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A crianga doente ndo tem direito apenas a
sua saude, mas também a educacao, pois
seus interesses e necessidades
intelectuais e sociointerativas também
estdo presentes no ambiente hospitalar.
(...) a oferta de aprendizagem dentro do
hospital significa para a crianca o
cumprimento do seu direito pleno de
acesso ao conhecimento e ao seu
desenvolvimento completo.

(COMIN, 2009, p. 40).



RESUMO

Este trabalho aborda o campo da Pedagogia Hospitalar, um dos temas em Educacéao
Especial. A investigacdo esta voltada para o atendimento educacional hospitalar e
domiciliar. Neste sentido, teve como objetivo investigar o processo de atendimento
educacional a um grupo de criancas e adolescentes em tratamento de cancer no
Hospital Peter Pan com vistas a verificar o cumprimento ou ndo do direito desses
sujeitos a educacdo. Trata-se de uma pesquisa qualitativa em educacao cuja coleta
de dados foi realizada por meio de observacao, questionario e pesquisa documental.
O aporte tedrico se apoia em discussGes sobre Educacdo Especial, Pedagogia
Hospitalar e Direito Educacional, categorias discutidas nos trés primeiros capitulos. A
andlise de dados é apresentada nos dois ultimos capitulos, nos quais, se discute,
respectivamente: o direito educacional e o atendimento educacional hospitalar e
domiciliar, com base na legislacéo; e, o contexto educacional do grupo investigado,
com a partir dos dados dos questionarios aplicados. Os resultados evidenciam uma
consideravel producdo legal, aspecto positivo, uma vez que denota alguma
preocupacao do Poder Publico com o assunto. Contudo, de modo geral, o campo da
Pedagogia Hospitalar possui muitas caréncias e lacunas tanto em relacdo as
iniciativas de pesquisa como as acles efetivas de politicas publicas. Os dados dos
questionarios evidenciam que as criangas e adolescentes investigados interromperam
suas vidas escolares tdo logo iniciaram o tratamento de cancer. O hospital ndo possui
classe hospitalar organizada, porém, busca oferecer - através da iniciativa de
voluntarios e da Associacao que o administra - alguns projetos com acdes esporadicas
e espacos de convivéncia para jovens e criancas onde sédo desenvolvidas, entre
outras, atividades pedagdgicas. Conclui-se, portanto, que, em relacdo ao atendimento
educacional hospitalar e domiciliar hd um abismo entre o que propdem as leis e o que
€ realizado na pratica. No caso do grupo investigado o direito previsto em lei ndo vem
sendo cumprido. Essas criancas e adolescentes, além de todos o0s prejuizos que
acumulam, em funcéo de uma doenca grave adquirida e de um tratamento agressivo
e amedrontador para elas e suas familias tem usurpado o seu direito constitucional a
receber educacao escolar e dar continuidade aos seus estudos.

Palavras-chave: atendimento educacional hospitalar e domiciliar; direito a educacéo;
Pedagogia Hospitalar; Educacéo Especial



RESUMEN

Este documento aborda el campo de la Pedagogia Hospitalaria, uno de los temas en
la educacion especial. La investigacion se centra en el hospital y asistencia educativa
a casa. En este sentido, el objetivo fue investigar el proceso de los servicios educativos
a un grupo de nifios y adolescentes tratados por cancer en el Hospital Peter Pan con
el fin de comprobar si es 0 no el derecho de estas personas a la educacion. Se trata
de una investigacion cualitativa en educacion que la recogida de datos se llevo a cabo
mediante la observacién, cuestionario y la investigacion documental. EI marco tedrico
se basa en los debates sobre la Educacion Especial, Pedagogia Hospitalaria y la Ley
para la Educacion, categorias analizadas en los tres primeros capitulos. El analisis de
datos se presenta en los dos Uultimos capitulos, en los que, discutiendo,
respectivamente: los servicios educativos y de hospital y casa educativos adecuados,
basados en la ley; y el contexto educativo del grupo investigado, con los datos de los
cuestionarios. Los resultados muestran una considerable produccion legal, positivo,
ya que denota una preocupacion del gobierno con el asunto. Sin embargo, en general,
el campo de la Pedagogia Hospitalaria tiene muchas deficiencias y lagunas, tanto en
relacion con las iniciativas de investigacion, tales como la accion eficaz de las politicas
publicas. Los datos de los cuestionarios muestran que los nifios y adolescentes
investigados interrumpen su vida escolar tan pronto iniciaron el tratamiento del cancer.
El hospital no ha organizado la clase de hospital, sin embargo, busca ofrecer - a través
de la iniciativa de los voluntarios y de la Asociacién que gestiona - algunos proyectos
con acciones esporadicas y espacios de vida para los nifios y jovenes en el que se
desarrollan, entre otras, actividades educativas. Se puede concluir, pues, que, en
relacion con la escolarizacion hospital y en casa ya que hay una brecha entre lo que
los proyectos de ley y lo que se hace en la practica. En el caso del grupo investigado
no se esta cumpliendo el derecho previsto en la ley. Estos nifios y adolescentes, asi
como todas las pérdidas que se acumulan debido a una enfermedad severa adquirida
y un tratamiento agresivo y aterrador para ellos y sus familias han usurpado su
derecho constitucional a recibir educacion y continuar sus estudios.

Palabras-clave: Servicio Educativo de Atencién Domiciliaria y Hospitalaria; Derecho
a la Educacion; Pedagogia Hospitalaria; Educacion Especial
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1. INTRODUCAO

Na sociedade poés-moderna a educacdo escolar ocupa um espaco
fundamental da vida social e constitui um direito irrefutavel dos cidad&@os e obrigacéo
do Estado em muitas nagOes. Trata-se de um direito que “[..] ndo tem fronteiras, por
ser anterior e superior a qualguer norma ou lei e necessario a todos 0s povos e
nacoes” (JOAQUIM, 2013, p. 2). Neste sentido o autor defende que o direito
educacional precede as questdes juridicas. Faz parte do conjunto dos direitos
fundamentais do homem constituindo um direito natural, um direito humano, pois onde
ha homens ha a necessidade da educacgao. Assim, “[...] sob qualquer aspecto, que se
gueira analisar a educacéao, ela é indispensavel ao ser humano, para que a pessoa
tenha uma vida digna, por isso a importancia do direito a educagao” (idem).

Contudo, serd que esse direito, a despeito de ser fundamental tem sido
respeitado de forma satisfatéria, ao longo da histéria? E o que dizer quando se trata
de atender a esse preceito em relacdo aos grupos especificos, aqueles que
necessitam de um atendimento especializado? Como o direito das criangcas e
adolescentes a receberem um atendimento educacional institucionalizado tem se
efetivado na pratica? Estes e outros muitos questionamentos tém visitado nossas
preocupacdes durante a concepcdo e execucao deste estudo, que visa investigar o
processo de atendimento educacional a um grupo de criancas e adolescentes em
tratamento de cancer no Hospital Peter Pan com vistas a verificar o cumprimento ou
nao do direito desses sujeitos a educacéo.

As praticas de educacao especial, que tem como énfase oferecer servicos
de apoio para desenvolver e organizar os processos de ensino e aprendizagem busca,
por exceléncia, contemplar a parcela da populacdo que necessita de um olhar e de
um tratamento diferenciados, que respeite suas limitacbes e atenda as suas
necessidades. Quando se aborda esse assunto € importante que se tenha em mente
que se esta falando de uma diversidade de pessoas com limitacdes e necessidades
diferenciadas. Portanto, ndo se trata de um atendimento uniforme e homogéneo, mas,
ao contrario, de atendimentos de tipos diferentes. Neste sentido destaca-se o
atendimento educacional especializado que acontece na classe hospitalar, composta
por pessoas em tratamento de salude e que possuem limitacbes temporarias ou

permanente que inviabilizem sua frequéncia regular a escola. Esse atendimento tem
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como objetivo promover a continuacéo da vida escolar do paciente assim como mediar
sua relacdo com o contexto hospitalar tornando menos doloroso o processo de
tratamento. Tem como caracteristicas centrais um atendimento individualizado que
considere as necessidades e possibilidades de cada paciente levando em
consideracao a situacdo do tratamento de saude e as limitacdes que este tratamento
impoe.

Ha hoje no Brasil um nimero consideravel de criancas e adolescentes que
necessitam do atendimento educacional hospitalar. Ndo nos foi possivel levantar
esses dados, contudo, Fonseca (2002, p. 205), apresenta dados de 2002 sobre esse
tipo de atendimento. Destaca que naquele periodo havia 74 hospitais, sendo 11
destes infantis com atendimento educacional para seus pacientes. Ressalta que “Em
sua maioria sdo hospitais publicos mas ha algumas classes hospitalares em
funcionamento em hospitais filantrépicos (07) e uma outra em hospital particular”.
Informa ainda que essas classes hospitalares estdo presentes em 13 Estados e no
Distrito Federal e que essas classes atendem a 2.100 criancas e jovens e contam com
o trabalho de 140 professores.

No Ceard, o hospital Peter Pan atende a cerca de 2.000 criancas e
adolescentes de todo o estado, conforme informa a Associacdo Peter Pan que
administra o hospital. E um nimero expressivo de criangas que tem suas vidas
normais interrompidas em funcéo do tratamento e que precisam interromper a rotina
escolar diante da intensa agenda de procedimentos, internacdes e consultas médicas.

Caracterizada pela abordagem sobre Pedagogia Hospitalar, um dos
topicos de estudo da Educacao Especial, esta pesquisa focaliza a classe hospitalar e
nesse ambito, investiga o atendimento educacional oferecido as criancas e
adolescentes em tratamento de cancer em um hospital publico estadual do Ceara.

Oliveira, Sousa Filho e Goncalves destacam que:

A classe hospitalar ndo pode ser vista apenas como espac¢o de uma sala de
aula, inserida no ambiente hospitalar, mas como um atendimento pedagdgico
especializado. Esse trabalho caracteriza-se pela diversificagcdo de atividades,
por ser uma classe multisseriada que atende a crianca e adolescentes
internados em enfermarias pediatricas ou em ambulatérios de
especialidades”

O referencial teérico adotado busca estabelecer um didlogo entre
estudiosos que discutem: Educacao Especial; Pedagogia Hospitalar; e, o Direito da

crianca e adolescente a educacéo.
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O interesse esbocado aqui, por discutir 0 tema proposto, comecou a se
formar bem antes de meu ingresso no curso de Pedagogia. Para tornar claros os reais
motivos dessa escolha voltarei um pouco no tempo.

A area de saude sempre exerceu tanto fascinio sobre mim que por muitos
anos alimentei o desejo de fazer um curso de Medicina. Contudo esse sonho foi sendo
pouco a pouco esquecido, frente a origem pobre da familia e o contexto
socioecondémico desfavoravel no qual cresci. Estudante de escola publica, convivi com
as deficiéncias do sistema educacional publico e a ma qualidade da educacéo. Além
disso, diante das dificuldades financeiras da familia e sendo o filho mais velho de pais
separados, cedo, com apenas 11 anos, interrompi a infancia para ingressar no mundo
do trabalho.

Esse contexto provocou ndo apenas a desisténcia da Medicina, pois cedo
percebi que dificilmente conseguiria fazer esse curso tao elitizado, como também
adiou o ingresso na universidade. Apenas com 34 anos, ja casado e com 2 filhos, com
uma carga grande de responsabilidades, foi que ingressei na universidade no curso
de Pedagogia noturno.

Antes do ingresso na universidade, porém, havia prestado um concurso
publico para Agente Comunitario de Saude (ACS) no municipio de Fortaleza, Ceara.
Assumi 0 concurso com a consciéncia de que, financeiramente, era menos viavel que
o trabalho que ja vinhamos desenvolvendo no comércio. Contudo, o fato de poder
atuar, de alguma forma, dentro da area de saude, me era muito agradavel. Como
agente de saude descobri que o trabalho tinha um cunho educativo muito forte visto
que a funcao elementar do ACS é exatamente a de educador social.

