro afos, ocasionando mayores déficits
escolares y comprometiendo la vida escolar.

Palabras clave: Hospitalizacidn; escolarizacion; insuficiencia renal cronica.

Introducéo

Os impactos provenientes da hospitalizacdo e/ou atendimento ambulatorial
hemodialitico ao processo de escolarizacdo de criancas com insuficiéncia renal crbnica
podem ser comprometedores ao desenvolvimento infantil, na medida em que as limitagoes
e submissdes ocasionadas por uma patologia causam o impedimento ao retorno escolar,
consonante a realidade vivenciada por cada uma. A cronicidade da patologia faz com que
a crianca dependa do contexto hospitalar por longos periodos de tempo para tratamento da
saude e, assim, as defasagens escolares tendem a intensificar-se (PENNAFORT;
QUEIROZ; JORGE, 2012).

As doencas cronicas sdo aquelas que ndo possuem cura, porém exigem controle
clinico permanente, devido as suas consequentes limitacdes e/ou incapacitacdes em graus
permanentes, comprometendo assim a rotina de vida de criangas, jovens e adultos
(GROSSMAN, 2007).

A origem de uma doenca crénica é diversificada e pode acontecer em varias fases da
vida. De acordo com Grossman (2007), pode manifestar-se na infancia ou em qualquer fase
de desenvolvimento. No entanto, optar pela insuficiéncia renal crénica (IRC), nesta
pesquisa, ocorreu pela debilitagdo e maior dependéncia que ocasiona, comprometendo a
gualidade de vida da pessoa acometida por essa enfermidade.

Como afirmou Frota et al. (2010, p. 528), em relacdo as implicacdes da insuficiéncia
renal crbnica, “na realidade infantil, suas repercussdes sado ainda mais graves, pois
requerem atencao diferenciada. A crianca passa por alteracao relacionada ao crescimento
e desenvolvimento”.

Vieira, Dupas e Ferreira (2009) ressaltaram que as condic¢des clinicas e dependéncia
do espaco hospitalar exigem da crianga com insuficiéncia renal crénica um controle a longo
prazo, que nem sempre Sdo incapacitantes, mas provocam limitagdes de suas atividades

rotineiras, devido as mudancas no estilo e qualidade de vida, que podem gerar instabilidade
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emocional em toda a familia, bem como comprometimentos no desenvolvimento fisico,
emocional e desajustes psicolégicos na crianca, decorrentes do tratamento.

A durabilidade e o risco de complicacdes da insuficiéncia renal crénica conduzem ao
controle e cuidados permanentes para que se evitem possiveis sequelas. Suscetiveis a
estes fatores as criangas sofrem muitas privagoes e limitacoes pelas exigéncias de seus
tratamentos.

Sendo assim, a sujeicdo das criancas as hospitalizacdes reincidentes por longos
periodos e a necessidade de tratamento ambulatorial de hemodialise implicaram em
transtornos psicossociais pelos constantes deslocamentos da cidade de origem, localizada
no interior do Maranh&o para a capital, bem como impossibilitaram a ida dessas criangas a
escola, dificultando o processo de escolarizacao delas.

Ressalta-se que a localizacdo geografica do grupo estudado, cuja residéncia fixada
em cidades do interior maranhense, obrigava o deslocamento das criancas com IRC para
a capital S&o Luis, tendo de realizar deslocamentos com distancias que variaram de 213
km a 2.965 km. Além dessa realidade, algumas crianc¢as oriundas de cidades mais distantes
precisaram mudar-se para Sao Luis, devido aos gastos ocasionados pelos deslocamentos
constantes. Considerando essa realidade, outro aspecto a ser enfatizado € a auséncia de
classe hospitalar no local selecionado para a pesquisa. Essa auséncia impossibilitava a
articulacdo entre hospital e escola de origem para a manutencdo do vinculo escolar,
objetivando suprir as necessidades educacionais infantis, diante dos impactos causados
pela hospitalizacdo e/ou pelo atendimento ambulatorial hemodialitico.

Ressalta-se que o0s impactos ao processo de escolarizacdo podem ser diversos, pela
distancia de casa, da familia e do espaco escolar, mostrando a realidade de uma infancia
que se diferencia contextualmente das demais (SIMOES, 2016).

Sabe-se que a educagado em sociedade é considerada “direito de todos e dever do
Estado” (BRASIL, [1988], ndo paginado). Nesse sentido, considerando-a como um direito
pleno, tornam-se imprescindiveis meios para assegura-la e, a priori, tem-se a legislacao.
Assim, documentos com origem nacional e internacional, objetivando prezar pela
universalizacao da educacao, amparam e promovem a efetivacao do acesso a esse direito,
dentro do possivel (SIMOES, 2016).

Como discorreu Rabelo (2014, p. 63) “a educacdo formal enfrenta mudancas de
acordo com a mobilidade da sociedade enquanto novos espacos educacionais aparecem

no cenario educativo dando visibilidade a educagdo nao escolar’. Surgem, nessa
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mobilidade da sociedade, novos atores sociais, que necessitam de um olhar singular, de
acordo com suas proéprias sutilezas. Esses atores sempre existiram no contexto historico
social, porém, pouco foram vistos e escutados (SIMOES, 2016).

No entanto, o fenbmeno da educacdo e sua efetividade perpassam por longos
caminhos, os quais dificultam o seu alcance a todos. As necessidades educacionais s&o
manifestadas nos mais diversos contextos, sendo estes formais ou ndo formais. Assim,
compreende-se que a educacdo deve estar presente em todos os locais em que se faz
necessaria, garantindo o direito de aprender (SIMOES, 2016).

Nesse sentido, a escola pode constituir-se em um espago que promove a democracia,
inclusdo e acesso a educacédo a todos. De acordo com Drago (2011, p.19), “a escola, para
grande parte das criancas brasileiras é o Unico espaco de acesso aos conhecimentos
universais e sistematizados socialmente”

Considerada a escola como espaco Unico de acesso ao conhecimento, verifica-se,
neste processo, a promoc¢ao da segregacgao, a partir do momento em que surgem, em
sociedade, grupos sem possibilidade de deslocamento a escola, ou precisando ausentar-
se do espaco escolar. Essa impossibilidade de deslocamento a escola ocorre em funcéo
dos tratamentos de saude, os quais ocasionam limitagcbes fisicas. Como enfatizado por
Drago (2011), sao situagOes desafiadoras que ultrapassam a nog¢ao espaco-temporal; que
restringem esse acesso a escola e comprometem a garantia do direito a educacéo para
todos.

