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RESUMO

Admitindo que a crianga tem o direito assegurado de se expressar sobre questdes
que lhe dizem respeito, 0 objetivo deste artigo € discutir a importancia de tomar em
consideracao a palavra de criangas com doencas crbnicas, implicando escutar o que
tém a dizer sobre as experiéncias vividas nas travessias entre a saude e o
adoecimento, a escola e o hospital. A pesquisa foi realizada com seis criancas
hospitalizadas, recorrendo a uma situacdo de faz de conta. A base tedrica
fundamenta-se nas propostas de Jerome Bruner sobre a capacidade da crianca se
tornar narradora, nos estudos de Paul Ricoeur sobre a atividade humana de se
compreender ao dar sentido a experiéncia vivida e numa certa visdo de aprender
para o bem-estar (KICKBUSCH, 2012). As analises permitem discutir a agentividade
da crianca, sua capacidade para acolher o outro, a importancia das classes
hospitalares para o seu bem-estar e como se tornam “experts” no convivio com a
doenca nas transi¢cdes peculiares de sua condi¢cdo de crianga no convivio com o
adoecimento.

Palavras-chave: Criangas com doencas cronicas; Classes hospitalares; Narrativas.

ABSTRACT
Admitting that the child has the assured right to express himself / herself on issues
that concern him or her, the purpose of this article is to discuss the importance of
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taking into account the words of children with chronic diseases, to hear what they
have to say about the experiences they have experienced in the crossings between
health and illness, school and hospital. The research was carried out with six
hospitalized children, using a make-believe situation. The theoretical basis is based
on Jerome Bruner's proposals on the child's ability to become a narrator and Paul
Ricoeur's studies on human activity to understand himself / herself when giving
meaning to the experience lived, and in a certain view of learning for well-being
(KICKBUSCH, 2012). The analyzes allow us to discuss the child's agentivity, his
capacity to welcome the other, the importance of the hospital classes for their well-
being and how they become "experts" living together with the disease in the peculiar
transitions of their child's condition in living with the sickness.

Keywords: Children with chronic diseases; Hospital classes; Narratives.

Nada para a crianga, sem ouvir a criancga

A doenca ndo é uma variacdo da dimensdo da saude; ela é uma nova
dimenséo da vida.
(CANGUILHEM, 2009, p.12).

Se é verdade, como afirma Ferrarotti (2013, p.35), que olhamos com os olhos
e vemos com “as leituras precedentes”, o olhar do adulto sobre a palavra da crianga
é frequentemente guiado por suas proprias experiéncias e uma projecao da crianca
em devir. Essa dupla direcdo interpretativa, arqueoldgica e teleoldgica do ser, gera
sentimentos contraditérios em que se amalgamam medo e esperanca. Atitude que
torna dificil levar a sério os ditos e 0os ndo-ditos da crianca. Tendéncia que incide
desfavoravelmente sobre a pesquisa cientifica, as instituicdes que a acolhem e as
politicas publicas de atencéo a infancia. E nesse sentido que se justificam pesquisas
gue se centrem no que dizem as criangas, oralmente e por escrito, em desenhos,
gestos, choros, revoltas, risos... para melhor compreendé-las no aqui e agora de sua
existéncia, notadamente, quando se defrontam com uma nova dimensao da vida,
como sugere Canguilhem (2009) na epigrafe que abre este texto.

E nesse sentido que procuraremos problematizar aqui o que esperamos de
uma “escuta sensivel” da crianga para as questdes que nos inquietam quando se
trata de pensar seu bem-estar nas instituicbes que a acolhnem. Num esclarecimento

breve sobre o conceito de bem-estar, o estudo seguiu alinhado com necessidades

Educagdo | Santa Maria | v. 45 |2020
Disponivel em: https://periodicos.ufsm.br/reveducacao



) D I UFSM ~ ...

ISSN: 1984-6444 | http://dx.doi.org/10.5902/1984644440240

de mudanca em véarios dominios: na forma como pensamos as criangas, na
aprendizagem, na saude, na educacdo e até na sociedade. Bem-estar, afirma
Kickbuch (2012, p. 9) “ é realizar 0 nosso proprio potencial atravées de um
desenvolvimento fisico, emocional, mental e espiritual em relacdo a nds proprios,
aos outros e ao ambiente”. Por sua vez, a escuta encontra respaldo na estreita
relacdo que se estabelece entre linguagens, pensamento, construcdo de si e praxis
social. De modo que, escutar a crianca implica compreender o que ela tem a dizer,
levando em consideracdo que ela realiza um triplo esforco: primeiramente, o de dar
sentido ao que Ihe acontece, em seguida, o de se fazer compreender e, finalmente,
0 de se compreender a si mesma, no instante de sua existéncia, marcado por
transicOes inelutaveis entre a salde e a doenca, o hospital e a escola, a cidade e a
casa, a vida e a morte, a alegria e a dor.