A soma da experiéncia como ACS e o ingresso no curso de Pedagogia me
trouxe outras perspectivas. Passei a enxergar possibilidades de atuacdo que néo via
antes quando entendia, erroneamente, que a funcéo do pedagogo se restringia a sala
de aula regular. Me descobri gostando do curso, das discussdes criticas pautadas no
aspecto social, que, muitas vezes, alinhava-se com o contexto do trabalho como ACS.
Logo no inicio do curso tomei conhecimento de uma area de atuacdo do pedagogo
pela qual me interessei muito, a Pedagogia Hospitalar. Vislumbrei a possibilidade de
atuar nesse contexto e fiquei curioso por compreender que tipo de trabalho o
pedagogo hospitalar desenvolve. Para minha frustragcéo, essa disciplina do curso de
Pedagogia da Universidade Federal do Ceara (UFC), é optativa e desde 2011 nao é

ofertada em funcdo da auséncia de um professor que a ministre. Portanto, nunca
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pudemos cursa-la. Mais uma vez, um interesse legitimo foi sendo perdido ao longo do
caminho diante da impossibilidade de ser continuado.

Em 2011, porém, participei do | Simposio do Programa de Educacao
Tutorial (PET) do Curso de Pedagogia da Universidade Federal do Ceara (UFC), que
teve o objetivo de “apresentar e discutir acerca dos atuais dialogos e perspectivas do
pensamento pedagogico, que baseiam e fomentam a discussdo pedagogica”
(http://petpedagogiaufc.Blogspot.com.br/ 2011/02/i-simposio-pet-pedagogia.html). Na
ocasido, entre as muitas atividades propostas assisti a uma palestra sobre Pedagogia
Hospitalar, que me interessou muito. Nesse momento, novamente se renovou O
interesse por enveredar pela area da Pedagogia Hospitalar. Isso casou com a ideia
que ja trazia desde o inicio do curso de desenvolver o Trabalho de Conclusdo de
Curso (TCC) envolvendo a area de saude. Seria uma forma de utilizar conhecimentos
que ja trazia dessa area. Porém, objetivamente ndo consegui enxergar o que se
poderia fazer, que aspectos analisar. Era apenas uma ideia embrionaria.

Em 2013, ja se aproximando o periodo de definicdo do tema do TCC um
fato inusitado iria modificar toda minha vida e de uma forma inesperada isso lancaria
luz sobre esse interesse. Me deparei, hesse periodo, com um diagnostico de cancer,
de nossa filha cacula, na época com apenas 2 anos e meio. Acometida por uma
Leucemia Linfoide Aguda (LLA), ela passou a ser tratada no Hospital Peter Pan (HPP)
- Centro Pediatrico do Cancer (CPC), instituicdo administrada pela Associacéo Peter
Pan (APP) em parceria com o Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS).

Entre as muitas mudancas que toda a familia teve que enfrentar soubemos
pelos médicos que o tratamento inicial incluia uma rotina cansativa de frequéncia
hospitalar: internacdes, consultas, exames e outros procedimentos, e essa fase
duraria no minimo de 2 a 3 anos. Também fui informado que nesse periodo seu
processo de educacéo escolar seria interrompido. O proprio cancer e o processo de
quimioterapia poderiam ocasionar uma frequente baixa no sistema imunologico. Em
virtude dessa fragilidade e também devido a prépria rotina hospitalar incompativel com
a rotina escolar ela estaria permanentemente proibida de frequentar a sala de aula da
escola regular nessa fase do tratamento. Tal probleméatica ocasionou duas situacdes
tristes: a primeira devido a propria luta contra a doenca, o que néo € facil; a segunda
em relagdo a essa questdo, pois estariamos tirando dela o direito de frequentar a

escola, ambiente esse em que ela ja estava iniciando seu processo de socializacéo.
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A inquietac@o proveniente das questdes pessoais relativas a nossa filha
somadas a um interesse anterior pela 4rea da saude me conduziu mais uma vez a
pensar na possibilidade de investir nessa area na pesquisa de monografia. Passei, na
medida em que me inseri de forma tao intensa no contexto hospitalar, a observar se
e como acontecia o atendimento educacional as criancas e adolescentes em
tratamento. A vivéncia no CPC foi muito intensa desde o inicio. Os cuidadores passam
a ocupar a maior parte de seu tempo com as atividades dentro do hospital, seja em
funcdo das idas muitas vezes diarias ao hospital, seja por conta das recorrentes
internacdes do paciente.

Essa funcdo de cuidador me possibilitou um lugar de observacao
privilegiado. Conheci alguns projetos desenvolvidos pela Associacdo Peter Pan e me
interessei por conhecer um pouco mais, transformando esse interesse no projeto de
TCC.

Esclarecidas as motivacdes de ordem pessoal, ndo poderia deixar de
destacar também a relevancia académico-cientifica deste estudo. Como ressaltei
anteriormente, mesmo antes do diagndéstico de minha filha, ja esbocava um interesse
singular por esse assunto. Neste sentido, cabe salientar que quando busquei grupos
de estudos ou professores envolvidos com essa tematica, tive a constatacao de que
este ndo € um assunto priorizado na universidade, a ponto de sequer se conseguir
oferecer a disciplina de Pedagogia Hospitalar por falta tanto de professor como de
publico interessado. Isso denota que hd um desconhecimento das pessoas em
relacdo a importancia desse trabalho. Neste sentido, a pesquisa pode ser encarada
como uma iniciativa, mesmo que timida, no sentido de informar, esclarecer sobre essa
area de atuacéo do pedagogo.

A lacuna que verificamos dentro da universidade onde estudamos foi
percebida no contexto mais amplo. Uma primeira investida no levantamento
bibliografico referente ao tema evidenciou que a producéo académico-cientifica sobre
Pedagogia Hospitalar € bem restrita. Nos cursos de Pedagogia das duas principais
universidades de Fortaleza, Universidade Federal do Ceara (UFC) e Universidade
Estadual do Ceara (UECE) localizamos duas monografias, uma em cada
universidade, tratando sobre o tema. Obviamente que podem existir outros estudos
gue por ventura ndo tenham sido identificados.

O levantamento mais amplo da bibliografia foi realizado em quatro bases

de dados confiaveis disponiveis na internet: scielo, google académico, dominio publico
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e MEC, que abrigam artigos, TCCs, dissertacdes, teses e documentos oficiais. Além
dos livros chegamos a um conjunto de documentos virtuais que foram analisados
guanto a adequacao ao tema e os escolhidos foram lidos e fichados para compor o
texto.

Mediante a discusséo realizada até aqui, sobretudo no que diz respeito as
nossas observacbes empiricas, diversas duvidas e questionamentos foram se
formando baseadas, sobretudo na experiéncia pessoal, ha percepcao da necessidade
de um atendimento educacional especifico para os pacientes em tratamento de cancer
no Hospital Peter Pan em Fortaleza, Ceara.

Entender o que ocorre com a vida escolar desses meninos e meninas
guando entram no processo de tratamento foi a primeira preocupacéo. Essas criancas
permanecem estudando? Seus direitos a educacdo, garantidos na Constituicao
Federal (CF) e na Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (LDB, Lei n°
9394/96) sao respeitados? Sao efetivadas acdes educacionais especificas adequadas
as suas necessidades? Se esse atendimento acontece, qual a logistica que ele
segue? Qual o papel do Poder Publico nesse atendimento? Quem sao os profissionais
responsaveis por esse acompanhamento? Todas essas questbes materializam-se,
neste estudo, na forma de um problema mais amplo que busca contemplar a
discusséo sobre o contexto hospitalar em que se inserem esses sujeitos de direitos
que, repentinamente vém suas vidas mudarem radicalmente, nos diversos aspectos,
inclusive, e neste caso, sobretudo, no aspecto escolar. Deste modo definimos nosso
problema de pesquisa da seguinte maneira: como o direito constitucional a educacao
é efetivado no atendimento educacional as criancas e adolescentes em tratamento de
cancer no Hospital Peter Pan?

Na busca de atender as expectativas do estudo e explorar, de forma
satisfatoria e didatica a discussdo sobre o problema levantado elegemos como
objetivo geral da pesquisa: Investigar o processo de atendimento educacional a um
grupo de criangas e adolescentes em tratamento de cancer no Hospital Peter Pan com
vistas a verificar o cumprimento ou ndo do direito desses sujeitos a educacéo.

Para dar efetividade a esse objetivo amplo destacamos como objetivos
especificos: realizar estudos teodricos sobre as seguintes categorias: Educacao
Especial, Pedagogia Hospitalar, Direito Educacional; analisar a legislacéo brasileira

no que concerne ao atendimento educacional em classe hospitalar e domiciliar;
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compreender como se d&, empiricamente, o atendimento educacional as criangas e

adolescentes pacientes do hospital Peter Pan.

1.1. Metodologia

Conhecidos o0s objetivos do trabalho, apresentamos entdo o0s
procedimentos metodoldgicos utilizados para alcanca-los. Trata-se de uma Pesquisa
qualitativa em educacdo, paradigma que trata de questdes subjetivas e esta
relacionado diretamente ao fendmeno humano e social. Se opde ao modelo
guantitativo que trata dados numéricos e prima pela objetividade.

A pesquisa qualitativa surge, inicialmente nos campos da antropologia e da
sociologia vindo a ganhar muito espac¢o no campo educacional onde sdo dominantes
os estudos dessa ordem até os dias atuais. De acordo com Neves (1996, p. 1) é
caracteristica desse modelo “[...] a obtencdo de dados descritivos mediante contato
direto e interativo do pesquisador com a situagao objeto de estudo”. Neste sentido, o
pesquisador estd envolvido no ambiente pesquisado e busca assimilar nuances as
quais nao se teria possibilidade de conhecer utilizando o método quantitativo. Ainda
segundo esse autor, “Nas pesquisas qualitativas, é freqliente que o pesquisador
procure entender os fendmenos, segundo a perspectiva dos participantes da situacao
estudada e, a partir, dai situe sua interpretacdo dos fenémenos estudados” (idem).
Minayo (2010) destaca as benesses do método qualitativo quando postula que seu
objetivo é “desvelar’” em determinado grupo social os processos sociais particulares
gue ali se estabelecem. Entendemos que se trata de um método que permite um foco
mais preciso sobre o0 que se deseja investigar sem a responsabilidade de dar conta
do contexto mais amplo, embora este deva ser considerado para fins de
contextualizacdo. O método qualitativo acolhe diversas estratégias metodologicas que
se caracterizam por seus formatos distintos e sdo influenciadas pelo tipo de objeto
gue se investiga. Entre essas abordagens metodolégicas Godoy (1995) destaca:
Estudo de Caso; Pesquisa Documental; Etnografia. Nesta pesquisa a coleta de dados
aconteceu por meio de trés tipos de estratégias metodologicas: a observacéao direta;
a aplicacdo de questionario; a pesquisa documental.

O procedimento de observacgéo direta foi iniciado em dezembro de 2014 e

seguiu até marco de 2015. Foram realizadas trinta horas de observacéo divididas em
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seis visitas a instituicdo nas quais colhemos informacdes sobre os projetos de cunho
educacional em vigéncia no Hospital Peter Pan, e observamos as rotinas da
Brinquedoteca, do Espaco ABC + Saude, do Espaco do Adolescente e da Biblioteca.
Neto, Barbosa e Cendon (2006, p. 71) destacam que no trabalho de campo se
encontram “[...] ricas oportunidades para observacdes diretas sobre comportamentos
ou condi¢cdes ambientais relevantes. Incluem-se aqui observacdes de reunido, dos
locais de trabalho, locais de encontro, fotografias do local de estudo e outras
atividades semelhantes”.