O olhar volta-se em especial as criangas com patologia crénica, pois demandam longo
periodo de hospitalizacdo, internacdes recorrentes ou atendimento ambulatorial
hemodialitico constante. Todos esses fatores sao responsaveis pela presenca limitada ou
auséncia dessas criancas no ambiente educacional e, consequentemente, pelos impactos
ao processo de escolarizacdo das mesmas. Assim, destaca-se como protagonistas desta
pesquisa, a criangca com insuficiéncia renal cronica, sendo esta hospitalizada e/ou em
atendimento ambulatorial hemodialitico (SIMOES, 2016).

Neste interim, parte-se da ideologia e do reconhecimento de que a infancia é
socialmente construida e reconstruida em relacdo a uma multiplicidade complexa de
dimensdes, como tempo, espacgo, idade, género, etnia, classe social, etc (BARBOSA;
DELGADO; TOMAS, 2016). A pesquisa parte da concepcdo de que existem diversas

infancias, sendo estas contextualizadas diferenciadamente e construidas socialmente, pois
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exigem da pessoa comportamentos correspondentes e submissos ao ambiente de
insercao, a exemplo, aquelas que acontecem no processo de hospitalizacao.

Para Pérez-Ramos (2008, p. 112), “a hospitalizacdo para a crianca altera,
significativamente o seu dia-a-dia e seu ambiente de convivéncia, correndo o risco de
comprometer expressivamente o seu desenvolvimento”. Se o tempo de permanéncia
hospitalar € prolongado, essas limitagbes tornam-se agravadas e consequenciais,
causando prejuizos a infancia, ao seu desenvolvimento e, especificamente, ao seu
processo de escolarizacdo (SIMOES, 2016).

Desta forma, a crianga € estimulada e constituida por fatores essenciais a sua
formacgéo, enquanto ser humano. Na escola, em parceria com a familia, a crianca é
oportunizada a maiores condi¢des de desenvolvimento saudavel (SIMOES, 2016). Para
Matos e Mugiatti (2011, p. 27), “a etapa escolar representa o préprio desenvolvimento de
potencialidades, da personalidade e da capacidade de comunicagao”. No entanto, a
hospitalizagdo e, consequentemente, a interrup¢ao do processo de escolarizagdo podem
ocasionar graves problemas de natureza psicopatolégica, como traumas e alteracdes de
conduta diante de tais limitagdes (GIL, 2010).

Os comprometimentos educacionais e sociais tornaram-se visiveis e foram
contemplados em leis, que asseguram o direito a educac¢éo a criancas e adolescentes em
processo de hospitalizacdo e/ou atendimentos ambulatoriais multiplos, a exemplo, a
Resolucdo de n® 41 de 1995, dos Direitos da Crianca Hospitalizada (CONSELHO
NACIONAL DOS DIREITOS DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE, 1995). Esse documento
apresentou o perfil dos educandos com necessidades educacionais especiais e dos que
apresentem dificuldades de acompanhamento curricular pelas condicbes e limitacOes
impostas por tratamento de saude, carecendo do atendimento pedagdgico-educacional
hospitalar (SIMOES, 2016).

A crianga, enquanto paciente no hospital, é acolhida na perspectiva da cura e a
atencao esta voltada, predominantemente, ao seu estado clinico. Essa atenc&do, muitas
vezes, centralizada apenas no cuidar e na doencga ocasiona o distanciamento por parte das
criancas de necessidades proprias da infancia, como o processo de escolarizacdo e o
vinculo familiar, que sofrem rupturas de graus variados, tornando-se até permanentes
(SIMOES, 2016). Tais rupturas provocam impactos na vida e no processo de escolarizacéo

de criancas com insuficiéncia renal crbénica, constatadas em diversos estudos como Vieira
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e Lima (2002), Piccinini et al. (2003), Vieira, Dupas e Ferreira (2009), Pennafort (2010),
Amorim (2014), dentre outros.

Conforme o 8 1° do Art. 1° do Decreto n° 7.611, de 17 de novembro de 2011,
considera-se publico-alvo da educacao especial: pessoas com deficiéncia, com transtornos
globais de desenvolvimento e com altas habilidades ou superdotagdo (BRASIL, 2011). A
Politica Nacional de Educacéo de Educacéao Especial na Perspectiva da Educacdao Inclusiva
(BRASIL, 2008), complementando essas consideragfes, delimita que o mesmo publico
definido pela Resolucdo n® 4, de 2009, deve ter acesso as escolas regulares e ao
atendimento educacional especializado, complementar e ou suplementar ao ensino comum
(BRASIL, 2009).

O publico-alvo da Educacdo Especial ndo inclui as criancas em situacdo de
agravamento das condi¢cdes de saude, mas as mesmas tém o direito de ser inseridas
integralmente, e ndo condicionalmente, no atendimento educacional hospitalar, por meio
da classe hospitalar — normalmente entendido como um servico de atendimento
especializado da educacédo especial —, para que ndo percam o vinculo com a escola de
origem, assim como para evitar maiores atrasos em seu processo educativo, reprovacoes
e até mesmo a evasdo escolar, situagdes essas bastante comuns em criangas com IRC
submetidas a hospitaliza¢des e/ou atendimentos ambulatoriais hemodialiticos.

No caso de criancas em situacdo de agravamento das condi¢cdes de saude, foi
aprovada a Lei n°13.716, de 2018, que definiu 0 acompanhamento curricular durante o
tratamento de saude como espaco de direito, de maneira que possam estar inseridas
integralmente, e nédo condicionalmente, no atendimento educacional hospitalar (BRASIL,
2018). Este documento, também, alterou a Lei de Diretrizes e Bases da Educacédo Nacional,

gue rege a educacéo brasileira. Assim, o Art. 4° da lei assegura:

o atendimento educacional, durante o periodo de internacdo, ao aluno da
educacéo bésica 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, p.
ndo paginado)

Assim, a efetivacdo do direito educacional & crianca em tratamento de saude é
concretizada legalmente, apontando-se a necessidade da sistematizacdo de classes
hospitalares em ambientes de saude, com atendimentos pedagdgicos que proporcionem a
continuidade dos vinculos escolares, em articulagdo com as escolas de origem desses

alunos
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Porém, apesar de ser uma lei de extrema relevancia na conquista de direitos desse
publico, ndo contempla aquelas crian¢cas que nao estdo necessariamente em regime de
hospitalizacdo, mas em atendimentos ambulatoriais e que também sofrem muitos impactos
no processo de escolarizacdo, a exemplo, as criangas com insuficiéncia renal crénica em
tratamento ambulatorial hemodialitico, também abordadas nesta pesquisa.

