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Resumo: O artigo analisa como criangas em tratamento hemodialitico no Hospital de Clinicas de
Uberlandia da Universidade Federal de Uberlandia percebem o ambiente escolar. A pesquisa, de
abordagem qualitativa e descritiva, utilizou observagao participante, entrevistas semiestruturadas e analise
de desenhos. Os resultados revelam os desafios que essas criangas enfrentam e ressaltam a importancia
do estudo para compreender a realidade das mesmas, visando promover a inclusdo escolar e social.
Palavras-chave: Crianga. Escola. Doenga Renal Crénica. Hemodialise. Educagao Popular.

Abstract: This article analyzes how children undergoing hemodialysis at the Hospital de Clinicas de
Uberlandia of the Federal University of Uberlandia perceive the school environment. The research, which
used a qualitative and descriptive approach, used participant observation, semi-structured interviews and
analysis of drawings. The results reveal the challenges these children face and highlight the importance of
the study to understand their reality, aiming to promote school and social inclusion.

Keywords: Child. School. Chronic Kidney Disease. Hemodialysis. Popular Education.

Resumen: El articulo analiza como perciben el ambiente escolar los nifios en tratamiento de hemodialisis
en el Hospital de Clinicas de Uberlandia de la Universidad Federal de Uberlandia. La investigacion, con
enfoque cualitativo y descriptivo, utiliz6 observacion participante, entrevistas semiestructuradas y analisis de
dibujos. Los resultados revelan los desafios que enfrentan estos nifios y resaltan la importancia del estudio
para comprender su realidad, con el objetivo de promover la inclusion escolar y social.

Palabras clave: Nifio. Escuela. Enfermedad Renal Crénica. Hemodialisis. Educacion Popular.
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1 INTRODUCAO

O aumento significativo de pacientes com doenga renal crénica representa um
sério problema de saude publica no Brasil, acometendo a vida de milhares de brasileiros e
elevando as despesas publicas. Estima-se que no pais, atualmente, 122.825 pacientes
facam hemodialise e, a cada ano, havera cerca de 39.000 novos casos, com tratamento
financiado, em sua maioria, pelo governo, cujos custos chegam a cerca de 2 bilhdes de
reais (Menezes et al., 2015).

O tratamento dialitico € um processo prolongado e doloroso que alivia os sintomas
e preserva a vida do paciente, porém, ndo leva a cura da doencga. Envolve muitos
procedimentos e leva o portador a passar por grandes mudangas em seu estilo de vida,
ocasionando alteragdes fisicas, sexuais, psicolégicas, familiares e sociais, o que afeta a
sua qualidade de vida. As limitagbes impostas pela Doenca Renal Crénica (DRC) ficam
mais evidentes em criancas porque elas estdo numa fase em que ocorrem
transformacgdes relacionadas, principalmente, ao crescimento e ao desenvolvimento, o
que requer atencao especial em virtude das limitagdes acarretadas pela doenca (Frazao
et al., 2014; Frota et al., 2010).

O objetivo geral da pesquisa® que subsidia este trabalho foi entender como as
criangas em tratamento hemodialitico percebem o ambiente escolar. Para alcancar este
propdsito, foram estabelecidos o0s seguintes objetivos especificos: identificar as
percepgcbes das criangcas sobre a doencga renal cronica e o tratamento hemodialitico;
perceber a visdo e o olhar das criangas em relagdo ao ambiente escolar — tanto
convencional quanto hospitalar, identificar e mapear os sentimentos e valores das
criangas com relagao a escola, bem como a capacidade € o interesse dessas no processo
de aprendizagem.

Considerando a finalidade académica desta pesquisa, foram incluidas no estudo
apenas criancas em acompanhamento pelo servico de hemodialise do Hospital de
Clinicas de Uberlandia, da Universidade Federal de Uberlandia (HCU-UFU), com a
respectiva autorizagdo dos responsaveis legais, apos assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Cabe destacar que a presente pesquisa foi devidamente autorizada pelo Comité de

Etica em Pesquisa da Universidade de Uberaba* e, também, pelo Comité de Etica em

3 Pesquisa de Mestrado em Formagdo Docente para a Educagdo Basica, cujo produto foi defendido em
2021.
4 CAAE n° 18608119.5.0000.5145 e Parecer n° 3.526.375.
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Pesquisa da Universidade Federal de Uberlandia®. A pesquisa foi conduzida por meio de
investigacao cientifica, com abordagem qualitativa, em que o pesquisador €& envolvido
totalmente naquilo que investiga e ndo é considerado separadamente dos investigados
(Bogdan & Taylor, 1998; Piana, 2009; Pereira, 2004).

A pesquisa de campo incluiu visitas as criangas em tratamento hemodialitico, com
observagao do cotidiano destas no local de tratamento e registro das percepgdes em
notas de campo. Em seguida, foi realizada uma entrevista semiestruturada onde foi
solicitado a elas que construissem desenhos sobre como se veem no ambiente escolar
enquanto enfrentam a doenca. E importante ressaltar que a identidade dessas criancas foi
mantida em sigilo. Para isso, cada desenho recebeu um cddigo de identificacdo, ao qual
somente o0s responsaveis pela pesquisa tém acesso. Essa medida foi tomada a fim de
minimizar ao maximo, o risco de identificacéo.