A observacdo abre possibilidade para ampla coleta de informacoes,
contudo, alguns dados e informagbes mais objetivos necessitam de outros
procedimentos de coleta de dados. Neste caso optamos por utilizar o questionario,
instrumento através do qual se fez o levantamento de informacdes suficientes para
caracterizar o perfil dos sujeitos investigados e verificar informacdes pontuais. Gil
(1999, p.128) define o questionario como um instrumental composto por um ndmero
relativamente elevado de questdes sendo “[...] apresentadas por escrito as pessoas,
tendo por objetivo o conhecimento de opinides, crencas, sentimentos, interesses,
expectativas, situagdes vivenciadas etc.”. O questionario foi a estratégia utilizada para
conhecer um pouco mais sobre os pacientes do Hospital Peter Pan, que em ultima
instancia constituem o cerne das preocupacgdes dessa investigacdo. Inicialmente foi
feito um contato com 122 pessoas para averiguar a disponibilidade de participar da
pesquisa. Algumas dessas abordagens foram feitas pessoalmente durante o processo
de observacéo, outras foram realizadas através de contato telefénico, e-mail ou rede
social. Dessas 122 pessoas contatadas, 72 responderam positivamente ao nosso
apelo e as demais ndao deram qualquer retorno. Colhemos o contato dessas pessoas
(e-mail, telefone e redes sociais). Apos esse momento elaboramos o questionario com
10 (dez) questdes nos formatos, aberta e fechada, e cadastramos em um site! que
abriga esse tipo de instrumento. Organizamos 0s potenciais participantes em uma lista
com seus contatos e encaminhamos o questionario que foi aplicado a distancia. 22
pessoas responderam ao instrumento. Isso corresponde a mais de 30% do publico

que recebeu o questionario.

I www.surveymonkey.com
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A pesquisa denotou a necessidade de se trabalhar com a pesquisa
documental. Esta, que em alguns estudos assume status de método, aqui é tratada
como mais um procedimento. A necessidade de adotar essa estratégia se revelou
guando iniciamos o levantamento da literatura e tivemos a necessidade de conhecer
mais sobre a legislacao relativa a educacgéo e ao atendimento em classe hospitalar. A
pesquisa documental tem como fontes de dados uma diversidade de documentos:
textos impressos, filmes, imagens, sons, artefatos etc. Neste caso nos utilizaremos
apenas de fontes textuais impressas. Cellard (2008, p. 295) lembra que “[...] o
documento escrito constitui uma fonte extremamente preciosa para todo pesquisador
nas ciéncias sociais”. Neste caso trabalhamos com um tipo especifico de texto, os
textos oficiais, em sua maioria 0s textos legais ou que possuem cunho normativo.
Serdo analisadas leis federais, estaduais e municipais e documentos normativos do
Ministério da Educagdo — MEC, que tratam do atendimento educacional em classe
hospitalar.

1.2. A estrutura do texto

O trabalho esta organizado da seguinte forma: introducéo; dois capitulos
tedricos; dois capitulos de analise; e, as consideracdes finais, conforme descrito a
sequir.

A introducdo traz a apresentacdo do tema, a justificativa, o0s
questionamentos, os objetivos e a metodologia. Além disso, introduz a discussao
sobre educacéo especial, pedagogia hospitalar e direito educacional.

O capitulo 2 estabelece uma discussdo mais ampla sobre Educacédo
Especial destacando conceitos importantes da area e tragcando um percurso historicos
da Educacéo Especial no Brasil e no mundo.

No capitulo 3 explora-se conceitos concernentes a Pedagogia Hospitalar,
situando-a como uma subarea da Educacéo Especial. Tragca-se também um percurso
historico da area e discute o papel do Pedagogo hospitalar.

Feita a discussao tedrica, passamos ao capitulo 4, o primeiro capitulo de
analise. Nele, se faz uma discussao dos dados da pesquisa documental realizada com
a legislagcéo. A discusséo permeia as categorias: direito educacional, cidadania e o

atendimento educacional hospitalar e domiciliar.
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No capitulo 5, o segundo capitulo de analise, destacamos os dados da
pesquisa de campo. Descrevemos e discutimos o processo de atendimento
educacional de um grupo de criancas e adolescentes em tratamento de cancer no
Peter Pan.

Para finalizar apresentamos a conclusao, onde, com base nos dados
discutidos e nas ideias tedricas elencadas refletimos criticamente sobre o atendimento

ao direito educacional das criancas atendidas no Hospital Peter Pan.
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2. EDUCACAO ESPECIAL: CONTEXTO HISTORICO E CONCEITOS
FUNDAMENTAIS

Neste capitulo procuraremos nos ater de forma mais focal, aos aspectos
tedricos envolvendo o campo da Pedagogia Hospitalar e da Educagéo Especial. Com
isto buscamos compreender as nuances dessas duas areas e também dar uma
fundamentacéo tedrica a discussao dos dados, que sera feita posteriormente.

Ao iniciar a pesquisa, com o objetivo de tomar dimenséo do campo tedrico,
realizamos um levantamento bibliografico onde procuramos listar os trabalhos que
discutiam Pedagogia Hospitalar, Educacéo Especial e Direito Educacional.

O levantamento inicial foi realizado em sites que arquivam trabalhos
académico-cientificos como teses, dissertacdes, artigos e documentos legais.
Consciente de que se trata de trés areas bastante dessas e de trés categorias que
exigem muito estudo para que se realize uma discussao aprofundada, o que nao se
consegue com facilidade, apresentamos, neste trabalho, uma aproximacdo a estas
categorias. Cientes das limitagbes impostas a um trabalho de monografia de
graduacdo, ndo temos a pretenséo de esgotar a discussao teérica nem tampouco de
elaborar um tratado sobre as categorias mencionadas. Buscamos, neste estudo,
realizar um movimento de compreensao do que constitui a Pedagogia Hospitalar
articulando essa discussdo ao campo da Educacéo Especial.

Para iniciar essa discussao sobre Educacao Especial é cabivel algumas
palavras sobre o nascimento dessa area a nivel mundial. A Educacédo Especial tem
suas raizes fincadas na Europa, sendo a Franca o primeiro pais a esbocar uma

preocupacdo com a educacédo de pessoas com deficiéncia.

As primeiras iniciativas para a educacdo de pessoas com deficiéncias
surgiram na Franca em 1620, com a tentativa de Jean Paul Bonet de ensinar
mudos a falar. Foram fundadas em Paris as primeiras instituicbes
especializadas na educacao de pessoas com deficiéncias: a educagdo de
surdos com o abade Charles M. Eppé, que criou o “Método dos Sinais” para
a comunicacdo com surdos. O Instituto Real dos Jovens Cegos, em Paris,
fundada por Valetin Hauy, em 1784, destinava-se a leitura tatil pelo sistema
de letras em relevo. Mais tarde, em 1834, Louis Braille criou o sistema de
leitura e escrita por caracteres em relevo, denominado sistema braile, abrindo
perspectivas de comunicacdo, educacdo e independéncia para as pessoas
cegas. (BRUNO, 2006, p. 9).
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No Brasil, a Educacdo Especial enquanto politica publica € bastante
recente, contudo, Jannuzzi (1992), atribui ao periodo imperial 0 nascimento desse
movimento em terras brasileiras. A educacdo especial teria suas raizes atreladas a
criacao, por D. Pedro Il, de duas instituicdes destinadas ao atendimento a deficientes,

ainda no periodo imperial. Kassar (1999, p. 18) confirma que,

O atendimento a pessoas com deficiéncias no Brasil, comeca, propriamente,
a época do Império, com a fundacéo de duas instituicdes: o Imperial Instituto
dos Meninos Cegos (atual Instituto Benjamin Constant), em 1854, e
o Instituto dos Surdos-Mudos, (atual Instituto Nacional de Educacédo de
Surdos - INES), em 1856.

Jannuzzi (1992) destaca que h& duas vertentes de atendimento
identificadas nessa fase, as quais ela denomina de “vertente médico-pedagdgica:
mais subordinada ao médico, ndo s6 na determinacdo do diagndstico, mas também
no ambito das praticas escolares]...]”; e, “[...]. Vertente psicopedagdgica: que nao
independe do médico, mas enfatiza os principios psicoldgicos [...]" (idem, 59).

Na sequéncia, trataremos da discussdo conceitual sobre Educacao

especial de modo a iluminar a analise de dados que se far4 mais adiante.

2.1. Aproximacdes preliminares ao conceito de Educacédo Especial

Para iniciar a discussado sobre Educacédo Especial partimos da definicdo
dos termos que compde essa expressdo, quais sejam: Educacdo e Educacéo
Especial. O conceito de educacdo sofre mudancas de acordo com a perspectiva
tedrica de quem o define assim como de acordo com a area em que esta sendo
discutido e com o periodo historico. Contudo, entendemos que, seja qual for a
definicdo, trata-se de um conceito que abarca todas as formas de transmissdo de
algum tipo de conhecimento, seja ele social, cultural, curricular etc. De acordo com
Viana (2006, p. 130) “A Educagao, em sentido amplo, representa tudo aquilo que pode
ser feito para desenvolver o ser humano e, no sentido estrito, representa a instrucao
e o desenvolvimento de competéncias e habilidades”.

Uma definicdo classica de educacdo nos € dada por Durkheim (2001, p.

52), quando postula que:
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A educacgdo € a acgdo exercida pelas geragdes adultas sobre aquelas que
ainda ndo estdo maduras para a vida social. Tem por objetivo suscitar e
desenvolver na criangca um certo nimero de estados fisicos, intelectuais e
morais que lhe exigem a sociedade politica no seu conjunto e 0 meio especial
ao qual esta particularmente destinada.

Com uma visao mais critica Paulo Freire defende uma educacao critica e
libertadora. Rompe com o paradigma de que a educacéao € a salvacao da humanidade.
A educacgdo, nesta perspectiva, ndo seria a mola propulsora das mudancas sociais,
histéricas e politicas, mas, o instrumento de mudanc¢a do homem e este, 0 agente da

mudanca social, ou, por assim dizer:

[...] a educagédo néo é a chave das transformag6es do mundo, mas sabemos
também que as mudancas do mundo sdo um quefazer educativo em si
mesmas. Sabemos que a educac¢do ndo pode tudo, mas pode alguma coisa.
Sua forca reside exatamente na sua fraqueza. Cabe a nés pér sua forca a
servico de nossos sonhos. (FREIRE, 1991, p. 126).

A atual Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo Brasileira considera que o
conceito de educacéo engloba processos de formacgéo do individuo que podem ser
desenvolvidos “[...] na vida familiar, na convivéncia humana, no trabalho, nas
instituicbes de ensino e pesquisa, NOS mMovimentos sociais e organizacbes da
sociedade civil e nas manifestagdes culturais” (BRASIL, Lei 9.394/96, art. 1°). Para
este estudo, porém, adotamos o conceito de educacdo escolar, que se refere aos
processos formais ocorridos nas instituicées educacionais. A mesma norma destaca,
na sequéncia, que constitui educagado escolar aquela “...] que se desenvolve,
predominantemente, por meio do ensino, em instituigdes proprias”, e que “A educacao
escolar devera vincular-se ao mundo do trabalho e a pratica social” (idem, art. 1°,
incisos 1° e 2°).

Estando claro o conceito de educacdo se buscarmos uma definicdo
simples, no dicionario de lingua portuguesa, do termo especial, percebemos que este
remete a algo que sai de um quadro de comunalidade. Trata-se de algo “[...] 2 Peculiar
de uma coisa ou pessoa; exclusivo. 3 Que se aplica exclusivamente a uma coisa ou
uma categoria  particular de coisas.4Fora do comum; excelente,
notavel. 5 Superior. 6 Distinto” (MICHAELIS, 2015)

Dentro do contexto em que se insere essa discussédo a palavra especial
acrescentada ao termo educacéo, define uma forma diferente de se desenvolver a

educacgéo escolar destinada a pessoas com algum tipo de deficiéncia, transtornos
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globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotacéo?. Ou seja, toda vez que
uma pessoa adquire algum tipo de limitacdo intelectual ou fisica de modo que o
sistema regular de ensino ndo consegue atender a sua demanda faz-se necessario
lancar mao da Educacdo Especial, que tem por principio, buscar estratégias
diferenciadas (especiais), para suprir a necessidade do educando.