Esta pesquisa enfatiza a realidade hospitalar e dos atendimentos ambulatoriais, em
consonancia com a privacao de dois lugares elementares a educacao e ao desenvolvimento
infantil: a casal/familia e a escola. Considerando que a educacdo e a familia séo
imprescindiveis ao desenvolvimento infantil, apresenta-se como questéo central a luz do
exposto: Quais o0s impactos da hospitalizacdo e/ou do atendimento ambulatorial
hemodialitico ao processo de escolarizacdo de criangas com insuficiéncia renal crénica?

Dessa maneira, o0 presente trabalho tem como objetivo geral analisar os impactos da
hospitalizacdo e/ou atendimento ambulatorial hemodialitico ao processo de escolariza¢ao

das criancas acometidas pela insuficiéncia renal cronica.

Impactos da hospitalizagc&do e/ou atendimento ambulatorial hemodialitico

ao processo de escolarizagcao da criangca com insuficiéncia renal cronica

A insuficiéncia renal crénica pode causar grandes impactos a infancia pela
necessidade de atendimento ambulatorial ou internacdo no ambiente hospitalar,
culturalmente antagénico ao desenvolvimento de uma infancia saudavel pelas submissées
impostas no hospital (SIMOES, 2016).

O cotidiano de um ser humano, em especial criancas e adolescentes diferencia-se, ao
estar acometido por uma doenca cronica, pelas suas implicagbes a vida social, pois
ocasiona rupturas contextuais devido a necessidade constante de controle e de tratamento
clinico em ambiente hospitalar. Assim, Grossman (2007) enfatizou que essas implicacdes
acontecem pela manifestacéo de sintomas, hospitalizacdo para exames, distanciamento
dos familiares, do espacgo escolar e limitagcdes na locomocéo.

Estas implicacdes geram instabilidade e, consequentemente, agravos ao processo de
desenvolvimento da crianca e a sua qualidade de vida, devido as exigéncias espaco-
temporais proprias da enfermidade crénica. Este carater ameagador ocorre pelas limitagées
impostas pela patologia, que as impedem de prosseguir normalmente sua vida social. A
crianca precisa adequar-se, contraditoriamente, a um contexto que a estagna em prol de
sua saude (SIMOES, 2016).
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Chiattone (2003), ao elencar os efeitos psicologicos causados pela hospitalizacdo, em
criangas enfatizou ansiedade, negacdo da doenca, revolta, culpa, sensacdo de punicao,
projecéo, depresséo, solidao, frustracéo de sonhos e projetos, negativismo. Complementando
esse pensamento, Calegari et al. (2009) afirmaram que o adoecimento causa, ha maioria dos
pacientes, algum grau de sofrimento, pois trata-se de um evento potencialmente traumatico, o
qgual, devido a todas as implicacbes salientadas anteriormente, gera, também, o
desenvolvimento de sentimentos de despersonalizacdo, ansiedade, medo e inseguranca.

Esses impactos emocionais, ocasionados pelo contexto hospitalar, causam na crianca
comprometimentos a sua vida social durante sua permanéncia no hospital e, em um poés-
hospital, provocam desestimulos, com o risco de torna-la passiva as necessidades clinicas.
Assim, sdo necessarias estratégias de enfrentamento da doenca para que possa haver
ressignificacdo de suas vivéncias no hospital e das rotinas anteriores, a exemplo, o brincar
e o estudar (SIMOES, 2016).

As estratégias de enfrentamento sdo caracterizadas como formas encontradas por
profissionais inseridos no ambito hospitalar ou mesmo pelas proprias criancas de
alcancarem outras significacdes, que possam diferenciar-se e descentralizar-se do
processo saude-doenca, ou seja, buscar vivéncias aparentemente perdidas ao adentrar no
hospital (SIMOES, 2016). Motta e Enumo (2004), ao falarem sobre estratégias de
enfrentamento na hospitalizacdo infantil e nos atendimentos ambulatoriais, apontam que o
brincar contribui para que as criancas possam lidar melhor com as adversidades, reduzir o
estresse e estimular uma adaptagao positiva ao contexto em que estdo inseridas.

As perdas oriundas do processo saude-doenca sao significativas na vida da crianca
enferma. Dependendo do contexto que esta inserida, seja pelo processo de hospitalizacao,
seja pelos atendimentos ambulatoriais, as limitacées intensificam-se e sobrepdem-se a
outros direitos, a exemplo, a educacgéo (SIMOES, 2016). Considerando a Declara¢io dos
Direitos da Crianga, da Organizagao das Nagdes Unidas (1959, p. 2), “ a crianga gozara de
protecdo especial ser-lhe-ao proporcionadas oportunidades e facilidade por lei e por outros
meios, a fim de lhe facultar o desenvolvimento fisico, moral, espiritual e social, de forma
sadia e normal e em condigbes de liberdade e dignidade”.

Como enfatizado por Matos e Mugiatti (2011, p. 57): “se por direito, cabem a criancga
todas as forcas facilitadoras do seu bem-estar, o livre acesso a saude e educacédo, séo

direitos inalienaveis que requerem maxima protecédo”. Destaca-se, nesse contexto, que:
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a crianga hospitalizada € imersa em um ambiente que em nada lembra a vida
gue levava até esse momento. Uma das mais importantes perdas referentes
a esse periodo € quando a crianga encontra-se em idade escolar e precisa
parar de frequentar a escola, de conviver com seus colegas e de realizar as
tarefas a que ela estava acostumada. (SACCOL; FIGHERA; DORNELES,
2004, p.182)

Diante do contexto hospitalar, € natural as familias preocuparem-se em garantir a
saude de seus filhos (as), considerando que vivenciam situagfes contraditérias ao contexto
de insercdo. Aparentemente ndo ha como “estar hospitalizada” e “estar em processo
escolar’. Ambos necessitam de instituicdes diferenciadas e, normalmente, prioriza-se a
saude, independentemente do tempo que possa ser exigido, para posteriormente, retornar
a escola (SIMOES, 2016).

Assim, configura-se que a pessoa acometida por uma patologia cronica esta inserida
no hospital, sendo este um contexto contraditorio e vulneravel. Apesar da educacéo e da
saude serem direitos inalienaveis de todos e assegurados legalmente pela Constituicao
Brasileira (BRASIL, 2016), anulam-se devido as incompatibilidades espaco-temporais, pois
a escola e o hospital sdo espacos especificos, ndo sendo possivel a pessoa com uma
patologia crénica estar ao mesmo tempo em ambos. (SIMOES, 2016).