O objetivo deste artigo € apresentar uma reflexdo com base em resultados de
pesquisas! que realizamos com criangas com doencas crbnicas, aqui entendidas
como doencas prolongadas e, quase sempre, irreversiveis, conforme Aguiar e Fonte
(2007), razbes pelas quais as consequéncias do diagndstico e do tratamento
médico, tanto para a familia quanto para a crianca, causam grande impacto
emocional e provocam invariavelmente a re(des)estruturacdo das rotinas. Nossa
reflexdo aborda o atendimento hospitalar e domiciliar com foco nas classes
hospitalares, ancorada no olhar da crianga como protagonista de suas histérias e
assumindo que saude e educacdo caminham juntas. Focalizaremos o que contam
as criancas hospitalizadas sobre as profundas rupturas no seu cotidiano, com énfase
no que tém a dizer sobre a importancia da “escolinha” no hospital, ambiente que as
acolhe. As reflexdes apresentadas, ao longo do artigo, tomam como fio condutor, por
um lado, a escuta sensivel da crianca como atitude necessaria, que ja ndo pode
mais cair no esquecimento e, por outro lado, a possibilidade de construir em

conjunto ambientes de bem-estar com a crianga no centro.
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Apontamentos sobre a classe hospitalar

O direito a educacédo de criancas e adolescentes em situacdo de adoecimento
remete, no Brasil, aos direitos da pessoa com deficiéncia. Pela publicacdo do
primeiro Decreto-Lei n°® 1.044/69 que dispbe obre o tratamento excepcional para
estudantes portadores? de afecgGes congénitas ou adquiridas, infeccdes,
traumatismo ou outras situacdes morbidas. Para esses, eram propostas atividades
domiciliares com o fim de promover o acompanhamento escolar, de acordo com seu
estado de saude, como uma estratégia pedagogica para compensar a auséncia nas
aulas.

Em 1989, vinte anos depois, foi sancionada a Lei n° 7.853/89, que
determinava no seu artigo 2° que cabia ao poder publico assegurar as pessoas
“portadoras de deficiéncia”, o pleno exercicio de seus direitos basicos, inclusive dos
direitos a educacdo e a saude. Nos anos seguintes, foi instituido o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA), pela Lei n°. 8.069, de 13 de julho de 1990, que
passou a ser um documento de referéncia quanto a responsabilidade do poder
publico, da sociedade e da familia pela formacdo de criancas e adolescentes,
assegurando-lhes os direitos fundamentais inerentes a pessoa humana. De modo
mais especifico, o artigo 12 do ECA (BRASIL, 1990), determina que o0s
estabelecimentos de atendimento a saude deverdo oferecer condigcbes para a
permanéncia em tempo integral dos pais ou responsavel, nos casos de internacao
hospitalar da crianga ou adolescente.

Quatro anos depois, em 1994, a Secretaria de Educacdo Especial, no
documento denominado Politica Nacional de Educacédo Especial (PNEE), conceitua
a classe hospitalar como um “ambiente hospitalar que possibilita o atendimento
educacional de criancas e jovens internados que necessitam de educacéo especial e
que estejam em tratamento hospitalar” (BRASIL, 1994, p. 20). Posteriormente, o
documento elaborado pela Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), “Direitos da
Crianca e Adolescentes Hospitalizados”, foi basilar para a publicacdo da Resolugao
n° 41, de 13 de outubro de 1995. Tal resolugéo retoma itens da Carta da Crianga

Hospitalizada, elaborada em 1988, por diversas associacdes europeias em defesa
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dos direitos dos pacientes pediatricos. Em seu item 9, a Resolucao 41/95 prevé que
toda crianga hospitalizada tem “o direito de desfrutar de alguma forma de recreacao,
programas de educacdo para a saude, acompanhamento do curriculum escolar
durante sua permanéncia hospitalar”.

Embora esses documentos alertassem para a necessidade de se considerar
o direito da crianca hospitalizada a educacdo, a Lei de Diretrizes e Bases da
Educacao Nacional n® 9.394/96 (BRASIL, 1996), a0 mencionar os servicos de apoio
especializado, apenas cita a classe hospitalar e ndo esclarece quanto ao
atendimento educacional em ambiente hospitalar. Essa lacuna na LDBEN é revista,
trés anos depois, no Decreto n° 3.298/99, de 20 de dezembro de 1999 (BRASIL,
1999), que regulamenta a Lei n°® 7.853/89 (BRASIL, 1989a), e dispde sobre a Politica
Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia. No seu artigo 24,
inciso V, estabelece: “o oferecimento obrigatorio dos servigos de educagao especial
ao educando portador de deficiéncia em unidades hospitalares e congéneres nas
quais esteja internado por prazo igual ou superior a um ano”.

E interessante observar que o referido Decreto recomenda o servico de
educacdo especial, no ambiente hospitalar, a pessoa com deficiéncia, deixando de
fazer qualquer referéncia as demais criangas e adolescentes que se encontram em
tratamento de saude na instituicdo hospitalar, para tratar de doencas crénicas ou por
motivo de acidentes que impedem a crianca de frequentar a escola. Outro aspecto
que merece atencdo é a recomendacado quanto ao periodo de hospitalizagdo por um
prazo igual ou superior a um ano, sem atentar para 0s seguintes aspectos: a) um
ano é um periodo demasiado longo para uma crianca em plena fase de
desenvolvimento; b) a dificuldade de se determinar previamente o tempo de
internacdo do paciente em processo terapéutico; ¢) admitir que a crianca soé tera o
direito assegurado a educacao se adoecer e for hospitalizada por mais de um ano.