Para analisar os dados desta pesquisa foram utilizados elementos da analise de
conteudo: dos desenhos, da entrevista semiestruturada e dos registros nas notas de
campo. A analise de conteudo, proposta por Bardin (2006) e Trivifios (1987), € um método
claro e menos ambiguo devido a sua elaboracdo esquematica, o que facilita a
interpretacdo dos dados. Este método permite uma analise minuciosa dos desenhos, o
que favorece a descricdo individual e uma analise geral de todas as producgdes. A
formalizacédo do procedimento de analise gerou trés categorias distintas com os seguintes
temas: a) sua percepgado em relagéo a doencga e ao tratamento do DRC; b) sua viséo da
escola; c) suas perspectivas para o futuro. Neste trabalho sdo apresentados os resultados
e as analises referentes as categorias “@” e “b”, subsidiados pelo referencial tedrico

apresentado.

2 A DOENGCA RENAL CRONICA (DRC) E O PROCESSO DE
ESCOLARIZAGAO DE CRIANGAS COM DRC

Dentre as principais doengas cronicas que acometem a populagdo, a Doenga
Renal Crénica (DRC) configura-se como um grave problema de saude publica. A DRC é
caracterizada por uma leséo renal progressiva e irreversivel, em que ocorre a perda do
funcionamento dos rins, de maneira subita ou crénica. O progresso da doenca resulta no

acumulo de substancias toxicas no organismo, como ureia e creatinina, devido a perda

5 CAAE n° 18608119.5.3001.5152 e Parecer n° 3.848.986. O projeto de pesquisa foi enviado ao comité de
ética da Universidade de Uberaba para apreciagdo do projeto geral e ao comité de ética da Universidade
Federal de Uberlandia como instituicdo coparticipante, local onde foi realizada a coleta dos dados.
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funcional dos rins, acompanhada, ou nao, da diminuicdo da producao e eliminagao da
urina (Marinho et al., 2017; Rudnicki, 2014).

De acordo com a Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), a hemodialise € um
procedimento no qual uma maquina limpa e filtra o sangue, ou seja, faz a parte do
trabalho que o rim doente ndo pode fazer, liberando o corpo dos residuos prejudiciais a
saude (SBN, 2023). O sistema renal exerce importancia vital na manutengao do equilibrio
do corpo humano, por meio da filtragem do sangue, regulagdo da presséo arterial, assim
como na eliminagdo de substancias nocivas a saude — como por exemplo aménia, ureia
e acido- urico — e na sintetizacdo de importantes horménios — como a eritropoietina —
que € responsavel por estimular a medula éssea a produzir os glébulos vermelhos
(hemacias).

Além dessas fungbes, os rins atuam na eliminacdo de substancias toxicas do
organismo por meio da urina, que, quando nao sao descartadas pelo organismo, podem
acumular-se e provocar prejuizos em diversos sistemas — hematopoiético,
cardiovascular, imunolégico, respiratorio, dentre outros. Com o progresso da doenga, 0s
rins alcangam total incapacidade, resultando na Insuficiéncia Renal Crénica (IRC), que
necessariamente requer intervengdes meédicas para manter a vida dessas pessoas
(Rudnicki, 2014).

A perda progressiva da fungdo renal confere varios estagios a doenga, que vao
desde o estagio um — caracterizado pela lesédo renal inicial sem qualquer sintomatologia
— ao estagio cinco, em que se faz necessaria a utilizacdo de uma Terapia Renal
Substitutiva (TRS), disponivel nas seguintes modalidades: hemodialise, dialise peritoneal
e transplante renal (Lins et al., 2018; Pecoits & Ribeiro, 2014).

Na realidade infantil, a DRC é um sério problema, pois as transformacdes sao
particularmente incbmodas em decorréncia das limitagbes impostas pela doenga, com
implicacbes para o desenvolvimento fisico, mental e emocional, tais como: atraso no
crescimento, deformidades na pele devido a fistulas arteriovenosas, déficit cognitivo e
isolamento social. Criangas e adolescentes acometidos por DRC necessitam de
recorrente hospitalizacdo, procedimentos médicos complexos e dolorosos e restricdo em
atividades cotidianas.

As mudangas que atingem a crianga e o adolescente com DRC provocam estresse,
desorganizam suas vidas, afetam sua autoimagem pelas modificagdes na aparéncia
(crescimento inadequado para a idade, magreza), pelas deformidades fisicas decorrentes

das fistulas arteriovenosas em membros superiores, em casos de hemodialise — ou
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permanentes, na regido abdominal, quando realiza-se a dialise peritoneal — assim como
modificam suas percepgdes da vida (Duquette et al., 2008; Frota et al., 2010).

Deste modo, a crianga com DRC pode sentir-se e perceber-se excluida do contexto
das outras criangas, uma vez que se encontra numa situagcao que a impede de desfrutar
da liberdade que é comum a infancia. A forma de lutar vai se modificando a medida que
ela supera enfrentamentos anteriores: tratamentos, vivéncia da infancia, restricdo das
atividades diarias e escolarizacéo (Frota et al., 2010; Werle & Bellochio, 2017).

No que tange ao processo de escolarizagdo dessas criangas, destaca-se que as
que se encontram em tratamento hemodialitico ttm em comum o fato de estarem
limitadas para exercerem suas atividades diarias, uma vez que se tornaram dependentes
desses procedimentos que sao indispensaveis e fundamentais para a manutencio de sua
saude. A dependéncia de ambiente hospitalar, o uso do cateter para hemodialise, as
internagdes frequentes e os procedimentos cirurgicos sao situagdes que o paciente e
seus familiares enfrentam diariamente. Assim, perante esses desafios quanto a
impossibilidade de retorno a escola e/ou com frequéncia irregular, busca-se refletir sobre
0os impactos que esses processos desencadeiam na escolarizacdo destas criancas
(Amaral et al.; 2017).