Matos e Mugiatti (2011, p. 57) analisaram esse cenario como contraditério, quando ha
necessidade de hospitalizagBes prolongadas ou atendimentos mdltiplos da crianca do
adolescente, afirmando que “tais direitos essenciais contraditoriamente se encontram na
mais plena desprotecao, diante do impasse com que se deparam: ou o tratamento, ou a
escola, ou entao, prejuizo de ambos; ou ainda acomodagao ou conformismo”.

Esse cenario torna-se comum, especialmente no contexto brasileiro, e o processo de
escolarizacdo de muitas criancas é comprometido, por ndo ser contemplado por estratégias
gue possam amenizar os impactos da hospitalizacdo e dos atendimentos ambulatoriais
(SIMOES, 2016). O conformismo, caracterizado por Matos e Mugiatti (2011), pode ser
considerado como reflexo de questdes culturais, de modo que a doenca é vista com grande
estranhamento e negativismo, causando debilitacdo e mobilizando a pessoa a dedicar-se
inteiramente ao quadro doentio.

Destacando-se o protagonismo das criancas no contexto hospitalar, tornam-se
preocupantes as defasagens escolares ocasionadas pelo impedimento de retorno ao
espaco escolar. H4, ainda, as que necessitam de atendimentos ambulatoriais
semanalmente, comprometendo a frequéncia regular a escola (SIMOES, 2016). O carater

de normalidade percebido no distanciamento da crianca do espaco escolar, € coerente ao
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gue Fonseca (2015) afirmou sobre a educacao ser interpretada de maneira errbnea no
hospital como sendo exclusiva da escola, considerando que ha também o pensamento de
gue o contato com conteudos curriculares podera levar a crianca ao estresse, as
debilitacdes fisica e mental. Em relacédo a possibilidade da escola no contexto hospitalar,

afirmou:

tudo isso contribui para o estranhamento da presenca da escola no ambiente
hospitalar porque doenca e internacdo para tratamento médico geralmente
séo vistas como ameacas a vida dando margem a desconfianca de que a
morte também esta presente em ambas as situacdes. Isso leva a pensar que
0 importante é curar a doenca e o psicoldgico e o cognitivo do enfermo ficam
para depois da cura. (FONSECA, 2015, p. 2)

Matos e Mugiatti (2011) enfatizaram que a situacdo escolar de criancas e
adolescentes em tratamento de saude é emergente, na medida em que 0 processo de
escolarizacdo € comprometido pelos longos periodos de submissdo a hospitalizacdo ou
outros tratamentos, pela impossibilidade de continuarem e concluirem o ano letivo, assim
como pela perda do vinculo escolar, auséncia de matriculas, séries retrocedidas e indices

de analfabetismo podendo alcancar a fase adulta. Dessa forma,

se por um lado o tratamento logra éxito, por outro o processo de escolaridade
€ (quantitativa e qualitativamente prejudicado; em situacdo contraria o
tratamento entra em colapso, com envolvimentos de gravidade muitas vezes
irreversiveis. E o entrecruzamento de duas necessidades essenciais: ou a
saude, ou a educacéo, eis a contradicdo. (MATOS; MUGIATTI, 2011, p. 61),

A problematica da situacdo de criancas enfermas representa grandes defasagens
escolares, evasoes, desestimulos, bem como aumenta as taxas de analfabetismo (MATOS,;
MUGIATTI, 2011). Diante disso, a complexidade da relacdo entre educacao/saude,
especificamente nas instituicbes escola/hospital, inicia-se e perpassa por antagonismos
inseridos em questdes espaco-temporais aparentemente excludentes: a crianca que
necessita estar na escola e, a0 mesmo tempo, no hospital (SIMOES, 2016). Corroborando
com esse pensamento, “existe uma nitida contradicdo entre o necessario tratamento
hospitalar e a necessaria frequéncia escolar, uma vez que ambos exigem 0 mesmo espaco
temporal” (MATOS; MUGIATTI, 2011, p. 60-61).

Referindo-se as criancas com insuficiéncia renal crénica, estes aspectos podem ser
bem mais complexos e ir além da hospitalizacdo, pois a permanéncia hospitalar ocorre,
também, através dos atendimentos ambulatoriais, especialmente, a hemodialise e, ainda
gue ndo estejam necessariamente hospitalizadas, podem acarretar grandes prejuizos a
vida infantil e ao seu processo de escolarizacéo pelas submissdes impostas pela patologia.
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Tais prejuizos ocorrem por ser imprevisivel o retorno dessas criangas ao contexto escolar,
considerando que devido a cronicidade da IRC, as mesmas tornam-se dependentes do
hospital, podendo ocasionar maiores déficits escolares ou mesmo a evasdo escolar,
conforme seu estado clinico. (SIMOES, 2016)

Vieira e Lima (2002), buscando conhecer a experiéncia da crianca, bem como as
mudancas ocorridas em suas vidas, afirmaram que o cotidiano infantil € completamente
modificado e relataram alguns aspectos referentes a escolarizacdo. A respeito disso, tais

autores foram bem enfaticos:

A escolarizacdo e o0s relacionamentos sociais sdo também fatores
importantes na etapa de desenvolvimento em que se encontram as criancas
e os adolescentes do nosso estudo. A doenca, a terapéutica e os efeitos
colaterais dos medicamentos interferem na frequéncia as aulas,
desmotivando-os e dificultando sua adaptacdo escolar. Eles sofrem
discriminacdo dos colegas, seja pela superprotecdo dos professores, seja
pela dificuldade de desenvolverem determinada atividade coletiva, sendo
excluidos de algumas delas, pelos préprios colegas. Sentem-se diferentes,
seu convivio social é limitado, tudo isso interferindo em sua autoestima.
(VIEIRA; LIMA, 2002, p.559)

Diante disso, Vieira e Lima (2002) consideraram a escolarizacdo como etapa de
desenvolvimento, tendo em vista que a escola representa um espaco propicio a inclusédo
escolar e as demandas da insuficiéncia renal cronica comprometem esse processo, pois
interferem na frequéncia as aulas.

Ferreira et al. (2013), ao realizarem revisao de literatura a respeito do cuidado a
crianga com insuficiéncia renal, afirmaram que a patologia apresenta implicacbes nos
desenvolvimentos fisico, mental e emocional, cujos cotidianos sdo modificados por
restricbes provocadas pela patologia.

Essas restricdes influenciam diretamente toda a vida da criancga, sobretudo o processo
de escolarizagéo, pois, comprometidas fisicamente, mentalmente e emocionalmente, 0s
impactos da hospitaliza¢éo e do atendimento ambulatorial hemodialitico tendem a ser mais
agressivos e trazer maiores comprometimentos a educacao dessas criancgas.