Em 2001, a Camara de Educacdo Basica, do Conselho Nacional de
Educacao, instituiu as Diretrizes Nacionais para a Educacgéo Especial na Educacéo
Bésica: Resolugdo no. 02 de 11/09/2001, publicada no DOU n° 177, secdo 1 E de
14/09/2001, p. 39-40 (BRASIL, 2001). Em seu artigo 13, refere-se a classe hospitalar
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e amplia o publico com direito a esse servico. Essas diretrizes tém carater
obrigatério, desde 2002, redefine a classe hospitalar e explicita as suas funcgdes.

As classes hospitalares e o atendimento em ambiente domiciliar devem dar
continuidade ao processo de desenvolvimento e ao processo de
aprendizagem de alunos matriculados em escolas da Educagdo Bésica,
contribuindo para seu retorno e reintegracdo ao grupo escolar, e
desenvolver curriculo flexibilizado com criancas, jovens e adultos nao
matriculados no sistema educacional local, facilitando seu posterior acesso
a escola regular (BRASIL, 2001, p. 51)

Ainda em 2001, o Parecer n° 17/2001, do Conselho Nacional de Educacéo,
e a Resolucdo CNE/CEB n° 2/2001, da Camara de Educacédo Basica, alteram o
Decreto n° 3.298, de 20 de dezembro de 1999, redefinindo a educacdo especial
como modalidade da educacao escolar, e a classe hospitalar torna-se presente na
politica educacional brasileira como um servigo de atendimento educacional da area
da educacéo especial.
Em 2018, a Lei n°® 9.394/96 de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional
(BRASIL, 1996), foi alterada pela Lei 13.716 (BRASIL, 2018) que, em seu artigo 4°-
A, expressa o seguinte:

E assegurado atendimento educacional, durante o periodo de internaco,
ao aluno da educacdo basica internado para tratamento de salude 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)

Embora reconhecamos a importancia da referéncia ao atendimento
educacional do estudante em situacao de adoecimento, presente na Lei, levantamos
algumas reflexdes. Primeiramente, salientamos que de algum modo o artigo retoma
a ideia de temporalidade/prolongamento do adoecimento, presente na Lei n°,
7.853/89, citada anteriormente, ainda que agora ela seja mais abrangente, uma vez
gue ndo se restringe a estudantes com deficiéncia, mas abrange todos os
estudantes com deficiéncia ou ndo. Ao mesmo tempo, ndo se garante o direito a
todos os estudantes, pois pressupde um tempo de hospitalizagdo prolongado. Em
segundo lugar, nos inquieta o paradoxo juridico existente no final do artigo, quando

assevera que o atendimento deve ser oferecido “conforme dispuser o Poder Publico
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em regulamento, na esfera de sua competéncia federativa”. Ora, se o direito €
assegurado e, posteriormente, passa a ser condicionado, ele tem em sua génese
um fator contraditorio. O direito é garantido, no entanto, a obrigatoriedade do
oferecimento do atendimento educacional fica a mercé dos regulamentos
federativos. Vale destacar, que alguns Estados da federagcdo nem sequer dispéem
de regulamentos, decretos ou leis que regulamentem o oferecimento do atendimento
educacional em ambiente hospitalar e domiciliar.

Em estudos anteriores, Rocha (2014) afirma que houve uma evolucéo
crescente e significativa de instituicdes brasileiras que dispdem do servi¢o de classe
hospitalar. Segundo a autora, em 2008, existiam 110 classes hospitalares no Brasil,
em 2014, esse numero passou para 148 classes. Pacheco (2017) afirma que, em
2017, esse numero chegou a 208. Nesses dez anos, 0 humero de instituicbes mais
que duplicou, embora, segundo Pacheco (2017), o atendimento educacional
hospitalar e domiciliar inexistam nos Estados do Amazonas, Rondénia, Piaui e
Paraiba. O que provocou esse crescimento? Certamente, uma maior articulacédo e
pressdo da sociedade civil, de universidades, associacfes, 6rgdos da saude e
educacdo ou de organismos internacionais como a UNESCO?® com recomendacdes
mais atuais para desenvolvimento sustentavel, em que a educacdo e a saude
assumem papéis centrais. Esse movimento tem impulsionado a efetivacdo da
garantia dos direitos de criancas e adolescentes aos servicos de educacédo e saude.

Se podemos afirmar que se tem avancado nessa efetivagcdo do direito ao
atendimento educacional de estudantes em situagdo de adoecimento e
hospitalizacdo, podemos igualmente indagar sobre quais tém sido os espacos de
escuta das criancas para a construcdo pedagogica desses servicos? Em
publicacdes* anteriores de impacto nacional e internacional, temos demonstrado o
poder narrativo das criangas, assim como suas percepc¢des sobre o hospital, as
experiéncias de conviver com o adoecimento e a contribuicdo da escuta sensivel da
crianga para as praticas pedagodgicas em ambiente hospitalar, escolar, domiciliar e

em casas de apoio a criangas e familiares.