Considerando as atitudes sociais nos processos de cuidado em saude da crianga,
o adoecer na infancia impacta direta e indiretamente na qualidade de vida e nos modos
como sdo configuradas as relagdes sociais. A medida que a cronicidade de alguma
doengca avanga, maiores sao as limitagdbes vivenciadas por estes pacientes,
principalmente porque este grupo esta sujeito a restricbes nas atividades cotidianas,
dificuldades na escolarizacdo e maior propensdo a processos que o0s excluem da
realidade social (Freire, 2003).

Um ponto importante na relagdo entre aluno e professor esta no saber escutar. E
pela escuta que se estabelece o elo entre educando e educador, é quando se aprende o
caminho ou caminhos de transformagdo do seu discurso e onde efetiva-se um didlogo
igualitario. A partir destas abordagens sobre a crianga em seus diferentes contextos,
observa-se a necessidade de ndo somente falar sobre elas, mas falar com elas, o que é
fundamental na producao de espacos educacionais pautados em uma aprendizagem que
valorize o potencial destes sujeitos (Freire, 2002; Coutinho, 2017).

Destaca-se que € diante da escolarizagdo e do direito a educagdo que surge a
necessidade da existéncia do atendimento pedagdgico educacional para as criangas com
doencgas crénicas, inclusive para aquelas que estdo hospitalizadas. Esse debate suscita
importantes reflexdes para a constituicido da educacao escolar igualitaria e acessivel a
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todos, em especial as criangas portadoras de doengas crénicas (Fonseca, 2008; Lima,
2015).

Perante as diversas implicagdes impostas pela doenca, a crianca com IRC
percebe-se excluida do contexto das outras criancas e se vé impedida de desfrutar da
liberdade comum a infancia. Todas estas novas formas de perceber a crianga acometida
por alguma doenga que a leva a suportar rotineiramente atos diretos e indiretos de
exclusdo, direcionaram a novas perspectivas de compreensio destas vivéncias em seus
diferentes contextos, em especial nos espagos educacionais. Dentre essas, talvez a mais
importante seja aquela em que a crianga comega nao apenas a ser vista em seu contexto
de insergcdo, mas também a ser “ouvida”, sendo percebida como agente participativo da
sociedade em que vive (Abrahdo et al., 2010; Frota et al., 2010 Heywood, 2004).

Além de ser um espaco de inclusdo, a escola desempenha um papel fundamental
na construgcdo da identidade e na formacdo da rede social da crianga. Portanto, o
acompanhamento educacional no ambiente hospitalar € essencial para permitir que
criangcas doentes participem das atividades educacionais em qualquer contexto,
promovendo seu desenvolvimento de forma integral e saudavel (Pennafort et al., 2012).

E neste sentido que o Decreto-Lei n°® 1044, de 21 de outubro de 1969, enfatiza que
a “educagdao é um direito de todos”, independente da condicdo econbémica ou das
necessidades clinicas (Brasil, 1969). A crianga adoecida possui o direito de ser assistida
pelos 6rgdos educacionais onde quer que esteja, e, € neste interim, que se observa a
atencdo a crianga portadora de doenga renal crbnica, que necessita de um
acompanhamento mais de perto e que atenda as suas necessidades (Brasil, 1969).
Somado a isso, a Resolucdo n°® 41/1995, do Conselho Nacional dos Direitos da Criancga e
do Adolescente estabelece os direitos de criancas e adolescentes hospitalizados com
relacdo ao acompanhamento do curriculo escolar durante sua permanéncia no hospital ou
em tratamento (Brasil, 1995).

Em 1994, o Ministério da Educagao (MEC) oficializou essa modalidade de ensino,
definindo classe hospitalar como um ambiente para atendimento educacional de criangas
e jovens internados que necessitam de educagao especial e estdao em tratamento de
saude (Brasil, 2002). A regulamentagao das classes hospitalares reconhece o direito das
criangas hospitalizadas a educacédo e a continuidade de seu desenvolvimento integral,
ratificando seu direito de ndo interrupgao da vida escolar (Fonseca, 1999; Oliveira et al.,
2015; Amaral & Silva, 2008).

De acordo com Fonseca (2015), o Brasil possui 155 hospitais com classes,
localizados em 19 estados e no Distrito Federal, sendo que as regides Sul, Sudeste e
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Centro-Oeste estdo mais avangadas neste processo de implantacéo, haja vista que todos
os estados dessas regides dispdem de atendimento escolar hospitalar. A classe hospitalar
permite que os pacientes n&do fiquem defasados ao retornar a escola regular e oportuniza
atividades escolares, como destacado por Paula e Soares (2018) e Costa e Rolim (2019).

No entanto, para alcangar resultados positivos, é necessario desenvolver agdes
educativas respeitando as diversidades dos alunos hospitalizados. A classe hospitalar
atua como uma ponte entre o ambiente hospitalar e o mundo exterior, promovendo o
aprendizado e contribuindo para a ressignificacdo da enfermidade e a melhoria da

autoestima dos pacientes, conforme ressaltado por Paula (2015).