Para Frota et al. (2010), apesar das necessidades pessoais e educacionais das
criangas nao serem totalmente atendidas, as ressignificagcdes realizadas por elas apontam
amenizacdo dos impactos causados pela hospitalizacdo e/ou pelo atendimento
ambulatorial hemodialitico. Assim, a pesquisa dos autores mostrou que, por haver

estratégias de enfrentamento da doenca, os impactos provenientes do contexto hospitalar
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nao superam a possibilidade dessas criancas serem felizes e sentirem-se bem, alcangando
gualidade de vida satisfatoria.

Bizarro (2001, p. 57), ao analisar o bem-estar psicolégico de adolescentes com
insuficiéncia renal crénica, apontou consequéncias desfavoraveis oriundas dos impactos
da hospitalizacdo e/ou do atendimento ambulatorial hemodialitico, afirmando que:
“alteragdes ao bem-estar psicolégico podem ser os precursores de todo um espectro de
desordens psicologicas mais graves que podem surgir de numerosas formas, desde
problemas comportamentais e emocionais, ao insucesso escolar”.

Amorim (2014) estudou a escolarizacéo de criancas e adolescentes em hemodialise,
considerando os longos periodos no contexto hospitalar, com objetivo de investigar os
significados do processo de escolarizagéo para criangcas e adolescentes com insuficiéncia
renal cronica que realizavam hemodialise em um hospital publico de Salvador-BA.
Identificou que para essas pessoas a escolarizacado no contexto da IRC e da hemodiélise
pressupde:

a adaptacé@o a realidade da forma como esta se apresenta, quer seja na
escola comum ou na classe hospitalar, ndo sendo possivel falar da educacao
escolar destas pessoas, sem antes perceber o peso marcado pela doenca
em suas vidas e as dificuldades e possibilidades encontradas em seus
percursos carregados de emocdes em seus cuidados, privagdes e rearranjos

gue, por vezes, Sa0 necessarios nos inesperados de suas trajetérias
existenciais. (AMORIM, 2014, p. 8)

As consideracbes de Amorim (2014, p. 8) preveem significados aplicados a
escolarizagdo, articulados a experiéncia de vida dos participantes da pesquisa, em meio as
dificuldades e possibilidades, a partir das imposicbes da patologia, destacando a
importancia de conhecer as necessidades dessas criancas e adolescentes, para “garantir
a assisténcia plena em saude, educacao e seu processo de inclusao”.

A pesquisa de Pennafort (2010) retratou as dificuldades de continuidade dos estudos
como uma das maiores probleméticas relatadas. Assim, destaca que a escola foi deixada

por varios motivos:

porque ndo conseguiram acompanhar as aulas em razao dos horarios do
tratamento, interna¢des, mudanca de cidade, e até pela ndo-aceitagdo dos
colégios apdés o adoecimento renal. As vezes a propria casa e a familia
ficaram pra tras, e a convivéncia com parentes, que até entdo mal conheciam
se tornou necessaria, dificultando mais ainda a adaptacdo a terapéutica
dialitica. (PENNAFORT, 2010, p. 14)

Diante dos resultados das pesquisas destacadas, sdo apontadas diversas

problematicas referentes ao processo de escolarizacdo de criancas e adolescentes com
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IRC, dentre elas, o insucesso escolar, a evasao escolar, as dificuldades de
acompanhamento curricular, a baixa frequéncia escolar e o analfabetismo (SIMOES, 2016).

Normalmente, a escolarizacéo € retratada de forma mais superficial, destacando-se
as necessidades educacionais dessas pessoas no contexto hospitalar. A visibilidade das
criangas acometidas pela IRC, nos contextos educacional e social, mostra-se
comprometida e seu acolhimento tem sido melhor abordado quanto as questdes clinicas e
psiquicas, apontando desarticulagdo entre educacdo e saude. Assim, aponta-se a
necessidade de um olhar especifico a realidade escolar dessas crian¢cas, bem como as
implicagGes e comprometimentos ao processo de escolarizagdo causados pelo tratamento
de saude. (SIMOES, 2016)

Metodologia

A pesquisa foi realizada em duas das unidades de atendimento de um hospital publico
federal, em S&o Luis-MA, sendo aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa, envolvendo
Seres Humanos do Hospital Universitario da UFMA, com o parecer consubstanciado n°®
1.522.437 de 29/04/2016. Desta forma, a escolha por estas unidades de atendimento
ocorreu por atenderem o publico infantii em processo de hospitalizacdo e/ou de
atendimento ambulatorial hemodialitico, ocasionado pela insuficiéncia renal cronica.

Tratou-se de uma pesquisa do tipo quanti-qualitativa, descritiva, sob a forma de
multiplos casos, com 10 criancas, sendo 3 hospitalizadas, 6 em atendimento ambulatorial
hemodialitico e 1 hospitalizada em enfermaria pediatrica e, paralelamente, realizando
hemodialise; 50% eram meninos e 50% meninas; com faixas etarias variando entre 8 a 12
anos de idade; 90% das criangas adquiriram a insuficiéncia renal crénica e 10% acometidas
pela enfermidade desde a gestacdo de sua mae; 90% eram oriundas de interiores do
Maranh&o e somente 10% eram da capital maranhense.

Como a maioria das criancas era do interior da capital, 80% nao frequentavam a
escola e 20% frequentavam com limitagdes. Como enfatizaram Matos e Mugiatti (2011), os
dados correspondentes a este tipo de realidade sdo compativeis as vivéncias e ao estado
clinico da saude de cada crianca. Percebeu-se que a crianca, para apresentar defasagens
escolares, ndo precisava estar necessariamente hospitalizada. Os autores apontaram que
os atendimentos ambulatoriais intermitentes também ocasionaram impactos ao processo
de escolarizacdo pelas especificidades da patologia, destacando a evasao escolar,
prejuizos e atrasos.
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As criangas pesquisadas cursavam da 12 série/2° ano a 42 série/5° ano do Ensino
Fundamental, porém com idades cronoldgicas ndo compativeis as etapas de escolarizacao,
indicando possibilidade de atrasos escolares, pois deveriam estar em séries entre 3° ano
ao 7° ano do Ensino Fundamental, caso houvesse regularidade escolar. Como afirmaram
Matos e Mugiatti (2011), os atrasos escolares sado constantes até mesmo para as criancas
gue estado em atendimento ambulatorial pela necessidade frequente do tratamento.

A identificacdo das criancas foi organizada por letra alfabética e codinomes, a fim de
resguardar a identidade destas, em cumprimento a Resolucdo MS/CNS 466/2012, do
Conselho Nacional de Saude. Dessa forma, cada crianca teve a letra alfabética associada
ao codinome: Crianca A — O Pequeno Principe; Crianca B — Sorriso; Crianga C — Esmeralda;
Crianca D — Valente; Crianca E — Pérola; Crianca F — Vitorio; Crianca G — Jasmin; Crianca
H — Apolo; Crianca | — Estrela e Crianca J — Luna.