A escuta de narrativas de criancas hospitalizadas
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A Sociologia da infancia, que conhece uma grande expansao a partir dos
anos 1990, contribuiu de forma significativa para o reconhecimento da crianga como
um ator social e da infancia como categoria geracional. Status reconhecido pela
Convencao Internacional sobre os Direitos da Crianca — CIDE - (ONU, 1989) que
nos artigos 3 e 12 admitem o direito da crian¢ca de ser ouvida e de se expressar
livremente sobre todos os assuntos de seu interesse. No Brasil, a Constituicao

Federal de 1988, um ano antes da CIDE, assim afirma:

Art. 4° E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do
poder publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivagdo dos
direitos referentes a vida, a saude, a alimentacéo, a educacao, ao esporte,
ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a
liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria (BRASIL, 1990, s/n, grifos
Nossos)

E importante destacar que se trata do Unico artigo da Constituicio Federal
gue se refere a uma absoluta prioridade, o que deveria ser observado em todas as
restricbes que fabricam brechas nas leis relativas a vida, a saude e a educacéo, o
que rompe com o discurso dos codigos legais anteriores. Pensemos ainda como
absoluta prioridade o direito da crianca de ser ouvida, da validade de sua palavra,
inclusive para a pesquisa cientifica. Como aponta Gullestad (2005), o
reconhecimento da palavra da crianca para a pesquisa cientifica é, até certo, ponto
tributaria das politicas sociais e da legislacdo que delas decorre. Contudo, é
importante ndo esquecer que embora a legislacdo responda aos anseios de
associacdo da sociedade civil, cientificas ou de entidades organizadas, uma vez
estabelecida, a caminhada se prolonga na direcdo da devida implementacdo das
leis. E no sentido de dar continuidade a esses esfor¢os que as pesquisas, discutidas
agui, tomam como objeto de estudo a palavra das criancas, agucando o olhar sobre
seus modos de ver o mundo, de dar sentido e de se compreender ao se fazer
compreender pelo outro.

Quando uma doenca crbnica atinge a vida na infancia é preciso inventar uma
histéria para dar sentido a essa inflexdo da existéncia. Para Bruner (1997, p.50), “a
funcdo de uma historia é encontrar um estado intencional que atenue ou pelo menos

torne compreensivel um afastamento do padrao cultural candnico”. A vida de uma
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crianca submetida a hospitalizagdes, rupturas e tratamentos invasivos, foge de um
modelo canbnico da infancia. Assim, a crianca enferma ouve e conta histérias que
permitem pér em ordem 0s acontecimentos provocados pelo adoecimento e dar uma
diacronicidade ao seu tempo de vida.

Para Bruner (1997, p.78), é a partir dos dois/trés anos de idade que a crianca
comeca a narrar. Para Barthes (1971), é nessa tenra idade que ela inventa o eu, 0
Edipo, e se insere na cultura como sujeito interpretante. Bronckart (1999, p. 62)
reforca essa perspectiva quando argumenta, por sua vez, que “é¢ por meio da
interpretacdo dos discursos narrativos que o funcionamento psiquico humano se
expande, se enriquece e se reestrutura perpetuamente”. Ainda como sustentagao
aos nossos estudos sobre as narrativas de criancas, retomamos o que afirma Paul
Ricoeur (1965, p.17) sobre a agao humana de interpretagao: “Toda hermenéutica é,
portanto, explicita ou implicitamente, compreensdo de si mesmo pelo desvio da
compreensao do outro™. E toda reflexdo interpretativa cairia no vazio se ela ndo se
enraizasse na existéncia e procurasse “inventar” uma existéncia mais plena e um
mundo melhor. Encontramo-nos, pois, no alinhamento das propostas de aprender
para o bem-estar antes mencionadas e das recomendagbes da OECD (2018)
desenvolvendo e partilhando um estudo que consideramos promissor de escolhas
diferentes porque permite pensar novas possibilidades de criar ambientes, na escola
ou no hospital, estimulantes e bons para todos os que neles habitam.