O Ministério da Educacgdo através da sua Politica Nacional de Educacédo
Especial na Perspectiva da Educacao Inclusiva/ 2008, documento que orienta 0s
sistemas de ensino estaduais e municipais na organizacdo de acOes voltadas a
inclusdo da pessoa com deficiéncia, considera que historicamente a Educacao
Especial configurou-se “[...] como atendimento educacional especializado substitutivo
ao ensino comum [...]". Neste sentido, a evolugao do conceito evidencia “[...] diferentes
compreensodes, terminologias e modalidades que levaram a criacdo de instituicdes
especializadas, escolas especiais e classes especiais”. Admite que o campo é
profundamente alicercado sobre os conceitos de normalidade e anormalidade o que
“[...]determina formas de atendimento clinico-terapéuticos fortemente ancorados nos
testes psicométricos que, por meio de diagnosticos, definem as praticas escolares
para os estudantes com deficiéncia” (BRASIL, 2008, p. 6).

A Lei n® 12.796 de 2013, que altera a LDB, conceitua Educacao Especial
como “[...] a modalidade de educacgao escolar oferecida preferencialmente na rede
regular de ensino, para educandos com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades ou superdotagdo” (BRASIL, LEI n® 12.796, Art.
58, 2013).

A educacdo especial, é definida por Mazzota (1996, p. 11) como aquela
que agrega “[...] um conjunto de recursos e servigos educacionais especiais
organizados para apoiar, suplementar e, em alguns casos, substituir oS servigos
educacionais comuns, de modo a garantir a educacédo formal dos educandos que
apresentem necessidades educacionais muito diferentes das da maioria das criancas
e jovens”.

Em suma, em consonéncia com a legislacdo vigente e as concepcoes
tedricas consideradas nesse estudo, entende-se que a Educacédo Especial é uma
modalidade transversal de ensino voltada ao atendimento de pessoas com deficiéncia,

transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotacao devendo ser

2 Esse é o publico alvo da educac3o especial de acordo com a LDB 9394/96 e suas alteracdes.
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ofertada, sempre que possivel, no sistema regular de ensino, devendo ser observado
o atendimento especial as necessidades e demandas do aluno. Compreendidos esses
conceitos fundamentais no topico a seguir buscamos fazer uma incurséo na discussao
sobre politicas de educacéo especial, focando mais na analise de alguns dispositivos

legais de importancia fundamental para a discusséo.

2.2. Politicas Publicas e a Educacao Especial no Brasil

Em termos de politicas publicas de Educacéo Especial no Brasil pudemos
identificar no final da década de 1950 intencdes do Poder Publico de mobilizar alguns
mecanismos em relacdo a essa causa. Nota-se uma maior preocupag¢do com essa

area. Como afirma Nunes (2010, p. 99):

A partir de 1958 o Ministério de Educacao comecou a prestar assisténcia
técnica-financeira as secretarias de educacdo e instituicbes especializadas,
lancando as campanhas nacionais para a educacdo de pessoas com
deficiéncias: Campanha para Educacdo do Surdo Brasileiro (CESB), em
1957; Campanha Nacional de Educacdo e Reabilitacdo dos Deficitarios
Visuais (CNERDV), em 1958; Campanha Nacional de Educacdo do
Deficiente Mental (Cademe), em 1960.

Contudo, do ponto de vista normativo s se vai ter algo mais concreto em
1961, quando é promulgada a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo, n°
4.024/1961(LDB) apos 13 anos de discussdo. De acordo com Bruno (2006, p. 10),
nesse periodo:

A Declaracdo dos Direitos Humanos (1948) vem assegurar o direito de todos
a educacdo publica, gratuita. Essas idéias, reforcadas pelo movimento
mundial de integracdo de pessoas com deficiéncia, defendiam oportunidades
educacionais e sociais iguais para todos, contribuindo fortemente para a
criacdo dos servicos de educacéo especial e classes especiais em escolas
publicas no Brasil. Surge, dessa forma, uma politica nacional de educagéo,
ancorada na Lei N°4.024/61 (Lei de Diretrizes e Bases da Educacédo Nacional
— LDB), com a recomendacdo de integrar, no sistema geral de ensino, a
educacéo de excepcionais, como eram chamados na época as pessoas com
deficiéncias.

Mazzota apud Mendes (2010, p. 99) “[...] aponta a promulgacéo desta lei
como o marco inicial das ac¢des oficiais do poder publico na area de educacéo
especial, que antes se restringiam a iniciativas regionalizadas e isoladas no contexto
da politica educacional nacional’. Magalhaes e Oliveira (2007, p. 2) compartilham

dessa opinidao e reafirmam que “No Brasil, as politicas educacionais voltadas para o



26

acesso e permanéncia das pessoas com deficiéncia no sistema educacional de ensino
datam somente da década de 1960 [...]".

A referida LDB é o primeiro documento com for¢a normativa a mencionar a
educacao de deficientes usando a terminologia Educacao de Excepcionais. Seu titulo
X — da Educacgéo de Excepcionais estabelece a insercao dos deficientes no sistema
regular de ensino conforme se verifica na redacédo do artigo 88 que estabelece: “A
educacao de excepcionais, deve, no que for possivel, enquadrar-se no sistema geral
de educacéo, a fim de integra-los na comunidade” (BRASIL, Lei n® 4.024/1961). A
mesma lei abre espaco e incentiva a iniciativa privada a atuar nessa area quando
considera, no artigo 89, que “Toda iniciativa privada considerada eficiente pelos
conselhos estaduais de educacéo, e relativa a educacéo de excepcionais, recebera
dos poderes publicos tratamento especial mediante bolsas de estudo, empréstimos e
subvencdes” (idem).

Pb&de-se observar, portanto, que no periodo subsequente a promulgacéo
dessa lei houve um fortalecimento da iniciativa privada através da criacdo e
funcionamento de institui¢cdes filantropicas, a exemplo da APAE. Esse processo se
deu muito em funcéo de “[...Juma omissao do setor da educagao publica que forcou
uma mobilizacdo comunitaria para preencher a lacuna do sistema escolar brasileiro”
(MENDES, 2010, p. 99). Utilizando recursos da assisténcia social para financiar essas
instituicdes o governo criou a ideia de parceria “[...] o0 que permitiu exonerar a
educacao de sua responsabilidade” (idem).

Mais tarde, na década de 1970, é que se percebe um enfoque maior na
institucionalizacdo da educacédo especial pelo Poder Publico. Essa concepcao esta
atrelada “[...] ao aumento no numero de textos legislativos, das associag¢des, dos
estabelecimentos, do financiamento e do envolvimento das instancias publicas na
questao” (idem, p. 100). Neste sentido cabe destacar a promulgagdo de uma nova
LDB em 1971, durante a Ditadura Militar, Lei n°® 5.602 de 1971 que corrobora o
estabelecido na LDB anterior no que diz respeito ao atendimento educacional ao
deficiente.

Mendes (2010, p. 100) destaca um crescimento no atendimento a pessoa
com deficiéncia na década de 1960 e sugere que “Talvez em decorréncia deste
crescimento pode-se observar na década de setenta a necessidade de definir as
bases legais e técnico-administrativas para o desenvolvimento da educacao especial

no pais”. Nessa fase sdo criados diversos dispositivos normativos relacionados a
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Educacédo Especial. Um importante documento neste sentido € o | Plano Setorial de
Educacdo e Cultural (1972-1974), que tratou a Educacdo Especial como uma
prioridade (Lima e Mendes 2009). Foi gracas a esse Plano que foi criado o Centro
Nacional de Educacgéo Especial (Cenesp) “Orgéo Central de Direcdo Superior, com a
finalidade de promover em todo o territério nacional, a expansdo e melhoria do
atendimento aos excepcionais” (BRASIL, Decreto n® 72.425/1973, art. 1°). O
documento tem uma abordagem abrangente no que diz respeito ao publico que deve

ser atendido. Estabelece que:

Art. 2° O CENESP atuara de forma a proporcionar oportunidades de
educacéo, propondo e implementando estratégias decorrentes dos principios
doutrindrios e politicos, que orientam a Educacdo Especial no periodo pré-
escolar, nos ensinos de 1° e 2° graus, superior e supletivo, para os deficientes
da viséo, audi¢éo, mentais, fisicos, educandos com problemas de conduta
para os que possuam deficiéncias multiplas e os superdotados, visando sua
participacdo progressiva na comunidade.

O Cenesp tem importancia simbdlica na evolucgéo historica das politicas de
educacao especial no Pais uma vez que é uma instituicdo federal de onde devem
emanar orientacées e acdes para todo o territério brasileiro. Como ressalta Mendes
(2010, p. 100) este “[...] iria se constituir no primeiro 6rgado educacional do governo
federal, responsavel pela definicdo da politica de educacao especial’. Como reflexo
da criagcdo do Cenesp aparecem, segundo Mattos apud Mendes (2010, p. 101), “[...]
setores da educacdo especial no ambito das secretarias estaduais de educacao,
possivelmente para administrar recursos financeiros repassados pelo Cenesp, e com
foco na politica de formacao de professores” que seria posta em pratica ao final da
década de 1970 com a implantagao dos “[...Jprimeiros cursos de formacdo de
professores na area de educacdo especial ao nivel do terceiro grau e 0s primeiros
programas de pos-graduacgao a se dedicarem a area de educagao especial’(idem).

No Ceara, como reflexo da acdo do Cenesp, seriam implementadas acdes
pela Secretaria de Educacgéo do Ceara (SEDUC-CE) no inicio da década de 1970, que
resultariam na formagédo de “[...] um Grupo-Tarefa com o0 objetivo de prestar
assisténcia técnica e pedagogica as instituicdes que se ocupavam com a Educacéao
Especial no Estado” (CARDOSO, 2011, p. 64). Ao analisar a politica de Educacao
Especial no estado do Ceara, Magalhaes (2002, p. 76) reitera esse aspecto e afirma

que “Este foi 0 passo inicial para a oficializacdo da Educagao Especial no Ceara dentro
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do sistema Estadual de Educacao, embora apenas em 1976 tenha sido oficializada a
Coordenacéao de Educacéao Especial na SEDUC”.

Sobre as acbes do Cenesp nos estados cabe o destaque de Cardoso
(2011, p. 73) quando diz que “Especificamente no Estado do Ceara, o CENESP
forneceu a SEDUC condic¢des financeiras para a abertura de classes especiais nas
escolas publicas estaduais”. Complementa ainda que no ambito cearense “[...] as
classes especiais foram o principal espaco de atendimento as pessoas com
deficiéncia no ambito do ensino publico cearense”.

As classes especiais constituem um espaco proprio para o atendimento ao
deficiente dentro de escolas regulares, o que deve ser reconhecido como positivo no
processo de evolucédo das politicas de educacao especial. Contudo, a proposta desse
modelo de atendimento carrega a marca da segregacao. Portanto, embora signifique
“[...] um percurso de conquista de determinado espaco no interior da educacao publica
cearense por parte dos alunos com necessidades educacionais especiais”, ndo ha
como nao considerar que essa estratégia “[...] esta associada a tentativa de forjar a
integracdo de alunos com deficiéncia mental na escola publica. E em funcédo disso,
“as classes terminaram por n&o atingir, de fato, os seus objetivos”. (MAGALHAES,
2002, p. 76-77).

Voltando ao contexto nacional, na década seguinte o pais vive um periodo
abertura politica com o fim da ditadura militar. Esse contexto de redemocratizacéo
favoravel as discussdes sobre direito e cidadania, segundo Magalhdes e Oliveira
(2007, p. 2), “...] propicia uma reorganizacdo da sociedade civii e marca a
possibilidade da ampliacdo da garantia dos direitos sociais atrelados a uma vivéncia

mais ativa da cidadania”. Contudo, destacam as autoras,

Concomitantemente, a reforma do Estado brasileiro alinha o pais ao
neoliberalismo desenhando um Estado minimo no social, no qual a luta pela
manutencdo e conquista de direitos sociais e humanos torna-se mais
premente. Ou seja, a construgdo de uma escola inclusiva depende de um
suporte que ndo se coaduna com as politicas neoliberais.

A década de 1980 seria, contudo, muito fértil para a educacéo especial no
gue diz respeito ao surgimento de acdes e de documentos legais. Mendes (2010, 101)
destaca: a mudanca positiva ocorrida no Cenesp que em 1985 passa a condicéo de
Secretaria de Educacao Especial; a criacdo, no mesmo ano, de “um comité nacional
para tracar politica de acdo conjunta, destinada a aprimorar a educacao especial e a

integrar, na sociedade, as pessoas com deficiéncias, problemas de conduta e
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superdotados”;, a elaboragdo do Plano Nacional de Ac¢do Conjunta e o
estabelecimento da Coordenadoria para a Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (Corde) em 1986, cuja fungéo era organizar a “atuagao da Administragao
Federal, no que concerne as pessoas com deficiéncia”.