3 RESULTADOS E DISCUSSOES: A ESCOLA SEGUNDO A
PERCEPGCAO DE CRIANGAS COM DRC

A pesquisa de campo da presente investigacado foi desenvolvida no periodo de
dezembro de 2019 a marco de 2020, com 04 criangas em tratamento hemodialitico na
Unidade de Hemodialise do Hospital de Clinicas de Uberlandia da Universidade Federal
de Uberlandia (HCU-UFU). Durante a pesquisa foram realizadas entrevistas por meio de
gravador de audio de smartphone. As anotagdes de campo ocorreram por meio de
observagéo ativa da pesquisadora e a atividade de desenho foi aplicada junto as criangas
participantes da pesquisa na ocasiao das entrevistas. Ressalta-se que, antes das
entrevistas, todos os responsaveis legais pelas criangas assinaram um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). A pesquisa culminou com a participacao de
04 criangas que receberam os seguintes identificadores: 01-K; 02-L; 03-G; 04-M.

Para realizar a pesquisa fez-se uma divisdo em trés grupos de questdes,
adaptadas de Amorim (2014). Feito isso, as criancas foram apresentadas a imagens e
questionadas sobre suas experiéncias. Os membros do primeiro grupo foram
questionados sobre o que gostariam de fazer mas ndo podiam por causa da doenga. No
segundo grupo, as criangas foram questionadas sobre seus sentimentos antes e depois
da hemodialise, além de suas relagdes com o pessoal do hospital e com outras criangas
na mesma situacao. Ja para o terceiro grupo, foram abordadas questdes relacionadas a
escola, como a importancia de estudar, sobre as interagdes com professores/colegas,
acerca das dificuldades de acompanhamento e sobre as aulas no hospital.

A entrevista com a participante 01-K, de 9 anos, aconteceu dentro do HCU-UFU
durante o processo de internacdo para um transplante renal de doador falecido. A
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percepgao € que, por ter pouco tempo de hemodialise (1 ano aproximadamente), ela nao
vivenciou grandes problemas na escola, apesar de a méae relatar que houve a troca de
escola, pois uma das instituigdes frequentadas ndo demonstrava empatia e compromisso
com a estudante em situagao vulneravel. A classe hospitalar foi muito importante para a
escolarizacao dessa crianca e, a mae, em relacdo aos estudos, se mostrava muito
dedicada e persistente, enaltecendo o trabalho da equipe de classe hospitalar.

A crianga nomeada 02-L, de 06 anos, também foi entrevistada dentro do HCU-
UFU, na enfermaria de pediatria, durante o processo de internagdo para um transplante
renal de doador falecido. A entrevistada L. desenvolveu a doenga renal crénica ja havia
alguns anos e passou a maior parte desse tempo no hospital. Com hipertensao arterial
grave e historico de acidente vascular cerebral (AVC), L. recebia, na época, os cuidados
da mae que se separou do companheiro pouco tempo depois da descoberta da doenca
da filha. Ela demonstrou desinteresse pela classe hospitalar devido a pouca idade da filha
e optou por priorizar a saude nesses momentos de internacdo. A classe hospitalar foi
aceita apenas quando a crianga realmente manifestava vontade de participar, o que
ocorreu poucas vezes. Porém, na escola formal, ndo tiveram problemas.

A entrevista da crianga 03-G, de 11 anos, ocorreu dentro de setor de hemodialise
do HCU-UFU, durante uma sessao. Ela estava acompanhada pela avé paterna, que era
sua cuidadora principal. A paciente G. foi deixada por ambos os genitores, e, apdés um
periodo com a avé materna, diagnosticada com esquizofrenia, foi morar com a avo
paterna, o que aparentemente melhorou a qualidade de vida da crianca. Ela frequentava a
escola normalmente e relatou gostar da instituicdo. Porém, apresentava problemas em
relacdo a escolarizacido: frequentava as aulas apenas duas vezes na semana € nao
participava do programa da classe hospitalar. A cuidadora relatou que na escola
convencional ndo ha propostas adequadas a essa situacado, revelando passividade da
instituicao.

A entrevista da 04-M, 11 anos, ocorreu dentro de setor de Hemodialise do HC-
UFU, durante uma sessdo. Ela estava acompanhada pela avé materna, que é a
responsavel legal pela crianga desde seu nascimento, pois sua genitora ndo demonstrou
as condi¢cdes necessarias para seus cuidados, ja que a crianga nasceu com alteragdes
fisioloégicas, necessitando de passagens de sondas vesicais para eliminar a diurese
(urina). Na entrevista, a avdé materna demonstrou problemas com a escolarizagéo da neta
e dificuldades com as atitudes da escola em relacédo a socializacdo da crianga com seus

pares.
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ApoOs a realizagdo das entrevistas, foi solicitado as criancas que produzissem
desenhos seguindo as instru¢cdes da pesquisadora. Foram disponibilizados papel e lapis
de cor e as criangas foram orientadas a criar dois desenhos: um relacionado ao
tratamento hemodialitico e outro retratando o ambiente escolar.

A analise dos dados foi realizada utilizando a metodologia de Analise de Conteudo
e compreendeu trés fases: pré-analise, exploragdo do material e tratamento dos
resultados, conforme proposto por Bardin (2006). Na primeira fase, foi feita a organizagéo
e preparacdo dos dados. Em seguida, realizou-se a escolha de categorias (fase de
exploracdo do material). Finalmente, procedeu-se a interpretagao dos resultados para dar
significado aos dados coletados.