Os estudos que visam a garantir a centralidade da crianga, entre os quais 0
trabalho pioneiro de Martine Lani-Bayle (2014, 2018), se desenvolveram
sobremaneira a partir dos anos 1990. Sdo exemplares os trabalhos de Qvortrup
(2011, 2014); Corsaro (2005); Cruz (2008); Delalande (2006); Rocha, Ferreira
(1994); Pino (2005) ; Sarmento (2008), entre muitos outros, que em diferentes
paises, sinalizam essa (revolucdo que vem operando a passagem de
representacfes da crianca que a tornavam invisivel, para aquela de sujeito-ator-
agente social, suscetivel de inserir sua palavra no discurso social. Mas, o que valida
e legitima sua palavra? Essa indagacéo é parte integrante do problema abordado
guando propomos gue sejamos capazes de escuta-las e de levar a sério o que elas

tém a nos dizer.
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Os trabalhos de autores consagrados como Bruner (1997, 2014), Vygotsky
(2003) e Piaget (1997) confirmam que assim fazendo, tomamos consciéncia (com
possibilidades de transformacédo, conformacdo ou mesmo de deformacdo) da
experiéncia vivida, e damos um novo sentido aos acontecimentos e a nGS mesmos.
Assim, a narragdo pode ser considerada como um dispositivo precioso de
construgéo de fontes empiricas para a pesquisa, pois ela permite “seguir de perto o
maior numero possivel de casos individuais” (PIAGET, 1997, p. 94). Nessa direcao,
a pesquisa com nharrativas de criancas representa avancos do ponto de vista
epistemoldgico e politico, suscetiveis de identificar novos caminhos para a producéo
do conhecimento em educac¢éo, promover avangos nas politicas publicas e modificar
praticas de acolhimento da palavra da crianca e do cuidado com cada crianca,

individualmente, nas instituices que acolhem a infancia.
Rodas de conversa: uma forma ludica de fazer pesquisa com criangas

Varios estudos em Psicologia comprovam a importancia das narrativas para
as pessoas com doencas crbénicas entre 0os quais escolhemos trés. O de Aquino, De
Conti e Pedrosa (2014), que, no entendimento das autoras, € no ato de contar
histérias (de si mesmo e do outro) que as pessoas com uma doenca crénica podem
melhor compreender as alteragcdes que a doenca produz nelas mesmas. Os de
Cagnin et al (2004), e o de Almeida (2005), que observam nas narrativas das
criancas em tratamento prolongado a frequente presenca da morte, em decorréncia
das relagcbes que estabelecem com criancas que vém a 6bito, no hospital.

Mas como podemos pensar a constru¢cdo de dados empiricos em condi¢cdes
tdo adversas? Trazemos para este artigo a fala de cinco criancas, entre 06 e 12
anos de idade, em tratamento de doencas crénicas num hospital pediatrico de Natal
(Brasil). Tratava-se, para nos, de imaginar novas formas de escutar a criancas e de
investigar com elas. Para tanto, fez sentido propor uma situacéo de faz-de-conta que
permitisse dialogar com a crianga huma perspectiva de horizontalidade, favorecendo
sua reflexdo sobre seus modos de conviver com uma doencga crdnica, respeitando

sua singularidade e inteireza. A ideia era que as criangas pudessem falar com o
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méaximo de espontaneidade e o0 minimo de constrangimento, conforme exige a ética
da pesquisa com criancas. Recorremos, entdo, a rodas de conversa como método
de pesquisa, com base num protocolo® que nos pareceu atender a esses cuidados.
Na conversa da pesquisadora com as criangas, as intera¢des incluiam um pequeno
extraterrestre imaginario, que chamamos de Alien. A conversa acontecia em torno
do pequeno alienigena que vinha de um planeta onde ndo existiam hospitais. Ele
desejava que as criancas lhe contassem como era o hospital para construir um igual
em seu planeta.

O protocolo e as rodas de conversa apoiam-se em quatro caracteristicas da
cultura da infancia: a interatividade, a ludicidade, a fantasia do real e a reiteracéo
(SARMENTO, 2003). Assim, o pequeno alienigena tornava-se, na interacdo, um
mediador ludico entre a crianca e a pesquisadora, situando a crian¢a entre o real e 0
imaginario. Foi considerada como roda de conversa a situacéo da qual participavam:
a crianga (as vezes no leito), a pesquisadora e o Alien. O ritual utilizado era o
seguinte: apresentacao do extraterrestre a crianga; conversa com o Alien; retorno do
Alien ao seu planeta. A ludicidade permitia a criancga transitar entre dois mundos: o
mundo do hospital e 0 mundo imaginario do pequeno alienigena, permitindo criar um
espaco de negociacdo em que a crianca partilhava gostos e desgostos com o Alien
e a pesquisadora, reinventando suas experiéncias cotidianas, retomando suas

lembrancas, se projetando em devir.
A agentividade da crianga: crianga-paciente-agente

E importante lembrar, com Jodelet (2013), que desde o surgimento do HIV
(Virus da Imunodeficiéncia Humana), surgiram profundas transformacdes no
atendimento em saude, instauradas pela alteracdo, ou mesmo inversao de situacdes
usuais, da interacao entre o médico e o paciente, qual seja, o0 desconhecimento da
doenca pelo médico e o conhecimento empirico da doenca pelo paciente. Segundo
Jodelet (op.cit.p. p. 40), emerge dai a “figura de um paciente ativo e transformador”,
como contraponto a visao tradicional de uma suposta passividade da pessoa doente.

Constatamos que a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), desde 1998, vem
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promovendo a Educacéo Terapéutica dos Pacientes (ETP), reconhecendo, por um
lado, seus direitos de acesso ao saber médico, e por outro lado, a competéncia
particular do paciente na gestdo de sua doenca. O reconhecimento pela OMS das
experiéncias, crencas e agentividade (agentivity) do paciente, incide sobre a
percepcao do sujeito e de sua experiéncia no campo educativo, sanitario e cientifico.