O ponto alto da década de 1980 no que concerne nao s6 a educacgao
especial, mas a sociedade como um todo foi a promulga¢édo da Constituicdo Federal
de 1988. Na carta Magna esta explicitado, no artigo 205, o direito de todos a educacao
e no artigo 208, fica estabelece que, entre outros aspectos, o dever do Estado para
com a educacdo devera se efetivar por meio da garantia do “ lll - atendimento
educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede
regular de ensino” (BRASIL, CF, 1988).

Convém mencionar que no ano seguinte a promulgacdo da Constituicdo
Federal foi aprovada a Lei n°® 7. 835 que, dispde acerca da condi¢cdo da pessoa com
deficiéncia e define crime o ato de recusar, suspender, adiar, cancelar ou extinguir a
matricula de pessoas em funcéo de sua deficiéncia. Isso é valido para todo e qualquer
curso e nivel de ensino seja na rede publica ou privada. (BRASIL, Lei n°® 7.853, 1989).

Na ultima década do século XX o Brasil passaria por diversas mudancas
no campo educacional influenciadas por um movimento mundial que levanta a
bandeira de uma educacgéao para todos.

Neste aspecto destacamos a Declaracdo Mundial de Educacao para Todos
de 1990, que influencia sobremaneira a formulacdo das politicas publicas da
educacado inclusiva quando postula que as necessidades educacionais de ‘[...]
pessoas portadoras de deficiéncias requerem atencéo especial. E preciso tomar
medidas que garantam a igualdade de acesso a educacdo aos portadores de todo e
qualquer tipo de deficiéncia, como parte integrante do sistema educativo” (UNESCO,
1990, p. 4).

Outro evento que também teve forte reflexo sobre as a¢cdes educacionais
brasileiras em geral e as de educacao especial, em especifico, foi a Declaracdo de

Salamanca de 1994, que reconhece,

[...] a necessidade e a urgéncia de garantir a educacdo para as criangas,
jovens e adultos com necessidades educativas especiais no quadro do
sistema regular de educacdo, e sancionamos, também por este meio, 0
Enquadramento da Ac¢do na area das Necessidades Educativas Especiais,
de modo a que os governos e as organizacfes sejam guiados pelo espirito
das suas propostas e recomendacdes. (UNESCO, 1994, p. 1).
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Em 1996 aprova sua atual Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo (LDB, Lei
n°® 9.394/96). Sem a pretenséo de analisar a lei, que estabeleceu uma reorganizagao
do sistema educacional brasileiro, apenas destacaremos alguns pontos importantes
para a discussdo que aqui se estabelece. A LDB dedica o capitulo V a educacéao

especial. Neste sentido estabelece:

Art. 58. Entende-se por educacdo especial, para os efeitos desta Lei, a
modalidade de educacéo escolar oferecida preferencialmente na rede regular
de ensino, para educandos com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacdo. (Redacdo dada pela
Lei n®12.796, de 2013)

§ 1° Havera, quando necessério, servicos de apoio especializado, na escola
regular, para atender as peculiaridades da clientela de educac¢éo especial.

§ 2° O atendimento educacional serd feito em classes, escolas ou servi¢cos
especializados, sempre que, em funcdo das condi¢bes especificas dos
alunos, nao for possivel a sua integracdo nas classes comuns de ensino
regular.

§ 3° A oferta de educacao especial, dever constitucional do Estado, tem inicio
na faixa etéria de zero a seis anos, durante a educacéo infantil. (BRASIL, LDB
Lei n® 9.394/96).

Conforme se verifica no artigo 58, o atendimento deve ser ofertado
preferencialmente na rede regular de ensino, devendo haver um servigo especializado
guando a condi¢éo do aluno ndo possibilitar sua insercéo na sala regular. A lei destaca
ainda que esse atendimento deve iniciar desde zero ano de idade.

No artigo 59, a lei estabelece entre outros aspectos, as questbes
relacionadas ao curriculo e a formacdo do professor para prestar atendimento

especializado a esses alunos.

Art. 59. Os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacao:
(Redacéo dada pela Lei n® 12.796, de 2013)

I - curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacdo
especificos, para atender as suas necessidades;

Il - terminalidade especifica para aqueles que ndo puderem atingir o nivel
exigido para a conclusdo do ensino fundamental, em virtude de suas
deficiéncias, e aceleracéo para concluir em menor tempo o programa escolar
para os superdotados;

Il - professores com especializacdo adequada em nivel médio ou superior,
para atendimento especializado, bem como professores do ensino regular
capacitados para a integracéo desses educandos nas classes comuns;

IV - educacéo especial para o trabalho, visando a sua efetiva integracdo na
vida em sociedade, inclusive condicbes adequadas para o0s que nao
revelarem capacidade de insercdo no trabalho competitivo, mediante
articulacdo com os 6rgaos oficiais afins, bem como para aqueles que
apresentam uma habilidade superior nas areas artistica, intelectual ou
psicomotora;

V - acesso igualitario aos beneficios dos programas sociais suplementares
disponiveis para o respectivo nivel do ensino regular. (BRASIL, LDB Lei n°
9.394/96).
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A LDB deixa aberta a possibilidade de parceria com a iniciativa privada por

meio de instituicdes sem fins lucrativos conforme se verifica no artigo 60.

Art. 60. Os 6rgdos normativos dos sistemas de ensino estabeleceréo critérios
de caracterizacdo das instituicbes privadas sem fins lucrativos,
especializadas e com atuagéo exclusiva em educacéo especial, para fins de
apoio técnico e financeiro pelo Poder Publico.

Paragrafo Gnico. O poder publico adotara, como alternativa preferencial, a
ampliacdo do atendimento aos educandos com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotagdo na propria
rede publica regular de ensino, independentemente do apoio as instituicbes
previstas neste artigo. (Redacéo dada pela Lei n®12.796, de 2013)

De modo geral, nos anos noventa percebe-se uma preocupac¢ao maior do
Poder Publico com a politica de Educacdo Especial, embora, nem sempre tais
preocupacdes tenham se convertido em acdes efetivas. Michels apud Mendes (2010,
p. 105), avalia “[...] que os avancos em termos da legislacdo e mesmo da
compreensao sobre o significado das necessidades educacionais especiais e das
politicas educacionais que seria adequadas foram inegaveis [...]". No entanto, conclui
que isso nao foi “[...] suficiente para retirar a educacao especial brasileira do ambito
das politicas assistencialistas”.

Em uma analise global do atendimento em educacéo especial no Brasil ao
longo do século XX, Kassar (2000, p. 42) aponta como negativa a for¢ca do setor
privado e a auséncia do setor publico neste sentido. Ressalta que “A forga do setor
privado aparece também na divisdo dos servicos, ficando a cargo da administracéo
privada grande parte dos atendimentos especializados”. Nessa “divisao de tarefas” a
parte mais pesada, ou seja, 0 atendimento ao publico mais comprometido, que,
portanto, requer um servico mais especializado, tem sido entregue ao setor privado
“[...] enquanto o setor publico tem se ocupado com servigos ligados a rede regular de
ensino (classes especiais, sala de recursos etc.), geralmente destinados a uma
clientela com comprometimentos mais leves”. A autora conclui e denuncia:

[...] observando a rede de servigos em educacéo especial no pais, podemos
dizer que, sob um discurso de “parcerias” entre os setores publico e privado,

tem sido encoberta a falta de oferecimento dessa modalidade educativa pelo
poder publico a populagdo com comprometimentos mais severos.

A avaliacdo da autora se aplica ao que se observa neste inicio de século.
As leis, planos de educacéo e outros documentos oficiais tem apontado os caminhos

gue se deve seguir no que diz respeito a educacao especial, sobretudo em uma
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perspectiva inclusiva. O que se tem observado, no entanto, € que os sistemas de
ensino ainda ndo possuem a estrutura humana, técnica e material para atender aos
educandos com deficiéncias, transtornos e altas habilidades. EM termos praticos,
porém, o Brasil ainda tem uma longa caminhada tanto no que concerne a estruturacao
das escolas como a formacao de professores e outros profissionais para a atua¢éo no

campo da educacao especial.
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3. REFLEXOES SOBRE PEDAGOGIA HOSPITALAR E CLASSE HOSPITALAR

Realizada a discussdo sobre Educacdo Especial, voltamos agora nosso
olhar para o campo da Pedagogia Hospitalar, area em que se identifica caréncia de
estudos assim como a efetivagdo de a¢gbes no que diz respeito as politicas pubicas.

3.1. Pedagogia: explorando o conceito

A Pedagogia hospitalar constitui um dos diversos campos de atuacédo do
Pedagogo, profissional formado no curso de Pedagogia. Neste sentido, inicialmente
nos reportamos ao campo da Pedagogia, cuja histéria, segundo Cambi (1999) surge
no periodo entre os séculos XVIII e XIX. A Pedagogia, porém, é muito mais antiga.

O Pedagogo dos tempos modernos € uma evolucao do paidagogo, da
Grécia antiga. Ao descrever o processo de educacado na Grécia nesse periodo, Cambi
(1999, p. 84) destaca que no processo educativo 0s meninos eram mandados as
escolas e palestras onde recebiam licbes de leitura, escrita, masica e educacéo fisica,
dos seus instrutores. Na sequéncia, “O rapaz (pais) era depois acompanhado por um
escravo que o controlava e guiava: o Paidagogo (grifos do original) ”. Esses escravos
embora devesses obediéncia e submissdo as criancas que acompanhavam,
precisavam, pela propria natureza do trabalho que Ihes era confiado, ou seja, a guarda
da crianga, ter autoridade e habilidade no trabalho com os pequenos.

A Pedagogia, portanto, tem ber¢co na Grécia e conforme Goncalves e
Donatoni (s/d, p. 5), “Se pudermos falar numa filosofia da educacao, esta sem duvida
remonta a Platdo (428/27-347 a.C.), a seu seguidor Aristételes (384/3-322 a. C.) e a
Socrates (470/69— 399 a. C.), mestre dos primeiros. ” As autoras lembram ainda que
o ideario desses filosofos até hoje orientam o campo da Pedagogia e da educacao de
modo geral. Neste sentido 0os educadores contemporaneos tém, em suas praticas
pedagodgicas, “[...] influéncias desses pensadores e seus seguidores. Sdo marcas
indeléveis na pratica pedagogica, na organizacao escolar, na didatica e nos curriculos

dos cursos de formagao pedagogica” (idem).
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A Pedagogia contemporénea esta intimamente relacionada, segundo
Cambi (1999), as mudancas sociopoliticas ocorridas apds a revolucéo francesa que
se deu em 1789 inaugurando a idade contemporanea.

Ghiraldelli Janior (2006, p. 39) destaca a reconstrucdo do termo Pedagogia
uma vez que esse passa a ser associado “[...] a utopia educacional, a ciéncia da
educacéo e a filosofia da educacéo, deixando no passado as conotacoes ligadas as
idéias de ‘conducédo da crianca’ e de ‘preceptorado’, mais afinadas com sua origem”.
Na perspectiva moderna a concepgao de Pedagogia “[...Jcomo mera atividade pratica,
o ‘tomar conta das criangas’[...]”, é posta em segundo plano. Em contraponto
se enfatiza “[...] a acepc¢do enquanto indicadora de um programa, enguanto um
conhecimento especifico, um saber complexo a respeito da educacdo das
criancas, da formacao delas e dos adultos e das relacdes disso com a vida
social em geral” (idem).

Ao longo, sobretudo da idade contemporanea a Pedagogia veio se
constituindo como uma ciéncia, um campo de estudos cujo objeto de interesse é a
educacdo, ou, como postula Libaneo (2001, p.44), trata-se de “[...Juma éarea de
conhecimento que investiga a realidade educativa no geral e no particular”.