As entrevistas semiestruturadas com as criancas foram realizadas individualmente em
dois ambientes: nos respectivos leitos das enfermarias pediatricas, com aquelas
hospitalizadas e, na sala de hemodialise, com as submetidas a esse tratamento, sendo
gravadas e registradas com a utilizacdo de recursos ludicos, como a historia interativa, o
livro autobiografico e a caixa dos desejos, para proporcionar momentos agradaveis as
criangas pesquisadas e significativos ao seu contexto.

De acordo com Santos (2009, p. 6) “as historias infantis podem funcionar como
verdadeiro remédio para a alma”. A crianga, assim, distancia-se um pouco do sofrimento
pelo qual estd passando, colocando sua imaginacdo e criatividade em desenvolvimento,
contribuindo com a sua evolugao cognitiva e facilitando sua aceitacdo perante seu estado
de saude.

Todas as entrevistas iniciaram-se com a contacdo da histéria interativa, criada e
proposta pelas pesquisadoras, denominada “Os irmaos colecionadores de histérias”. Esta
historia foi toda ilustrada em formato de livro didatico e apresentada as criangas com 0 Uso
de um tablet com apoio.

A historia interativa apresentou as vivéncias de dois irmaos, que necessitavam
deslocar-se constantemente de uma cidade para outra, devido as mudancas de seus pais
em seus respectivos empregos. Esses deslocamentos os obrigavam, consequentemente,
a estarem em varios lugares em pouco espaco de tempo, tendo de afastar-se da escola,
dos amigos, do restante da familia e de tudo que realizavam e gostavam na cidade de

origem. Tal historia foi pensada para que as criancas com IRC se identificassem com as
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vivéncias dos personagens, permitindo uma reflexdo acerca da realidade em que estavam
inseridas no hospital. Ressalta-se que algumas das criangas pesquisadas necessitavam
residir em Sao Luis, fato que favorecia seus tratamentos, enquanto que outras submetiam-
se a uma rotina de constantes idas e vindas de suas cidades de origem localizadas em
interiores maranhenses distantes da capital S&o Luis para tratamento de satde (SIMOES,
2016).

A partir dessa historia interativa foi aplicado o roteiro de entrevista semiestruturada
com cada crianca pesquisada. Concomitantemente as perguntas, as criancas
confeccionaram um livro autobiografico com desenhos e pinturas, no qual representavam
a si mesmas, o hospital, a escola e sua familia/casa.

Ao final, os maiores desejos das criancas foram colocados na caixa dos desejos, na
gual as criancas expressaram-se atraveés de pequenos bilhetes ou desenhos. Ao deposita-
los nessa caixa, tais bilhetes foram escritos por elas ou ditados por elas e escritos pelas
pesquisadoras, apontando seus principais desejos referentes ao hospital, & escola e a sua
casa/familia.

Apo6s o término da coleta de dados, a proxima etapa consistiu na escuta e transcricao
das entrevistas, em um primeiro momento. No segundo momento, a escuta da entrevista
foi analisada e categorizada em consonancia com os desenhos realizados pelas criangas,
assim como seus bilhetes, no intuito de resgatar o maximo possivel do que foi expresso em
seu decorrer, estabelecendo categorias de andlise para um estudo mais profundado dos
dados obtidos na coleta.

Em relacdo aos critérios de analise das entrevistas, apds transcricdo das mesmas, foi
utilizada a técnica de analise proposta por Bardin (1977). Segundo a autora, “a analise de
conteudo pode ser considerada como um conjunto de técnicas de analises de
comunicagdes, que utiliza procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do
conteudo das mensagens” (BARDIN, 1977, p.38).

Resultados e discussao

Verificou-se que 90% das crianc¢as afirmaram sentir-se prejudicadas nos estudos pela
hospitalizacdo e/ou tratamento de saude pela hemodialise, associando esses prejuizos a
motivos especificos. As categorias manifestadas compreenderam: atrasos escolares e
comprometimentos futuros pela impossibilidade de frequéncia escolar (60%); perda do
vinculo escolar pela distancia entre hospital e escola (20%); auséncia de recursos
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apropriados a escolarizacdo no hospital (10%); dificuldades de realizar matricula em escola
préxima de casa (10%); e uma crianca nao respondeu (10%), correspondendo a crianca J.

A maioria das criangas, correspondendo a 60% (criancas A, C, D, G, H, I), associou
0S impactos aos atrasos escolares e comprometimentos futuros pela impossibilidade de

frequéncia escolar, como pode ser destacado em algumas falas:

CRIANCA D: Uhum, um pouco. Porque é a Unica vez que eu ‘16’ internado,
as outras vezes era soO ‘pra’ consulta mesmo. Ja internei aqui ‘duas vezes’,
uma pra fazer a bidpsia e essa. Porque eu td perdendo o ano, ai é mais dificil
até pra eu me formar em alguma coisa.

CRIANCA I: Prejudica. E porque eu acabo esquecendo das ‘coisas’. Eu s6
sei escrever. Escrever eu sei, botar as coisas certinha, ler ndo. E...eu ja tava
tudinho certinho, o que aconteceu é porque eu comecei a fazer hemodialise,
acabei esquecendo a memoria, ficou fraca a memdria. Porque eu néo leio
mais, fica dificil...ai eu sempre quero estudar.

A Crianca A destacou a necessidade de estar no hospital, as perdas das aulas e do
ano letivo, remetendo sua percepc¢ao a discussdo bem peculiar na defesa dos direitos da
crianca hospitalizada. A Crian¢a D nao sentia tanto, ainda, a perda do vinculo escolar, pois
a hospitalizacdo, em 2016, foi a segunda mais longa desde a descoberta da insuficiéncia
renal crénica. Como tinha histérico de repeténcia escolar, afirmou que estava perdendo o
ano letivo, sendo um agravante para o alcance de sua formacao futura.

As perspectivas de vida representaram preocupacdes nas falas de algumas criancas,
pois reconheciam os estudos como oportunidade de crescimento. A auséncia da escola,
acrescida dos atrasos escolares, geraria consequentes dificuldades na prépria vida das
criancas (SIMOES, 2016).