Podemos tomar como exemplo dessa (r)evolugao, a criagao, por iniciativa de
Catherine Tourette-Turgis, da Universidade dos Pacientes, na Franca, que valoriza o
conhecimento experiencial do paciente, advindo da convivéncia com uma doenca
cronica. Eles podem assim desenvolver uma parceria com médicos e enfermeiros no
quadro de educacdo terapéutica. E nessa perspectiva de acdo (agentivity) dos
pacientes que nés estamos hoje reinterpretando, em nossas pesquisas’, as
narrativas de criancas com doencas crbnicas, para melhor evidenciar como elas
vivem suas aprendizagens experienciais na condicdo de paciente-ativo e
representam seu lugar em uma situacdo muito especifica: ser crianca e viver no
hospital (durante) a infancia.

Com vistas a contribuir para uma discussdo nao reducionista da infancia, que
a inclua em uma perspectiva paradigmatica humanista e integral (LEAL DA COSTA &
SARMENTO, 2018; LEAL DA COSTA & ALVES, 2019) é que tomamos como desafio
interrogar os modos de a crianca viver com uma doenca cronica, com a finalidade de
contribuir para adensar a reflexdo sobre as dimensées do cuidado e do bem-estar da
crianca, envolvendo notadamente a dimensao corpérea e o sensivel na construcédo
de narrativas que lhes permitam dar sentido a vida e melhorar a sua qualidade de
vida.

E exatamente por essa atencdo a pessoa com doenca(s) cronica(s), que
Favoreto e Cabral (2009) afirmam que o modelo de prética clinica centrado na
dimensdo biomédica, com olhar dirigido apenas a doenca, se torna ainda menos
eficiente do que em situacbes nas quais ocorrem formas de adoecimento agudo.
Para maior efetividade da atencdo, as pessoas com doengas cronicas, salientam os
autores que é fundamental que a pratica clinica assuma uma dimenséo dialdgica,
interativa e cuidadora. Nesse sentido, para os autores, as nocdes de sujeito e de

intersubjetividade passam a ser centrais quando se pensa em um trabalho que
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avance em uma perspectiva mais dialégica e cuidadora, admitindo que a
dialogicidade promove um novo entendimento do papel da terapéutica, que pode
conduzir & acdo e a transformacédo das pessoas envolvidas (LEAL DA COSTA &
ALVES, 2019). Transformacéo possibilitada pela narrativa, compreendida por Hydén
(1997) como fruto de uma sintese de discursos politicos e morais, criados pelas
pessoas para entenderem e julgarem as circunstancias e situagdes em que vivem.

A narrativa e sua analise podem ser consideradas um artefato primordial para
0s estudos que se destinam a identificar como os pacientes ddo sentido a seus
sofrimentos, diferentemente do modo como a biomedicina os representa. Por outro
lado, a analise da narrativa do adoecimento incorpora, de modo significativo, o papel
dos fatores situacionais na construcdo dos significados singulares do processo
saude-doenca. O que se observa é que a crianc¢a, ao encontrar palavras capazes de
dar sentido as desordens e aos medos decorrentes da hospitalizacao, ela parece
exercer o controle sobre o caos e as rupturas provocadas pela doenca. As
micronarrativas dessas criancas sinalizam, portanto, a possibilidade de transformar o
significado de saude e doenca e de buscar novos habitos de vida que promovam

seu bem-estar.
O ponto de vista das criancas sobre a hospitalizagcao e as classes hospitalares

A crianca hospitalizada encontra-se diante da complexidade de suas
vivéncias com o adoecimento. Para elas, o hospital é representado tanto como “um
lugar legal”’, de cuidados e de cura, quanto um “lugar ruim”, no qual elas sofrem a
intervencdo de procedimentos dolorosos. Entendemos que a consciéncia dessa
ambivaléncia, que toma um lugar importante nas suas tentativas de explicar na roda
de conversa o que é um hospital, sinaliza as aprendizagens que vao sendo
construidas sobre a doenca.

Observamos que as criangas que se encontram no inicio do tratamento falam
mais das limitacdes e reorganizacdes que a doenca provoca em seu cotidiano. As
criangas, com um historico de tratamento mais longo, explicitam minunciosamente

as caracteristicas de sua doenca, utilizam termos especializados, indicam a variacao
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de suas taxas de imunidade, os sintomas da doenca e descrevem diferentes tipos de
dor, nauseas e desconfortos fisicos e emocionais, provocados pelos tratamentos.

“Eu estou aqui por causa da doenga e eu tenho que tomar os remédios que
tem aqui para tratar dessas pequenas manchas que estdo no meu corpo” (Murilo, 6
anos). Felipe (12 anos) explica com mais detalhes: “Sei que estou aqui porque estou
com leucemia. E uma doenga no sangue da gente, parece que é grave. Por isso,
tem que viver no hospital”. Bianca (9 anos) conta seu percurso com a doencga: “Eu
venho pra ca desde pequenininha, vim porque estava doente, sentindo muitas dores
nas pernas, eu chorava muito. E ruim vir pra ca, mas & o jeito pra ficar bem”.