Saviani (2006, p. 60) vai no cerne da discusséo sobre teoria e pratica e
leciona que Pedagogia € a “teoria da educagao”. Contudo, adverte “que se trata de

uma teoria da prética: a teoria da pratica educativa. Ndo podemos perder de vista,

porém, que se toda pedagogia é teoria da educacao, nem toda teoria da educacao é
pedagogia” (grifo nosso). Na passagem a seguir o autor resume de forma bem objetiva
a concepcao de Pedagogia deixando claro seu posicionamento critico em relacdo as

teorias descoladas da pratica:

Na verdade o conceito de pedagogia se reporta a uma teoria que se estrutura
a partir e em funcdo da pratica educativa. A pedagogia, como teoria da
educacdo, busca equacionar, de alguma maneira, o problema da relacao
educador-educando, de modo geral, ou, no caso especifico da escola, a
relacdo professor-aluno, orientando o processo de ensino e aprendizagem.
Assim, ndo se constituem como pedagogia aquelas teorias que analisam a
educacédo pelo aspecto de sua relacdo com a sociedade ndo tendo como
objetivo formular diretrizes que orientem a atividade educativa, como é o caso
das teorias que chamei de “critico-reprodutivistas” (idem, grifo nosso).

Libaneo (2001, P. 44) concorda com o praxismo defendido por Saviani em
relacdo a Pedagogia e afirma que a Pedagogia se apdia em conhecimentos

cientificos, filosdficos, técnicos e profissionais para entdo buscar “[...] a explicitacdo



35

de objetivos, formas de intervencdo metodoldgica e organizativa em instancias da
atividade educativa implicadas no processo de transmissao/apropriagdo ativa dos
saberes e modos de acao”.

Ao longo de sua historia, a Pedagogia foi incorporando contribui¢cdes de
diversas areas, como a psicologia, a sociologia, a filosofia entre outras e agregando
possibilidades de atuagdo para o pedagogo. Os cursos de Pedagogia formam,
atualmente, um profissional que a priori deve atuar em sala de aula como professor.
As Diretrizes Curriculares Nacionais para o Curso de Pedagogia definem que cabe ao
pedagogo “[...] o exercicio da docéncia na Educagéo Infantil e nos anos iniciais do
Ensino Fundamental, nos cursos de Ensino Médio, na modalidade Normal, e em
cursos de Educacdo Profissional na area de servicos e apoio escolar [...]". Contudo,
facultam a atuacao desse profissional “[...] em outras areas nas quais sejam previstos
conhecimentos pedagogicos”. (BRASIL, Resolugdo CNE/CP N° 1, art. 2°, 2006). Deste
modo a atuacao do pedagogo é bastante diversificada identificando-se como um dos

motes de atuacdo a funcdo do pedagogo hospitalar.

3.2. Primeiras aproximacdes ao tema Pedagogia Hospitalar no contexto do

tratamento do cancer infanto-juvenil

A pesquisa bibliogréfica sobre Pedagogia hospitalar demandou um amplo
levantamento bibliogréfico, realizado, em um primeiro momento em sites académicos
como scielo e google académico. Entre os diversos trabalhos listados a maior parte
constitui artigos cientificos. Foram listados mais de 50 titulos entre os quais se elegeu
18 considerados mais relevantes para a discusséo que se pretende. (Ver quadro do
anexo 1).

Observa-se que esses estudos sao, geralmente, produzidos por
pedagogos e psicopedagogos e que todos sdo de fora do estado do Ceara, o que
mais uma vez confirma a lacuna local nessa éarea.

Outra peculiaridade € que a maior parte desses estudos aborda o contexto
do tratamento de cancer infanto-juvenil. Conforme destaca Nigro apud Rolim e Goes
(2009, p. 511-12) “[...] doengas como o cancer, constitui uma violéncia impositiva em
razao da necessidade de tratamento e internagéo”.
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De maneira geral, os individuos acometidos pela doenca passam por
longos processos de internacédo, de privacao das rotinas cotidianas e de sofrimento
fisico e psiquico, o que confirma a necessidade de um atendimento multidisciplinar no
qual é salutar que se inclua o pedagogo hospitalar. “O estar doente exige um esforgo
fisico e psicolégico para a preservagéo da vida, além de um esfor¢o social redobrado
para enfrentar os tratamentos agressivos, que podem provocar mutilacdes, e a
percepgcao de um anuncio da morte” (idem). Todo esse quadro que se desenha no
entorno de quem é submetido ao tratamento de cancer corrobora para a fragilidade
emocional do paciente, situacdo que € agravada pelo afastamento da pessoa dos
espacos sociais em que habitualmente transitava. Neste sentido destaca-se que:

A crianga necessita de cuidados especiais em espacos que sao distintos
daqueles envolvidos na maioria das rotinas de sua vida. Ademais, no espaco
hospitalar, ela entra em grande sofrimento a medida que é despojada de suas
roupas, de seus pertences e do convivio com a maioria de seus familiares
(idem).

Nessa perspectiva concordamos que a crianca, apesar “dessa
fragmentacao da vida, ela continua a ter fantasias, emocdes e sentimentos, o que
demanda uma visdo de tratamento que contemple as especificidades da infancia e
uma compreensao integral do desenvolvimento do sujeito” (idem). Neste sentido, o
trabalho do pedagogo hospitalar vem somar esfor¢os para oferecer esse atendimento
e contemplar as muitas necessidades da crianca e do adolescente durante o processo
de tratamento ndo s6 de cancer, mas de doencas que exigem longos periodos de
tratamento e internagao.

Isso deixa bem evidente a seriedade do tratamento de cancer assim como
as profundas mudancas que provoca na vida do paciente e de seus familiares que se
veem diante do fantasma da perda, o que provoca um bombardeio em termo dos
aspectos emocionais. Isso justifica a preocupacéo da maioria dos estudos com esse
publico em especifico.

Criancas e adolescentes que vivem grandes periodos de tratamento de
salde e que necessitam estar hospitalizadas constituem, conforme esclarecem Mazer
e Tinds (2011, p. 378), um grupo de “[...] educandos com necessidades educacionais
especiais, pois a dificuldade no acompanhamento do processo educacional se da pela
doenca e/ou condicdo de internacdo, mesmo que esta se configure em carater
provisorio”. Conforme destacamos anteriormente, este estudo se debruca sobre as

reflexbes acerca do atendimento a um grupo de criangcas e adolescentes em
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tratamento de cancer infanto-juvenil na Cidade de Fortaleza, Ceara e que, portanto,
estdo imersas nesse contexto descrito. No capitulo de analise voltaremos a discussao
sobre esse grupo de criancas e adolescentes, por ora, apresentamos a seguir uma
reflexdo sobre a relacdo entre Pedagogia Hospitalar, Classe Hospitalar e Educacao

Especial.

3.3. Interface entre Pedagogia Hospitalar, Classe Hospitalar e Educacéao

Especial

A Pedagogia Hospitalar e ou o servico de classe hospitalar, ndo estéao
previstos na legislacdo que trata de educacédo especial. Contudo, estas duas areas
estdo imbricadas em funcdo da condicao de limitacdo, ou seja, da situacdo especial
em que se encontra o publico que deve ser atendido na classe hospitalar.

O conceito de pedagogia hospitalar, conforme Matos e Mugiatti (2001, p.44)
revela um [...] ramo da Pedagogia cujo objeto de estudo, investigacao e dedicacéo é
a situacao do estudante hospitalizado [...]. O cunho dessa proposta € favorecer ao
estudante continuidade da aprendizagem e prestar um suporte “[...] muito
especialmente, quanto ao modo de enfrentar a sua enfermidade, com vistas ao auto-
cuidado e a prevencao de outras possiveis alteracdes na sua saude”.

A Classe hospitalar, por sua vez, constitui uma acdo da Pedagogia
hospitalar. Referindo-se as ideias de Fonseca, Ortiz (2000, p.95) considera que a
classe hospitalar constitui uma “Modalidade educacional (em geral vinculada a
Educacao Especial- MEC/SEESP, 1994) . Essa compreenséo € enfatizada por Mazer
e Tinés (2011, p. 378), quando destacam que “a Classe Hospitalar se inclui na
Educacao Especial, definida em uma proposta pedagodgica que assegura recursos e
servicos educacionais especiais”.

Neste sentido Ortiz (2000, p.95) destaca que o objetivo da Classe
Hospitalar estd focado no atendimento pedagodgico-educacional a “[...Jcriangas e
jovens que, dadas suas condi¢cdes especiais de saude, estejam hospitalizados para
tratamento meédico e, consequentemente, impossibilitados de participar das rotinas de
sua familia, de sua escola e de sua comunidade”.

O publico-alvo da classe hospitalar se diferencia tanto daquele atendido no

sistema regular de ensino quanto das pessoas atendidas pela Educacdo Especial,
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grupo que, conforme destaca a LDB, € constituido por pessoas que possuem
deficiéncia, algum tipo de transtorno de desenvolvimento ou ainda aqueles
identificados com altas habilidades ou superdotacédo. Destaca-se, portanto, que estes
individuos formam “[...] um grupo heterogéneo de alunos com necessidades
psicoldgicas, médicas, sociais e educacionais diferentes de criancas de uma classe
comum do ensino regular, e diferentes de criangcas com deficiéncias” (MAZER e
TINOS, 2011, p. 378).

O trabalho pedagdgico-educacional realizado no ambito dos servigos de
saude deve estar alicercado sobre as ideias da Pedagogia Hospitalar que, por sua
vez, “[...] se situa no corpo tedrico da Educacao Especial, e que define como suas
principais acfes as atividades de Classes Hospitalares e atendimento domiciliar para
criangas e adolescentes em tratamento de saude” (idem). A discussao que iniciamos
aqui se segue no proximo tépico, no qual faremos uma incursdo na histéria da
Pedagogia Hospitalar em busca de compreender em que contexto histérico esta foi
sendo forjada; quais as motivacGes por trds desse projeto e como este campo se

desenvolveu ao longo dos anos.

3.4. Origem da Pedagogia Hospitalar

Os estudos sobre a genealogia da pedagogia hospitalar encontram na
Franca os primeiros vestigios dessa pratica. Seu surgimento esta relacionado a
Segunda Guerra Mundial que como consequéncia deixou muitas pessoas feridas,
entre as quais, as criancas, mais frageis, eram muitas. Mutiladas ou gravemente
feridas muitas dessas criangcas necessitavam de longos periodos de internagéo e
cuidados com a saude.

A necessidade de acolher essas criancas reduzindo os prejuizos que
sofriam fez surgir a instituicdo com atendimento educacional de cunho hospitalar nos
arredores de paris. A iniciativa foi de Henri Sellier, Prefeito de Suresnes, que em 1935
instalou a primeira classe hospitalar “[...] no intuito de tentar amenizar as tristes
consequUéncias da guerra e que oportunizasse a essas criangas, enquanto alunas, de
prosseguir em seus estudos ali mesmo no hospital” (AMORIM, 2011, p.1). A
experiéncia de Sellier acabou ganhando certa notoriedade e conforme Amorim (2011)

recebeu apoio de médicos, religiosos e voluntarios.
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Vasconcelos (2006, p.3), salienta que “Essa primeira experiéncia chegou a
atender cerca de 80 criangas hospitalizadas por més”, o que, se supde, contribuiu para
a difusdo dessa proposta que ganhou espaco e foi adotada por varios paises.
Vasconcelos (2006, p.3), destaca que o exemplo de Sellier “[...] foi seguido na
Alemanha, em toda a Franga, na Europa e nos Estados Unidos [...]°, que aderiram a
criacao de Classes hospitalares “[...] com o objetivo de suprir as dificuldades escolares
de criancas tuberculosas, moléstia fatal a época grandemente contagiosa”.