Num primeiro momento foi apresentada uma figura demonstrando as criangas
brincando e questionou-se: “Das coisas que crianga faz, o que vocé tem vontade de fazer
que vocé nao pode por causa da doenca?”. A crianga 01-K respondeu que sentia falta de
correr e brincar. A entrevistada 02-L verbalizou que ndo podia ir a praia e nadar. A
paciente 03-G respondeu que nao podia brincar de correr, pular corda e andar de
bicicleta. Ja, a crianga 04-M, respondeu que “tudo... pega-pega”. A categoria “como a
crianga se vé diante da doenga” permitiu aferir que as criangas gostam e sentem falta das
brincadeiras de mobilidade, aquelas relacionadas ao fato de poder correr e pular.

Em seguida, foi apresentada a gravura de uma maquina de hemodialise e
realizadas algumas perguntas: “O que vocé sente antes de ser ligado a maquina de
hemodialise?”. A crianga 01-K, disse ser horrivel; 02-L disse que tem medo; 03-G e 04-M
disseram ndo sentir nada. Perguntou-se ainda: “O que vocé sente depois que vocé
termina uma sessédo de hemodialise?”. A responsavel legal de 01-K disse que ela sente
fraqueza, dor no corpo, mal-estar e fome. A pessoa responsavel por 02-L disse que a
crianga sente dor no estdbmago, dor de cabeca e indisposi¢ao. A paciente 03-G disse nao
sentir nada e a 04-M disse que, ao final, sente dor no estébmago.

Ainda foi questionado as criangas: “Vocé gosta das pessoas que trabalham no
hospital em que vocé faz hemodiadlise?” 01-K respondeu que “gosta da tia Mara, Lelé,
Célia”. As criangas 02-L, 03-G e a 04-M disseram que gostam das pessoas, mas nao
destacaram uma em especial. Por fim, perguntou-se: “Vocé gosta das criancas que fazem
hemodialise?”. As criangas 01-K e 02-L nado responderam; ja as criangas 03-G e 04-M
disseram gostar das outras criangas.

A partir das perguntas realizadas, pode-se observar, pela andlise da categoria
denominada “A percepcao da crianca frente ao tratamento de DRC”, que as criancas

sentiam medo da maquina de hemodialise e do tratamento realizado, porém, apesar deste
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medo, expressavam afeto pelos profissionais de saude e pelas criancas que faziam
tratamento junto com elas.

Ao serem questionados sobre “o que vocé mais gosta de fazer na sua escola?”, as
respostas foram as seguintes: a crianga 01-K disse gostar de estudar Matematica e
Ciéncias, e nao ser muito fa de Portugués, e, também relatou gostar do recreio para
brincar e comer; 02-L verbalizou que gosta de comer, fazer tarefa e ir ao recreio; 03-G
disse gostar de ler e escrever e, também, gostar de Portugués, Histéria e de Matematica;
04-M disse gostar de Educacéo Fisica, do lanche e das matérias.

Em seguida, as criangas foram questionadas se havia alguma dificuldade em
acompanhar os assuntos escolares e todas responderam que nao. Posteriormente,
perguntou-se: “Vocé acha que é importante ter aulas com a professora durante os dias
em que estdo realizando hemodiadlise?”. A entrevistada 01-K disse que sim, e que em
alguns momentos tinha “preguiga de copiar aquele tanto de tarefa”; 02-L disse que as
vezes nao tinha muita vontade de fazer os exercicios no hospital, pois estava cansada;
03-G relatou achar importante; 04-M disse que sim, por considerar bom aprender coisas
novas e isso ser importante para o futuro.

Perguntou-se “Como sao suas aulas no hospital? Sao muito diferentes das aulas
na sua escola?” A crianga 01-K disse ser diferente; 02-L disse que gostava mais ou
menos; 03-G relatou que ndo acompanhava as aulas no hospital e a entrevistada 04-M
relatou que tinha aulas na Brinquedoteca.

Na categoria intitulada “A crianca e sua visdo de escola” verificou-se que as
criangas gostavam de estudar e que, apesar da rotina e das sequelas do tratamento, nao
encontraram barreiras nas escolas, junto aos professores e colegas. Observou-se
também que, apesar das limitagdes fisicas e das dificuldades encontradas no dia a dia, as
criangas gostavam de estudar e almejavam um futuro melhor, dedicando-se tanto na
escola regular quanto nas aulas oferecidas dentro do ambiente hospitalar. Além disso,
destaca-se que, apesar de a instituicdo oferecer aulas dentro do ambiente hospitalar, uma
crianga nao tinha conhecimento deste servigo.

Para facilitar a comunicagdo durante as entrevistas com as criangas, foram
utilizados recursos, como ilustragées, para auxiliar na expressao de suas experiéncias. Os
desenhos produzidos pelas criangas apds as entrevistas foram categorizados em trés
temas principais: sua percepg¢ao em relacdo a doencga e ao tratamento da DRC; sua visao
da escola e suas expectativas para o futuro. A seguir, ha uma discusséo acerca das falas
das criangas, dos desenhos realizados e € apresentado o embasamento tedrico,

conforme a categoria em analise.
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Observa-se que, na Figura 01, a crianga 01-K representou o0 momento durante a
terapia hemodialitica, com a presenga da enfermeira (cabelos escuros), e, ao lado, de
cabelos loiros, a coleguinha que também fazia hemodialise. Porém, ao ser questionada

sobre a maquina de hemodialise, 01-K demonstrou ter medo e considera-la horrivel.