A viséo prevalecente, ainda, em sociedade é da contradicdo espaco-temporal, como
afirmaram as Criancas G e H, associando os motivos & hemodialise, seja pela interrupcéo
ao processo de escolarizacdo, seja pela pouca frequéncia escolar. Ndo ha como estar
presente em dois lugares e, nessas circunstancias, a saude prevalece. Esse pensamento
€ prejudicial a propria crianca, pois, ainda que tenha consciéncia dos prejuizos causados,
a patologia pode ser vista como determinante em suas vidas, ocultando o direito de receber
o atendimento educacional pedagogico hospitalar (MATOS; MUGIATTI, 2011).

Concorda-se com Pennafort, Queiroz e Jorge (2012) que a permanéncia das crian¢as
com insuficiéncia renal crénica para tratamento da saude, por longos periodos de tempo,
esta relacionada a gravidade dessa patologia e que essas defasagens escolares serao
maiores pela impossibilidade de frequéncia escolar, podendo mesmo comprometer o futuro

dessas criancas. Esses aspectos foram confirmados nesta pesquisa, considerando que a
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maioria (60%) das criancas entrevistadas relatou atrasos escolares e comprometimentos
futuros pela impossibilidade de frequéncia escolar como impactos provenientes da
hospitalizacdo e/ou do atendimento ambulatorial hemodialitico ao processo de
escolarizacao de criancas com insuficiéncia renal cronica.

Outra categoria apresentada foi a perda do vinculo escolar pela distancia da escola
(20%), apontada pelas criancas B e E, sendo estes motivos de preocupacdo para as

criancas, conforme suas falas:

CRIANCA B: Sim. Por que... De que forma? E... porque a gente... a gente
aqui vai pegando manha de ficar deitado, ai quando chegar la nédo vai querer
ir pra escola, vai querer ficar deitado também, ai a gente esquece as coisas.
Pelo tempo que fica aqui...ai vai chegando a manha. Porque esse tempo que
eu fico aqui, eu num dou pra mim escrever, fazer as coisas, fico s assistindo,
o Chaves.

CRIANCA E: Porque é ruim da... da saudade da casa. Atrapalha, porque eu
fico fazendo hemodidlise.

A perda do vinculo escolar, relatada desta vez pelas Criancas B e E, ocorria pelo
tempo de permanéncia das mesmas em contexto hospitalar, pois tal rotina diferenciava-se
da escolar e as atividades curriculares eram substituidas por outras de cunho terapéutico.
Assim, revelaram que o tempo ocioso no hospital e a distancia da escola comprometiam o
gue ja foi aprendido, gerando esquecimentos. Tal perda estd vinculada as grandes
defasagens escolares, evasdes, desestimulo, aumento das taxas de analfabetismo, que
representam a situagao de criancas enfermas (MATOS; MUGIATTI, 2011).

Reforcando a resposta de perda do vinculo escolar pela distancia entre
hospital/escola, relatada por 20% das criancas pesquisadas, Vieira, Dupas e Ferreira (2009)
ressaltaram que as criangas com insuficiéncia renal crénica necessitam de controle a longo
prazo e podem apresentar limitagdes de suas atividades rotineiras pelas exigéncias de seu
tratamento. Dessa forma, a IRC altera a qualidade de vida infantil, sobretudo, o cotidiano
escolar, pois gera a perda do vinculo com a escola, devido as demandas terapéuticas, do
controle clinico e das hospitalizagGes recorrentes.

Ressalta-se, ainda, que, como 90% sao oriundas de cidades do interior do Maranhao
e o tratamento era realizado na capital S&o Luis, a distancia entre hospital e escola
favoreceu essa perda do vinculo escolar.

Outro impacto relatado compreendeu a auséncia de recursos apropriados a
escolarizagao no hospital, correspondendo a 10% das criancas participantes, informado
pela Crianca C, enfatizando: “E. Porque ndo tem cadeira...é longe”. O Unico espaco, no

hospital, que permitia a aproximacdo com a estrutura escolar, era a brinquedoteca
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hospitalar, mobiliada por quadro branco, cadeiras, mesas, brinquedos e recursos didaticos
como: livros, lapis, cadernos e demais materiais. No entanto, tratava-se de um espaco bem
pequeno, localizado na enfermaria pediatrica, e as atividades propostas nesse ambiente,
ainda, eram realizadas com limitacdes. A escola, muitas vezes, é improvisada no contexto
hospitalar por questdes culturais, as quais consideram o processo saude-doenca como algo
predominantemente negativo, como enfatizado por Fonseca (2015).

A Crianca | apontou a categoria dificuldades de realizar matricula (10%),
demonstrando insatisfacdo pelo desejo de estudar, 0 que ndo era possivel no momento.
Devido ao distanciamento da escola, a crianca apresentava limitagdes e comprometimentos
na leitura, apontados por ela como: ndo saber mais ler e escrever algumas coisas e a
necessidade de pedir ajuda a mae quando precisava de algo relacionado a escrita e a
leitura.

Constatam-se, assim, 0Ss sérios comprometimentos que atingiam as criancas
submetidas a hemodialise, assim como as hospitalizadas, conforme a seguinte fala: “Ai a
mée tentou achar vaga, vaga...nunca achou a vaga pro colégio. E... e ela nunca acha. L&
pro bairro que nds ‘tamo’.Tem uma 4, mas é a parte de... é pra ‘pequenozinho’. E pequeno,
aqueles de trés anos a seis anos” (CRIANCA 1).

As idas a escola pelas criangcas em hemodiélise tornam-se escassas, ou até mesmo
impossiveis, com as demandas do tratamento da insuficiéncia renal crénica, mesmo nao
estando em regime de internagédo. Assim, 0s impactos ao processo de escolarizacdo podem
ser maiores, dependendo do contexto de cada uma. Matos e Mugiatti (2011) relataram que
a hospitalizagéo e/ou atendimento ambulatorial em multiplicidade ocasionam dificuldades
de matricula, analfabetismo, bem como conformismo diante das limitagbes impostas pelo
hospital, como bem retratado pela Crianca I.

Dando maior visibilidade aos contextos diferenciados, o hospital e a escola, infere-se
gue os impactos ao processo de escolarizacao sdo maiores e variaveis, mas ndo anulam a
importancia sentida pelas criancas dessa fase tao importante como é a etapa escolar na
infancia.

Conhecendo as vivéncias das criancas com insuficiéncia renal crbnica e suas
experiéncias no hospital e/ou no atendimento ambulatorial hemodialitico, perceberam-se
muitos desafios enfrentados por elas para a continuidade de seus estudos e no desejo em
“serem criangas”. A partir dessa aproximacdo ao contexto vivenciado, foi possivel

estabelecer que os impactos do processo de escolarizagdo causados pela insuficiéncia
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renal crénica ndo ocorrem necessariamente apenas pela hospitalizacdo, mas também
através da hemodidlise, que se trata de um atendimento ambulatorial, influenciando as
perspectivas e expectativas de vida das criancas pesquisadas (AMORIM, 2014).