O marco historico da Pedagogia hospitalar, portanto, € definido por esse
momento histérico. Cardoso, Silva e Santos (2012, p. 48) confirmam que “O marco
gue fez a escola realmente entrar nos hospitais foi a Segunda Guerra Mundial. Como
um grande numero de criancas e adolescentes ficou impossibilitado de ir a escola,
uniram-se educadores e médicos para contribuirem para a recuperacdo desses
jovens”

Quase duas décadas mais tarde a proposta da Pedagogia Hospitalar chega
ao Brasil. De acordo com Santos e Souza (2009, p.110), foi somente em 1950 que se
criou a primeira classe hospitalar no Brasil, instalada “[...] no Hospital Municipal Bom
Jesus, no Municipio do Rio de Janeiro [...]". A iniciativa pioneira foi de uma mulher, a
professora Lecy Rittmeyer, “[...] que criou a primeira classe hospitalar, visando com
isto 0 atendimento as criangas internadas, para que em seus retornos para as escolas
pudessem continuar seus estudos normalmente”.

Encontramos em Cardoso, Silva e Santos (2012, p. 48) um posicionamento

contrario a essa informacéo. Os autores referidos afirmam que “Em relacdo ao Brasil,

a Pedagogia Hospitalar firmou primeiramente raizes em solo paranaense” (grifo
nosso). O argumento se enfraquece uma vez que 0S mesmMos autores assumem que
“[...] devido a escassez de pesquisas na area, torna-se dificil precisar o ano e em qual
hospital essa insercao ocorreu”. Nos textos aos quais tivemos acesso para realizagao
deste estudo, ndo confirmamos essa perspectiva.

Embora alguns autores, a exemplo de Souza, Avanzini, Szenczuk (2009),
ressaltem que a experiéncia do Hospital Municipal Bom Jesus ndo representou um
crescimento significativo, de modo geral, as producdes sobre a da Pedagogia
Hospitalar no Brasil vao apontar mesmo € essa experiéncia do Rio de janeiro em 1950,
como pioneira.

A evolucdo da pedagogia hospitalar a partir de entdo esta muito relacionada

a legislacdo. Neste sentido, trataremos agora da figura do pedagogo hospitalar e
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retomaremos a discussdo sobre Pedagogia hospitalar no capitulo quatro onde
faremos uma andlise da legislacéo.

3.5. Funcéo do pedagogo hospitalar

Iniciamos essa discussdo retomando as ideias ja veiculadas acerca da
diversidade envolvida no campo de atuacéo profissional do Pedagogo. S&o muitos e
polémicos os debates tedricos envolvendo a identidade do pedagogo. Muito embora
seja este um assunto importante e muito interessante, por certo ndo é este o espaco
para discutirmos uma vez que ao fazé-lo perderiamos o foco da discussédo que aqui
estabelecemos. Contudo, cabe destacar as muitas possibilidades de atuacao desse
profissional, o que pode ser visto de forma positiva, uma vez que oferece um leque de
possibilidades ao pedagogo, ou de forma negativa em funcéo da indefinicdo de uma
identidade mais objetiva da profissao.

Cardoso, Silva e Santos (2012, p. 47) destacam que “O pedagogo pode
atuar em diferentes ambitos sociais, pois a educacdo esta presente em todos os
contextos”. Nessa mesma direcdo nos apoiamos em Libéaneo (2001, p. 20), que nos
lembra que o0 aspecto pedagdgico ndo se restringe a escola, do contrario,
“[...]perpassa toda a sociedade, extrapolando o ambito escolar formal, abrangendo
esferas mais amplas da educacéo informal e ndo-formal’.

Esse é um fato irrefutavel na contemporaneidade. Porém, como todo bénus
corresponde a um 6nus, se por um lado é aberta essa possibilidade, por outro, é
exigido do pedagogo uma série de competéncias e habilidades. Exige-se um dominio
sobre a didatica;, as metodologias de ensino; as diversas areas do curriculo
(inguagem, matematica, ciéncias etc.); as teorias da aprendizagem e do
desenvolvimento etc. Nao é de hoje, que vem sendo posto ao professor o desafio de
atuar em areas afins onde a educagdo esta presente, mas o trabalho possui
caracteristicas bem distintas, como é o caso da Educagdo Especial, Pedagogia
organizacional, Pedagogia Hospitalar etc.

No caso especifico da Pedagogia Hospitalar, objeto desta pesquisa,
entendemos que a atuacdo do pedagogo deve estar alicercada sobre uma pre-
disposicdo pessoal e uma habilidade especifica para transitar na area da saude por

se tratar de um campo muito especifico. Oliveira e Ribeiro (s/d, p.49), chamam a



41

atencdo para a questdo da formacdo do pedagogo para atuacdo neste campo
salientando que “Os estudos concernentes a formacdo do professor para atuar na
classe hospitalar tém por principio o seu papel mediador entre a crianga e o hospital”.

Fazendo referéncia a Ortiz complementam que,

“[...] é indispensavel ao professor ter conhecimento das patologias mais
freqlientes na unidade hospitalar em que atua para saber dos limites clinicos
do paciente-aluno. Para a crianca ou adolescente hospitalizado, o contato
com o professor e com a classe hospitalar, que serve como uma oportunidade
de ligagdo com os padrBes da vida cotidiana e com a vida em casa e na
escola. Por conseqiiéncia, um dos desafios da formacgéo de professores para
as classes hospitalares refere-se a necessidade de um preparo pedagogico
mais consistente ligado a uma orientacdo pedagdgica especifica ao campo
de atuagao da classe hospitalar” (OLIVEIRA e RIBEIRO, s/d, p.49).

O perfil do pedagogo hospitalar, portanto, € bastante especifico, devendo
este primar pelo controle das emoc¢8es uma vez que estarda, via de regra sobre forte
clima de tencéo. Oliveira e Ribeiro (s/d, p.50), fazem um alerta nesse sentido quando
argumentam que “Outra caracteristica essencial ao pedagogo hospitalar € ser
emocionalmente equilibrado para lidar com diferentes situagdes, pois a crianga pode
receber alta ou evoluir para ébito inesperadamente”.

Destaca-se ainda, a necessidade de esse profissional se adequar “[...] a
realidade hospitalar na qual atua, destacando sempre as potencialidades do aluno,
motivando e facilitando a inclusdo da crianca no contexto escolar hospitalar”
(FONSECA apud OLIVEIRA e RIBEIRO s/d, p.49).

Outra caracteristica do trabalho do pedagogo hospitalar é a coletividade e
a interdisciplinaridade embutidas. Matos e Mugiatti (2008) defendem que o pedagogo
deve compor as equipes especializadas nos hospitais assumindo a funcdo técnica,
sua por exceléncia, em relacdo aos processos cognitivos dos escolares em
atendimento. Desse modo podem contribuir para a realizagdo de um trabalho
multidisciplinar desenvolvido coletivamente por toda a equipe.

No cotidiano do hospital a figura do pedagogo pode estar presente de
varias maneiras. Seja ministrando aulas, diretamente e de forma sistematica, seja
fazendo um atendimento esporadico, o importante € que esse profissional tenha clara
a sua funcao, ou, mais acertado seria dizer as suas func¢des. Cardoso, Silva e Santos
(2012, p. 49), entendem que “O papel do pedagogo no contexto hospitalar € estimular
a aprendizagem para tornar o ambiente menos hostil’. Reportando-se a Fontes e

Vasconcelos argumentam que:
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[...] o hospitalizado continua se desenvolvendo no periodo em que se
encontra na enfermaria, cabendo ao educador o papel de estimula-lo no
processo de construcdo do seu conhecimento. O pedagogo auxilia a crianca
a se conectar com o mundo fora do hospital, ajuda na elevacdo da autoestima
e na compreensédo da doenca e do novo ambiente. A crianca necessita de
cuidados ndo apenas com a doenca mas também com o seu psicoldgico, que
fica bastante abalado. A presenca do pedagogo cria uma perspectiva de
melhora, possibilita a redugdo do periodo de internagédo e ainda ajuda na
superacao das dificuldades encontradas pela crianga enquanto esta doente
(CARDOSO, SILVA e SANTOS, 2012, p. 49).

Em face de tudo o que foi colocado concordamos com Fonseca (2008, p.

29), quando afirma que “[...] o _professor da escola hospitalar €, antes de tudo, um

mediador das interagdes da crianca com o ambiente hospitalar” (grifo nosso). A
mediacdo, portanto, € uma competéncia que deve ser desenvolvida e cultivada pelo
pedagogo hospitalar que desse modo “[...] ajuda na socializacdo da crianca com as
demais pessoas do ambiente, sejam estas outras criancas hospitalizadas, sejam
profissionais da equipe de trabalho do hospital” (CARDOSO, SILVA e SANTOS, 2012,
p. 49).

Pelo exposto, entendemos que nao resta davidas acerca da relevancia do

trabalho do pedagogo no hospital.

A presenga do pedagogo no hospital é essencial, uma vez que néo existe
fronteira para a a¢cdo educativa. O pedagogo hospitalar sera o elo entre o
aluno internado e a escola. Sua fun¢gédo ndo é somente ocupar o tempo ocioso
da crianca, é também dar continuidade ao seu desenvolvimento escolar,
criando condi¢des de aprendizagens. (CARDOSO, SILVA e SANTOS, 2012,
p. 47).

No cenario arido e hostil que se configura o hospital, para a crianca e o
adolescente, assustados com a gama de procedimentos dolorosos e experiéncias
traumatizantes o pedagogo hospitalar pode fazer toda a diferenca no processo de
compreensao de todo esse quadro, pelo paciente, assim como minimizar o sofrimento,
oferecendo oportunidade desses meninos e meninas de experienciar momentos
ludicos, leves e significativos do ponto de vista ndo apenas da aprendizagem
cognitiva, mas do seu desenvolvimento global.

Os contextos dos tratamentos de saude por longos periodos séo
demasiado sofridos. De acordo com Matos (2009, p. 49), “no hospital se trabalha
diariamente na luta entre a vida e a morte, o corpo, pode estar doente, no entanto, a
mente é sa, portanto ndo se detém o sonhar, o fantasiar e se planejar a vida que ficou

do lado de fora”. Entendemos que é nessa “janela” que deve atuar o pedagogo
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hospitalar, estimulando a mente, despertando os sonhos e a fantasia, colaborando
para que o paciente mantenha firme a esperanca, transformando “[...] o ambiente de
dor mudando o foco da doenca e trazendo uma nova perspectiva de vida para a
crianga hospitalizada” (CARDOSO, SILVA e SANTOS, 2012, p. 49).

Nesses dois capitulos teoricos, procuramos, de maneira sucinta, nos
inteirar das discussfes que envolvem o campo da Pedagogia Hospitalar de modo a
explorar alguns conceitos-chave para compreensdo do assunto. Neste sentido
fizemos uma primeira incursdo no campo da Educacao Especial, situando-a, como a
area a qual a pedagogia hospitalar esta vinculada e na sequéncia nos debrucamos
sobre o debate propriamente relativo a pedagogia hospitalar. Os préximos dois
capitulos sdo dedicados a analise dos dados, portanto, caracterizam-se por uma
discussdo mais empirica e menos tedrica. No capitulo seguinte, buscaremos fazer
uma incursao nos principais documentos legais que norteiam o atendimento em
Classe Hospitalar no Brasil analisando a contribuicdo dessa legislacdo para o
desenvolvimento da Pedagogia Hospitalar enquanto campo de atuacdo do pedagogo
e assim como para o estabelecimento dos direitos dos escolares em processo de

tratamento de salde.
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4. BASE LEGAL: DIREITO, CIDADANIA E ATENDIMENTO EDUCACIONAL
HOSPITALAR E DOMICILIAR

4.1. Direito e cidadania: conceitos complexos

Iniciamos essa discussdo com 0 seguinte questionamento: O que é
cidadania? De acordo com a etimologia esse termo deriva do latim civitas (cidade) e
estd associado a ideia de pertencimento do individuo a sociedade politicamente
organizada. Neste sentido, esse pertencimento traz consigo a obrigacdo do
cumprimento das regras socialmente estabelecidas assim como o gozo de direitos
civis, sociais e politicos. A cidadania esta relacionada aos direitos dos cidadaos. Trata-
se de “...] um status concedido aqueles que sdo membros integrais de uma
comunidade. Todos aqueles que possuem status sao iguais com respeito aos direitos
e obrigagdes pertinentes ao status” (MARSHALL, 1967, p 76).