Figura 1: Crianga 01-K em tratamento hemodialitico

Fonte: Participante da pesquisa (Autor, supresséo & Autor, supresséo 2021)

Nos desenhos da crianca 02-L, observamos cores menos vibrantes e um tracado
menos intenso, tendo em vista que a crianga é mais nova que as outras. Na Figura 02, ela

também desenhou 0 momento da terapia hemodialitica com uma enfermeira ao seu lado.

Figura 2: Crian¢a 02-L em tratamento hemodialitico

L

Fonte: Participante da pesquisa (Autor, supressao & Autor, supresséo 2021).

Os desenhos da crianga 03-G também foram feitos na cor preta. Na Figura 03, ela
também desenhou a imagem do tratamento hemodialitico, em que ela esta deitada em
uma maca, conectada a uma maquina de hemodialise ao lado da sua avd paterna e da
enfermeira. A crianga 03-G destacou que, antes da doencga, podia brincar, correr, andar
de bicicleta. E naquele periodo, ela ndo podia brincar na hora do recreio e nem na
Educacao Fisica, porém, havia momentos em que podia brincar de “joguinhos”, em que

Nao era necessario correr, e poderia ficar sentada.
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Figura 3: Crianca 03-G em tratamento dialitico
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Fonte: Participante da pesquisa (Autor, supresséo & Autor, supresséo 2021).

Na construcao de seus desenhos, a crianca 04-M também colocou cores vibrantes
e demonstrou cuidado, colocando nomes em seus desenhos. Na Figura 04 ela revelou o
momento da hemodialise em curso, acompanhada das suas duas amigas de tratamento

(com os nomes designados) e da sua médica nefropediatra.

Figura 4: Crianga 04-M em tratamento hemodialitico

Fonte: Participante da pesquisa (Autor, supressao & Autor, supresséo 2021).

Verifica-se, diante dos relatos e dos desenhos das criangas, que o processo é
doloroso, traumatico e, por vezes, lhes rouba a energia, impedindo-as de aproveitar as
atividades do dia a dia, tais como brincar, ir a escola e passear.

Sabe-se que o brincar € uma atividade inerente e espontanea da crianca, pois é
dessa forma que ela interage com o meio que esta vivenciando, de forma ludica; porém,
por vezes, os tratamentos as inibem de brincar (Tong et al., 2014). As criangas portadoras
de DRC tém inumeras restricbes advindas das especificidades da doenca. Atividades que
envolvem correr, brincar, pular e participar de outras brincadeiras ficam limitadas pois
exigem readaptagdes continuas diante das variadas formas de tratamento, aumentando,
assim, os traumas emocionais e comportamentais (Tong et al., 2014).

De acordo com Frota et al. (2010), a crianga em tratamento hemodialitico convive
com tubos conectados ao seu corpo, assistem por horas ao sangue circulando fora do seu
corpo e aprendem a quao necessaria € a presenga da maquina para lhes dar uma melhor

qualidade de vida. Para Rocha e Passeggi (2010), o hospital configura-se um importante
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local de aprendizado na vida, ou seja, da dor, de experiéncias de sofrimento, do contato
com o outro que também esta em busca da cura. Por isso, faz-se necessario que a
criangca saiba o que esta acontecendo, compreenda o porqué dos procedimentos
invasivos e entenda a logica da rotina hospitalar.

As criangas deficientes tém particularidades a serem vencidas no seu processo
educacional, as quais podem acarretar desinteresse pela escola ou por determinados
conteudos escolares. Mas, também, o seu estado de saude pode ser um incentivo para a
busca de um futuro melhor, conforme pdde ser observado nas falas e nos desenhos das
criangas participantes deste estudo.

Na Figura 05, a crianga trouxe um momento de uma aula de Educagao Fisica, em
que estava jogando basquete. O que chama a atencéo € que ela nunca praticou o esporte
ilustrado. A crianga 01-K demonstrou dificuldades de aprendizagem na escola regular,
falta de apoio e entendimento dos professores, o que estava acarretando um desejo de
parar de estudar. Além da dificuldade de aprendizagem, a crianga 01-K relatou

constrangimento e vergonha de ficar na escola por causa da fistula e do cateter.

Figura 5: Criancga 01-K na escola

Fonte: Participante da pesquisa (Autor, supresséo & Autor, supresséo 2021)

Na Figura 06, a crianga 02-L demonstrou a entrada na escola, acompanhada da
sua irma mais velha. A participante 02-L afirmou que “acha” importante estudar e mesmo
diante das dificuldades do tratamento “gostava” de ir a escola. Sobre o questionamento de
receber tratamento diferenciado na escola por causa de sua saude, informou que nao se
achava diferente das outras criangcas e que se sentia bem com a forma com que as

professoras e as colegas |Ihe tratavam.
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Figura 6: Crianga 02-L na escola

Fonte: Participante da pesquisa (Autor, supressao & Autor, supressao 2021).

Na Figura 07, a crianga colocou sua avé paterna presente, levando-a a entrada da
escola, e, depois, na janela, se despedindo dela. A entrevistada 03-G “achava” importante
estudar e tinha pensamentos de um futuro melhor por meio do estudo. Afirmou também
que “gostava” de ir a escola e que, desde que adoeceu, permaneceu na mesma
instituicdo, porém n&o conseguia ir todos os dias, principalmente naqueles em que fazia

hemodialise.