No decorrer da hospitalizacdo, as criancas compreendem, pouco a pouco,
que suas trajetérias com a doenca estdo enlacadas aos limites impostos pelos
cuidados que o corpo demanda, pois qualquer deslize pode provocar infeccoes,
baixar sua imunidade, retornar ao leito, morrer! Essa aprendizagem que se faz com
0 corpo e pela reflexdo sobre si mesmo, chamaremos com Alheit e Dausien (2006,
p. 192) de aprendizagem autobiografica, que concerne a “capacidade ‘autopoiética’
gue tem o sujeito de organizar reflexivamente suas experiéncias e, assim fazendo
dar-se a si mesmo uma coeréncia pessoal e uma identidade”. Vemos que o0s
conhecimentos adquiridos, fazem delas pacientes-peritos, experts, conhecedoras de
suas proprias doencas.

Na intencdo de ajudar o Alien a construir um hospital no planeta dele, Murilo
(6 anos) projeta um hospital, num mundo ideal: “No hospital de |a tem que ter
brinquedo e, se puder, ndo ter furadas. Muita paz, muita alegria e muita felicidade”.
Em sua utopia, evidencia-se a importdncia da ludicidade (“la tem que ter
brinquedos”). Chamou nossa atencdo sua capacidade de reflexdo e a consciéncia

que ele tem da importancia dos tratamentos: “se puder”, “nao ter furadas” (inje¢des).
Pois para ele, essa € a maneira de se viver com “muita paz, muita alegria e muita
felicidade”. A apresentacdo que Murilo faz de si nos remete a construcao da figura
do paciente-ativo, conselheiro, que vai refigurando o que desejaria dizer aos que
cuidam dele no hospital.

A aprendizagem autobiogréfica da dor é um aspecto que as criangas

enfatizam quando contam suas experiéncias com a doenca. Para elas, mais
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insuportavel que a prépria dor sdo as inje¢cdes: "Eu acho as furadas [as injecdes]
piores que a dor”. Contar sua historia, lhes permite construir uma sequéncia
temporal com base numa légica especifica da acao: “a dor de ser furado € s6é uma
vez’, “d6i e depois passa’, “a outra dor fica ali e ndo passa até tomar remédio".
Morse e Carter (1996) referem-se a um estado de tolerdncia a dor como resposta
emocional a situagbes estressantes. Entendemos que o esforgo da crianga para
"suportar" a dor mobiliza seu capital autobiografico, “ou seja, a reserva dos
conhecimentos adquiridos em experiéncias anteriores”, como sugere Delory-
Momberger (2013, p. 123). Assim, o trabalho de narrar e de dar sentido, realizado
pela crianga, parece ajuda-la a mobilizar suas experiéncias para enfrentar os
procedimentos para atenuar a dor. Esse esforco é corolario da atitude de
cooperacao por parte da crianga, qgue comeca a construir para ela mesma e para os
outros a figura de "paciente-parceiro”, como denomina Flora (2013, p. 60) ao se
referir ao paciente adulto, para quem essa parceria ajuda a responder mais
ativamente aos tratamentos.

Os professores da classe hospitalar emergem nas narrativas das criancas
como um chamado a vida em meio ao caos que se estabeleceu em suas
existéncias. A magia de aprender, de se reconectar com a vida do lado de fora do
hospital, de construir novos conhecimentos, |hes trazem a esperanca de viver e de
reencontrar um novo espaco de projecdo futura. Essa constatacdo contradiz a
percepcao inicial dos adultos (pais, profissionais de saude) sobre as classes
hospitalares, pois para eles a classe hospitalar poderia pér em risco a saude de
criancas ja enfraquecidas. Nossas pesquisas mostram que as atividades escolares
geram enormes beneficios para as criancas pois se transformam num espaco que
Ihes permite desenvolver novas formas de compreender e viver com a doenca e
fazer planos para o futuro: "Eu ndo vou perder o ano ou repetir’. Ao lhes trazer
novas aprendizagens, traz também novas figuracdes de si e projetos no qual podem
se identificar como pacientes-aprendizes-alunos.

Conviver com outras criangcas nas classes hospitalares Ihes permitem
compartilhar com os outros dores e alegrias, atenuar o sofrimento psicologico e

construir redes de cooperagéo e solidariedade como sugere Miguel (10 anos): "Eu
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gosto de ajudar as outras criancas a tomar medicagdo. Ha criangcas que choram
muito, elas ainda ndo sdo acostumadas aqui, mas eu sou, € por isso que eu ajudo, e
a minha mae também?".