Além de toda a problematica causada pelo tratamento hospitalar e/ou atendimento
ambulatorial para realizacdo da hemodialise, a Crianga | ressaltou a falta de escolas para
criangcas acima de 6 anos como um impasse bastante frequente tanto em determinadas
regides do interior do Maranhdo quanto na propria capital, sendo mais um indicador
responsavel pelos atrasos escolares e até mesmo pela evaséo escolar, independentemente
de as criancas estarem ou ndo em tratamento de saude.

Dessa forma, enfatiza-se também as limitacdes causadas pela localizagdo geogréfica
das escolas em relacéo as residéncias das crian¢as, como destacado pela Crianca |, que
dificultam mais ainda a possibilidade de continuidade aos estudos, pois os deslocamentos
tornam-se debilitantes para a realizacdo da hemodialise e as escolas distantes duplicam o
desgaste fisico, podendo também comprometer a salde da crianca. Assim, isso reflete a
caréncia de acdes sistematizadas para inclusdo desses estudantes no ensino publico, que
possam viabilizar o acesso a educacéo.

O processo de escolarizagéo era visto com saudade por grande parte das criangas,
como algo que s6 aconteceria, através da recuperacao total da patologia, no futuro. No
entanto, a cronicidade pode ser bem limitante pela indeterminagcéo que acarreta a vida e,
na maioria das vezes, com agravantes irreversiveis. Entdo, depender da total recuperacao
de uma doenca crbnica pode ser considerado bem ameacador a atencao integral dessas
criangas pela sua imprevisibilidade e pela necessidade constante de estar no espago
hospitalar (AMORIM, 2014; PENNAFORT, 2010).

Nas falas das criancas, verificou-se parte da realidade de cada uma, mostrando
contradigBes as demais infancias pelas privagées que Ihes acometem. Foi muito comum a
preocupacdo prioritaria a saude. Normalmente, é um eixo social visto em primeiro plano,
para que se possa exercer as demais atividades e fungdes cotidianas. No entanto,
compreender a educacdo como parte intrinseca do ser humano e colaboradora até mesmo
ao quadro clinico da crianga torna-se mais complexo, por serem 0s contextos hospitalar,

ambulatorial e o escolar vistos como antagonicos.
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Considerag®es finais

Sabe-se que criancas acometidas por uma patologia crénica vivem uma infancia
diferenciada pelas peculiaridades e singularidades que envolvem o ‘estar doente”. A
necessidade constante de tratamento de saude acarreta muitas imposi¢cées a vida da
crianca e os seus direitos ficam vulneraveis, sobretudo, os educacionais.

Aparentemente as criangas com insuficiéncia renal cronica vivem uma contradicao,
pois ndo h&4 como estar na escola e no contexto hospitalar. Porém, considerando a
educacgdo como direito constitucional, eis uma dupla contradicéo, pois a mesma € um direito
de todos e deve ser garantida, mesmo em contexto hospitalar, no qual se incluem os
espacos ambulatoriais que realizam atendimentos de longa duracdo, como a hemodialise,
por exemplo.

No entanto, a viséo tradicional da dissociabilidade hospital e escola como instituicoes
com fins especificos faz com que educacdo e saude sigam desarticuladas,
desconsiderando a escolarizacdo dessas criancas, por ndo haver atendimentos efetivos
que supram essa necessidade.

As criangcas, que necessitavam dos dois processos, relataram longos periodos
ausentes da escola pela impossibilidade de realizar o tratamento de saude na cidade de
origem, sendo esta situacdo a que acarretou o maior indice de evasao e/ou frequéncia
irregular a escola pelas criangas em hemodialise, devido a constancia no tratamento e
deslocamentos desgastantes a capital S&o Luis.

Dessa forma, os maiores impactos da hospitalizacdo e/ou atendimento ambulatorial
hemodialitico ao processo de escolarizacdo de criancas com insuficiéncia renal crénica
foram atrasos escolares e comprometimentos futuros pela impossibilidade de frequéncia
escolar; perda do vinculo escolar pela distancia entre hospital/escola; auséncia de recursos
apropriados a escolarizagdo no hospital e dificuldades de realizar matricula em escola
proxima de casa. Ressalta-se, ainda, a problematica da inexisténcia de escolas proximas
ao local de residéncia das criancas com IRC, sobretudo, nas cidades do interior do
Maranhdo e, quando presentes, destinavam-se ao atendimento de criangas na faixa de
idade entre 3 e 6 anos.

E importante enfatizar que, para as criancas que moram na cidade de S&o Luis, o fato
de ndo conseguirem a matricula em escolas proximas de sua casa reflete na caréncia de
uma sistematizacdo de ac¢des que possa atender o contexto peculiar dos estudantes em
tratamento de saude, tendo em vista que os constantes deslocamentos para a realizacdo
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de hemodidlise j& causam grandes debilitagcfes fisicas, que fragilizam n&do sé o processo
de escolarizacao devido as questdes espaco-temporais, mas a crianca em si, em seus
aspectos emocionais e sociais. Dessa forma, € imprescindivel um olhar mais atento a essas
criancas para que possam ser efetivamente incluidas educacionalmente e enquanto
pessoas de direito.

Concluiu-se que os maiores impactos a escolarizacdo foram manifestados pelas
criancas em tratamento hemodialitico, por ser um processo continuo, imprevisivel e
indeterminado, demandando maiores privacdes do contexto escolar ou mesmo auséncias,
variando de cinco meses a quatro anos, ocasionando maiores déficits e comprometendo a
vida escolar.

Os resultados desta pesquisa confirmaram a necessidade da criacdo de acgles, as
guais possam concretizar e efetivar integralmente e ndo apenas condicionalmente o
atendimento educacional hospitalar, estreitando os lacos entre educacdo e saude, de
maneira que possam contribuir com a mediagéo entre a crianga, a escola, a familia e o
hospital.

Diante disso, a pesquisa aponta caminhos importantes a serem trilhados na realidade
maranhense, no que diz respeito a algumas questdes pertinentes como: ampliacdo de
estudos relacionados ao atendimento educacional hospitalar, efetivacdo de classes
hospitalares em ambientes publicos e particulares de tratamento de saude, articulagdes
intersetoriais voltadas para a formacéo continuada de professores na perspectiva inclusiva
no processo de escolarizacdo das criancas com IRC e também a conscientizacdo das
familias e sociedade sobre o direito a educacao as criancas em situacdo de agravamento
das condic¢des de saude.
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