Figura 7: Crianca 03-G na escola

Fonte: Participante da pesquisa (Autor, supressao & Autor, supressao 2021).

Na Figura 08, a criangca 04-M apresentou uma imagem de sala de aula,
especificando duas disciplinas: Matematica e Historia. Sobre a escola, 04-M achava
importante estudar, tinha apoio dos professores e funcionarios da instituicao e gostava de

determinadas disciplinas escolares.
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Figura 8: Crianga 04-M na escola
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Fonte: Participante da pesquisa (Autor, supressao & Autor, supresséo 2021).

Percebe-se como fato comum que as criangcas com DRC tenham seu rendimento
escolar prejudicado, pois suas familias ocupam seu tempo e seus pensamentos em prol
do tratamento e, por vezes, negligenciam outros aspectos, dentre eles a vida escolar
destas criangas, acarretando evasao escolar, faltas frequentes e desmotivagdo com o
aprendizado (Rotella et al., 2020).

Vieira et al. (2009) relatam as dificuldades percebidas pelas criangas em sua vida
escolar, tais como: 1) a convivéncia com a zombaria, o desrespeito e a exclusdo social
devido as suas deficiéncias; 2) a necessidade de explicar aos colegas e as professoras as
limitagdes impostas pela sua condi¢gdo de saude; 3) a necessidade de auxilio dos colegas
e das professoras quando passam mal e; 4) de que maneira podem minimizar os efeitos
que o tratamento tem sobre o seu rendimento escolar. A exclusao social manifesta-se, por
exemplo, quando € impedida de participar de atividades escolares como a aula de
educacéao fisica, ficando apenas observando os colegas brincarem, o que a faz sentir-se
isolada e inferior. Além disso, sofre com apelidos cruéis, como “fraldinha” ou “an&ozinho
de jardim”, revelando o impacto do preconceito e da zombaria no ambiente escolar. A
necessidade de justificar constantemente sua condi¢do aparece no esfor¢go de explicar a
professores e colegas o motivo de suas auséncias, suas restricbes alimentares e a
dificuldade de realizar certas atividades fisicas. A crianga também demonstra recorrer
com frequéncia ao apoio de amigos e professores, que a ajudam quando sente dor ou
mal-estar, evidenciando o quanto sua permanéncia na escola depende de uma rede de
apoio. Por fim, mesmo diante dos inUumeros obstaculos, ela se esforca para manter o
desempenho escolar: copia os conteudos com ajuda de colegas, estuda em casa e
adapta sua rotina para nao se distanciar dos estudos, ainda que as perdas académicas
sejam inevitaveis.

A maioria das criangas em idade escolar e que fazem tratamento para doenca renal

necessita que as escolas tenham ambientes fisicos adequados e recursos humanos
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qualificados para atender suas necessidades de acesso e de cuidados com a sua saude,
viabilizando, assim, a sua incluséo escolar (Lise et al., 2019).

Conforme Schwartz et al. (2018), a estrutura fisica das escolas deve atender a
exigéncias especificas relacionadas ao manejo da doenca renal. E necessario que haja
disponibilidade de espagos reservados e higienizados para a realizagao de procedimentos
como a administracdo de medicamentos, a afericdo de sinais vitais e cuidados com
cateteres, seguindo protocolos de biosseguranga. A escola precisa dispor de banheiros
adaptados e acessiveis, uma vez que muitas dessas criangas necessitam de cuidados
frequentes com a higiene pessoal. E recomendavel a existéncia de areas de repouso,
onde a crianga possa permanecer em momentos de fadiga ou apés intervengdes clinicas.
A acessibilidade dos espacos, por meio de rampas, corrimaos e elevadores, também deve
ser assegurada, permitindo o deslocamento auténomo ou assistido de estudantes com
limitagdes fisicas.

Em relagdo a qualificacdo dos recursos humanos, € indispensavel a presenga ou 0
apoio de profissionais da saude, como enfermeiros escolares, capacitados para a
realizagédo de procedimentos basicos e de emergéncia, além de atuarem na prevengao de
complicagbes e na promogao do bem-estar da crianga no ambiente educacional. Do
mesmo modo, os professores e demais membros da equipe pedagdgica devem receber
formacédo especifica para compreender as limitacbes impostas pela doenca renal,
adaptando atividades, prazos e conteudos conforme a realidade de cada estudante.
Esses profissionais também devem estar preparados para lidar com questdes emocionais,
tanto da crianga quanto de seus colegas, contribuindo para um ambiente escolar
empatico, seguro e verdadeiramente inclusivo. A articulagdo entre os profissionais da
educacao, da saude e da familia é fundamental para que a crianga com doenca renal
cronica tenha assegurado seu direito a educacao de forma plena, continua e integrada ao
seu tratamento (Schwartz et al., 2018).

Entende-se a importancia da escola enquanto meio de convivio social da crianca,
pois € neste ambiente que ela se insere na comunidade, por meio do contato e do
convivio com pessoas de diferentes classes e culturas e, também, por ser o local que
propiciara a ela o desenvolvimento intelectual e moral (Lise et al., 2018).