Podemos supor que essas figuracdes delas mesmas decorre do esfor¢co de
reflexdo narrativa, o que autoriza a fazer do uso do seu capital autobiografico. Como
afirmam De Conti e Passeggi (2014) essa capacidade de reflexdo exercitada pelas
criancas transforma em suas narrativas as relagbes com a doenca e a

hospitalizacdo, com a morte e com a vida.
(In)conclusdes

O que aprendemos, entdo, com as narrativas das criancas sobre suas
experiéncias com doencas crénicas? E o que elas aprendem sobre elas mesmas ao
contar suas histoérias? Embora as perguntas sejam cada vez mais numerosas e
complexas, os resultados preliminares de nossas pesquisas nos permitem dizer que
ao narrar suas experiéncias, nas rodas de conversa, as criancas se voltam sobre
elas mesmas, refletem sobre 0 que estad acontecendo em suas vidas, e dao sentido
ao que lhes acontece. Vimos que elas buscam alternativas para cuidar de si e dos
outros, que constroem projetos de curto prazo para se manterem em vida. Essas
acles, que favorecem o seu bem-estar, nos dao outras imagens da crian¢ca como
paciente expert. E é nessa direcdo que sinalizam seu desejo de serem
acompanhadas num momento de inflexdo de suas vidas, em que se rompem oS
vinculos com as brincadeiras, a escola, mas se constituem também para elas
momentos de aprendizagens multiplas. Aprender a ler, a conviver, adotando uma
atitude de companheirismo, de resisténcia, de esperanca de voltar a vida quotidiana
e escolar, transforma-se em um capital autobiografico, emocional, cognitivo, afetivo,
que guardarao consigo.

Nossas primeiras conclusées confirmam que desde cedo a crianca é capaz
de examinar sua situacdo de adoecimento e aprender com a propria experiéncia e a
experiéncia do outro. Seu conhecimento experiencial sobre uma doenca cronica

pode nos ajudar a pensar melhor o acolhimento no hospital, o papel do
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acompanhamento pedagoOgico e terapéutico, a formacdo de professores e
profissionais que atuam no hospital. A crianga-paciente-expert aprende desde cedo
a enfrentar a complexidade de sentimentos dubios: o hospital € um lugar de grandes
rupturas, mas também um lugar de cura, de mdultiplas aprendizagens intelectual,
emocional e de resisténcia.

Do ponto de vista metodolégico, a mediagcdo simbdlica do pequeno
extraterrestre foi essencial para conversar com a crianga, pois as interacoes
possibilitadas com ludicidade, ajudaram a romper com as pressdes cotidianas do
ambiente hospitalar e a ingressar pelo faz-de-conta num mundo imaginério. Isso
permitia a crianca desenvolver modos de explicar para o Alien, o que acontecia e 0
gue |he acontecia no hospital, ser imaginario que "ndo sabia nada sobre o hospital”.
O trabalho de reflexividade narrativa sugere que ao narrar a crianca toma
consciéncia de si, apresentando-se como paciente-ativo, que padece e age no
hospital no convivio com o outro e com doencas cronicas.

Embora reconhecendo o potencial das narrativas (orais, escritas, grafismos,
desenho entre outras) em nossas pesquisas com criancas, ainda ndao dispomos de
resultados consistentes para ousar toma-las, explicitamente, como um processo de
intervencado educativa, ou seja, com o0 objetivo de educéa-las com base nas narrativas
de si. Certamente, € nessa direcao que caminhamos.

Nossos estudos sobre as classes hospitalares tém nos ajudado, por um lado,
a encontrar pistas para uma educacgao terapéutica, e por outro lado, admitir que as
escolas e os professores, de modo geral, teriam muito a aprender com o0 que se faz
com e pela crianca em ambiente hospitalar. A nossa expectativa € que 0s
conhecimentos que essas criancas desenvolvem com base em suas experiéncias de
adoecimento podem trazer contribuicbes para a formacdo de profissionais que as
acolhem em tratamento de salude e para os processos de humanizacao dos servigos
publicos de atencédo a crianca enferma. Deixamos carrilar, ainda, que assumir a
aprendizagem como processo integral, as criangas como parceiros competentes, a
centralidade da crianga e ndo da doenca, nos permitem passar a cuidados que

promovam a saude e o bem-estar, mas exigem contributos tedricos e epistemo-
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metodoldgicos necessarios a proposicdo fundamentada de solugbes politicas
sistémicas, na saude, na educagéo, na sociedade.

Concluimos com uma observacdo sobre nossas proprias aprendizagens.
Percebemos que um dos maiores desafios que enfrentamos na pesquisa com
criancas, e nao sobre criancas, se situa na dificuldade de interpretar suas
interpretacdes sobre o adoecimento, a hospitalizagcdo ou as rupturas que parecem
emergir em tais contextos. Passamos a nos perguntar se temos as palavras certas e
0s meios adequados para dar visibilidade a sua palavra, tornando-a publica, de
modo que ela possa ser acolhida com a seriedade que Ihe é devida, a pertinéncia e
a necessidade que j4 sdo internacionalmente percepcionadas. Nesse sentido, e
como docentes no Ensino Superior e investigadoras, talvez o essencial ainda
permaneca submerso, quer na investigacdo quer na responsabilidade e intervencgao

que nos sdo acometidas junto com profissionais da educacéo e da saude.
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