Neste sentido, a escola deve estar apta a receber e a manter as criangcas que
apresentam DRC e demais doencgas ou deficiéncias, adequando sua estrutura fisica, seus
professores e os demais alunos em prol da permanéncia e do convivio destas criangas e

das particularidades que advém com elas.
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Com relacdo a escola no hospital, as criangas participantes da pesquisa
demonstraram que, apesar de as aulas e o acompanhamento de uma professora no
hospital serem importantes, elas sentiam falta do ambiente escolar tradicional. Relataram
também, desanimo e falta de empenho em fazer atividades escolares no hospital, por se
sentirem cansadas apos a dialise.

Com relacéao a isso, € necessario um dialogo entre profissionais da educagao e da
saude, para que juntos possam implementar e construir um espago hospitalar de
qualidade para atendimento as criancas em tratamento hospitalar, pois, sem esse
ambiente e sem a devida atencdo, elas tendem a ser marginalizadas e excluidas
socialmente (Rocha & Passeggi, 2010).

E fundamental entender que o acompanhamento escolar dentro do hospital,
durante as internagdes das criancas, tem que atender as necessidades e aos anseios
deste publico especifico, para que elas ndao sejam impactadas com as lacunas existentes

entre o ambiente educacional hospitalar e 0 ambiente escolar tradicional.
4 CONSIDERACOES FINAIS

As criangas que apresentam DRC e estdo em tratamento dialitico, sofrem por
inumeros motivos: pelo tratamento doloroso, pelas internagdes recorrentes, pelas
restricdes fisicas impostas pela situacdo do seu adoecimento, pelos preconceitos vindos
da comunidade e pelas percepg¢des que sao alteradas em seu desenvolvimento infantil
advindas de sua condigcdo. Todas estas questdes e limitacdes fazem com que as criancas
tenham outro entendimento sobre o ambiente escolar.

Também foi possivel apreender das criangas participantes desta pesquisa os
obstaculos que elas enfrentam perante cada situagado, tais como privacdes de horarios,
dietas e movimentos do corpo que oferecam riscos ao cateter; dedicacdo a hemodialise;
além de tantos outros esforgos que ndo sdo comuns na infancia de criangas nao
portadoras desta doenca.

O processo de aprendizagem fica nitidamente prejudicado, pois, estando no
hospital — em tratamento ou em internagdes longas — as criangas ficam privadas do
ambiente escolar, das amizades e do convivio social. Estando na escola, as vezes,
sofrem com o preconceito, com a falta de estrutura fisica adequada e de professores
preparados e qualificados para lidar com as especificidades que essa situagao requer.

Em relacdo a vida escolar destas criangas em tratamento hemodialitico, pode-se
constatar que as formas e o sentido que elas atribuem aos aspectos da vida sao
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elaborados a partir do que a doenca e sua terapéutica representam no dia a dia da vida
delas, em suas rotinas e agdes, e que é necessario e indispensavel dar continuidade a
escolarizagdo, mesmo que em alguns momentos ndo seja possivel a permanéncia delas
na escola convencional. Tais fatores somados as tristezas e decepc¢cdes podem se tornar
um viés no desenvolvimento escolar dessas criangas, acarretando, muitas vezes,
desmotivacéo pelo aprendizado, evasao escolar e descrenga em relagao a realizagéo dos
seus sonhos no futuro.

As metodologias e os instrumentos utilizados nesta pesquisa possibilitaram atingir
os objetivos inicialmente propostos. No decorrer deste estudo foi possivel conhecer a
percepgao escolar de quatro criangas, cada uma com suas experiéncias em meio a DRC.
Suas histdrias servem como um alerta para uma reflexdo sobre questdes que demandam
atencao especial para este grupo especifico: as problematicas enfrentadas no dia a dia da
escola, os esforgcos para se manterem frequentes e continuarem ativas no processo
ensino-aprendizagem, os atendimentos da classe hospitalar, a aten¢cdo educacional ao
aluno/paciente, dentre outros aspectos relevantes que envolvem o tema. Vale mencionar
que, apos a aplicacdo dos questionarios e a analise dos dados, percebeu-se que
ocorreram respostas similares entre os participantes desta pesquisa, alertando para o fato
de que eles podem ter se encontrado e/ou relatado as perguntas e respostas que lhes
foram feitas, pois todos os entrevistados faziam tratamento hemodialitico na mesma
unidade.

Compreender as necessidades das criangas portadoras de doenca renal crénica
possibilitara criar agdes em prol da garantia da assisténcia plena em saude e educacéo.
Todavia, é importante que todos os agentes envolvidos nestes processos trabalhem de
forma adequada; afinal, esses pacientes exigem cuidados que, caso ndo ocorram, podem
colocar a vida deles em risco, independente de se tratar do ambiente hospitalar ou do
espaco escolar.

Neste sentido, destaca-se a necessidade de conscientizagcdo sobre a importancia
de oferecer mecanismos que possibilitem as criangas portadoras de doencas renais
crbnicas conciliar as particularidades de seu tratamento com a sua vida escolar e social.
Faz-se necessario que todos os agentes envolvidos no dia a dia da crianga que apresenta
DRC empenhem-se em proporcionar uma infancia bem vivida e de qualidade,
considerando sua condi¢ao de saude e oportunizando a esta, o direito a educacao.

Os dados aqui apresentados permitem apontar para a necessidade de realizacéo
de novas pesquisas académicas para investigar o processo de escolarizagao de criangas
que passaram pela hemodialise e, na sequéncia, pelo processo de transplante, a fim de
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perceber se as experiéncias escolares que tiveram (ou nao) sofreram alteragdes

significativas a partir da nova condi¢gédo de saude vivenciada por elas.
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