A discussédo sobre educacgdo esta estreitamente relacionada a discusséo
sobre cidadania. Neste sentido, ela configura dos direitos previstos no processo de
conquista da cidadania, mas, também, € um “[...] fator preponderante para promover
significativas mudangas na sociedade e fomentadora de garantia aos direitos do
homem que visa o0 seu preparo para a cidadania” (PRUDENTE, 2007, p. 2).

Ao se analisar a evolucdo do conceito de cidadania contata-se que “O
marco inicial para que o individuo fosse reconhecido como cidaddo se da com a
Declaragdo dos Direitos do Homem e do Cidaddao em 1789, fruto da Revolugéo
Francesa” (idem, p. 5). Outro documento destacado pela autora como importante
mecanismo de estabelecimento da cidadania é a “Declaracdo Universal dos Direitos
do Homem e do Cidaddo em 1948. Agora, cidadédo passa a ser o sujeito titular de
direitos civis e politicos, bem como de deveres” (idem).

A discussao sobre direito, portanto, também caminha junto com esse
debate. Autores diversos tem feito um esfor¢co na tentativa de definir um conceito de
direito. Contudo, este vai variar segundo a concepc¢éo e 0 campo em que esta inserido
o autor (filosofia, sociologia, area juridica etc.), o que justifica a concepc¢éao de Lyra
filho quando argumenta que “[...] direito € processo, dentro de processo historico: néo
€ uma coisa feita, perfeita e acabada”. (LYRA FILHO apud MARTINS, 2011, p. 3).
Diante disso ficamos com a perspectiva de Rao (1991, p. 31) que conceitua direito
como um conjunto de normas que disciplinam uma sociedade.
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E o direito um sistema de disciplina social fundado na natureza humana que,
estabelecendo nas relacbes entre os homens uma proporcdo de
reciprocidade nos poderes e deveres que lhes atribui, regula as condicfes
existenciais dos individuos e dos grupos sociais e, em conseqiiéncia, da
sociedade, mediante normas coercitivamente impostas pelo poder publico.

Para que se conquiste a cidadania, € necessario, portanto, segundo

Marshall (1967), que os direitos sejam efetivados. O autor divide os direitos em 3

grupos, direitos civis, politicos e sociais, associando-0s a um movimento histérico

evolutivo. Leandro (s/d, p. 2) considera que a analise feita por esse autor “[...] retrata

uma dimensao ‘sincronizada’ da cidadania, subsequenciada pela conquista dos

direitos e pelos desfechos de sua titularidade (constituicdo dos direitos) durante os

séculos XVIII, XIX e XX”. Nessa perspectiva, os direitos civis sd0 0s primeiros a serem

conquistados no século XVIII, em seguida os direitos politicos no século XIX e por fim
os direitos sociais no século XX. Nesse movimento,

Foi como veremos, préoprio da sociedade capitalista do século XIX tratar os

direitos politicos como um produto secundario dos direitos civis. Foi

igualmente préprio do século XX abandonar essa posicdo e associar 0s

direitos politicos direta e independentemente & cidadania como tal. Essa

mudanca vital de principio entrou em vigor quando a Lei de 1918, pela ado¢éo

do sufragio universal, transferiu a base dos direitos politicos do substrato
econdmico para o status pessoal.

Encerramos essa discussdo com a compreensao de que ela fundamentara
a andlise que se segue sobre direito a educacao.

4.2. Do direito a educacdao: analise da legislacao

A educacao no Brasil é considerada “em nosso ordenamento juridico maior,
como direito do cidaddo — dever do Estado” (CURY, 2008, p. 295). Contudo, esse
direito n&o foi facilmente “conquistado” e nem pode ser considerado completamente
efetivado.

Moraes (2009, p. 97), referindo-se as ideias de Bobbio afirma que direito e
obrigacdo sé&o duas figuras correlatas. Com isso se entende que para um direito
adquirido, sempre vai corresponder uma obrigagcao a ser cumprida. A autora enfatiza,
gue é exatamente em funcdo dessa obrigacdo que acompanha o conceito de direito
que “[...] o Estado brasileiro s6 passa a reconhecer a educacdo como um direito apos

séculos de existéncia”.
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A “conquista” do direito a educagdo como destaca Cury apoiando-se nas
ideias de Favero, é fruto de longos processos sociais. Na citagdo seguinte o autor

resume a trajetéria histérica do reconhecimento desse direito no Brasil.

Este reconhecimento positivado, dentro de um Estado Democratico de
Direito, tem atras de si um longo caminho percorrido. Da instrugdo prépria das
primeiras letras no Império, reservada apenas aos cidadaos, ao ensino
primério de quatro anos nos estados da Velha Republica, do ensino primério
obrigatério e gratuito na Constituicdo de 1934 a sua extensdo para oito anos
em 1967, derrubando a barreira dos exames de admissédo, chegamos ao
direito publico subjetivo e ao novo conceito ora analisado (CURY, 2008, p.
95).

Ao longo do século XX, sobretudo na segunda metade, e nesse inicio de
novo milénio, a produgéo o Brasil vem produzindo bastante material normativo que
trata do direito a educacdo. Buscaremos entdo apresentar, a seguir, uma analise
breve dos principais dispositivos.

Sem o pretexto de dissecar essa discussao, vamos aqui, elencar alguns
documentos legais que consideramos mais relevantes para a discussao. Partimos da
promulgacéo da Constituicdo Brasileira em vigéncia, promulgada em 1988.

A Carta Magna estabelece a educacao, assim como a saude como direitos
sociais: “Art. 6° Sao direitos sociais a educacao, a saude, a alimentacao, o trabalho, a
moradia, o transporte, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a protecdo a
maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta
Constituicao” (BRASIL, CF, 1988). Especificamente em relacdo a educagao

estabelece: “Art. 205. A educacdo, direito de todos e dever do Estado e da familia,

sera promovida e incentivada com a colaboracdo da sociedade, visando ao pleno
desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua
qualificagdo para o trabalho”. A analise do artigo 205 nao deixa duvidas de que o
acesso a educacao deve ser destinado a todos. Todos, inclui também, as pessoas
hospitalizadas ou em tratamento de saude que Ihes impossibilite a frequéncia escolar.

No artigo 206 que trata dos principios norteadores da oferta de ensino,
destacamos, o disposto no inciso primeiro que prevé a “igualdade de condi¢Ges para
0 acesso e permanéncia na escola” (BRASIL, CF, 1988). Entende-se, portanto, que
guando se configura uma situacdo de impossibilidade de uma pessoa receber esse
ensino, como é o caso dos escolares hospitalizados e acamados, cabe ao Poder

Publico prover as condi¢cdes necessarias para efetivar esse direito.
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Ainda em complemento a essa discusséo, o artigo 208, estabelece o dever
do estado para com a educacgédo. O texto de 1988 s6 definia como obrigatéria a oferta
de “l - ensino fundamental, obrigatério e gratuito, inclusive para os que a ele nao
tiveram acesso na idade propria” (BRASIL, CF, 1988). A Emenda Constitucional n°59,
porém, altera essa redagao e estabelece a “I - educacédo basica obrigatoria e gratuita
dos 4 (quatro) aos 17 (dezessete) anos de idade, assegurada inclusive sua oferta
gratuita para todos os que a ela nao tiveram acesso na idade propria. Com isso se
amplia a obrigatoriedade da oferta, abarcando também, a educacéao infantil, a partir
dos 4 anos e o ensino médio.

Perseguindo a evolucéo da conquista do direito a educacao, langcamos méao
da analise do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), criado por meio da Lei n.
8.069 de 1990. Esse dispositivo legal ndo aborda diretamente a educacao, contudo,
por ter o foco nos direitos da crianca e do adolescente constitui material de suma
importancia a este estudo.

O ECA constitui a principal referéncia brasileira no tocante aos direitos da
crianca e do adolescente. O documento enfatiza a igualdade de direitos das criancas

e adolescentes:

Art. 3° A crianga e o adolescente gozam de todos os direitos fundamentais
inerentes a pessoa humana, sem prejuizo da protegdo integral de que trata
esta Lei, assegurando-se-lhes, por lei ou por outros meios, todas as
oportunidades e facilidades, a fim de Ihes facultar o desenvolvimento fisico,
mental, moral, espiritual e social, em condi¢c6es de liberdade e de dignidade
(BRASIL, ECA, Lei n°® 8.069 1990, art. 3°).

O dever para com a efetivacdo dos direitos previstos no ECA, segundo o
texto legal, cabe ao Poder Publico, mas ndo apenas a ele. Também é dever da familia,
da comunidade e da sociedade garantirem, “[...] com absoluta prioridade, a efetivagéo
dos direitos referentes a vida, a salde, a alimentagdo, a educacao, ao esporte, ao lazer, a
profissionalizacdo, a cultura, & dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e
comunitaria” (BRASIL, ECA, Lei n°® 8.069 1990, art. 3°). Em relacao a educacao, o ECA ratifica

0s principios constitucionais de direito & educacao publica e gratuita.

Art. 53. A crianga e o adolescente tém direito a educacao, visando ao pleno
desenvolvimento de sua pessoa, preparo para o exercicio da cidadania e
gualificacdo para o trabalho, assegurando-se-lhes:

| - igualdade de condi¢cBes para 0 acesso e permanéncia na escola;

Il - direito de ser respeitado por seus educadores;

Il - direito de contestar critérios avaliativos, podendo recorrer as instancias
escolares superiores;

IV - direito de organizacao e participacdo em entidades estudantis;
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V - acesso a escola publica e gratuita préxima de sua residéncia.

Paragrafo tnico. E direito dos pais ou responsaveis ter ciéncia do processo
pedagégico, bem como participar da definicdo das propostas educacionais.
(BRASIL, ECA, Lei n° 8.069 1990).

Ainda no tocante ao direito & educacdo destacamos a Lei de Diretrizes e
Bases da Educacéo Nacional (Lei n. 9.394/96), que estabelece as diretrizes nacionais
de educacéo. A LDB especifica, no artigo 4°, que a educacao escolar publica é dever
do estado. O texto original, aprovado em 1996 estabelece, assim como na
constituicdo, a obrigatoriedade do Poder Publico para com a oferta do ensino
fundamental (BRASIL, LDB, Lei n° 9.394, 1996, art. 4°). Em 2013, porém, o artigo
recebe nova redacéo, dada pela Lei n°® 12.796, que expande essa obrigatoriedade
para a educacao infantil (a partir dos 4 anos) e ensino médio (BRASIL, Lei n® 12.796,
2013, art. 4°).

A discussao sobre o direito a educacédo renderia muito mais caso nos fosse
possivel, neste estudo estender o debate. Contudo, a necessidade de trazer a cena
outras questdes, também importantes, nos impde a necessidade de arrematar o texto.
Ficamos, porém, com a reflexdo de Moraes (2009, p. 99), que nos lembra, “[...] para
que um direito se efetive é necessario que haja, além de seu estabelecimento em lei,
condicBes materiais, condicfes politicas e uma consciéncia coletiva em relacdo ao
mesmo”, portanto, o reconhecimento desse direito na legislagdo € um avango que
deve ser reconhecido, mas, o olhar critico exige que se observe a efetividade da
garantia desse direito. E com essas considera¢fes que questionamos até que ponto
h&a uma consciéncia coletiva sobre a necessidade de se garantir ao escolar — em
tratamento de salde e impossibilitado de frequentar a escola regular — um
atendimento educacional. No tépico seguinte continuamos a explorar a legislacéo,
desta vez, analisando as orientacdes legais relacionadas ao campo da Pedagogia

Hospitalar.

4.3. Pedagogia hospitalar: orientacdes legais

A partir da primeira aproximagao com o material, tomamos conhecimento,

gue existe uma legislacdo que trata do atendimento educacional no ambito hospitalar

e da qual buscamos nos apropriar para discutir o assunto.
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De acordo com Comin (2009, p. 37), o atendimento educacional [...]
oferecido no ambiente hospitalar ja possui amparo legal e se caracteriza como uma
das modalidades de ensino destinada a toda crianca e adolescente que necessitar de
internacdo hospitalar para tratamento de saude”.

No que concerne ao atendimento educacional a pessoas com
enfermidades, destacamos o decreto-lei n°® 1.044 de 21 de outubro de 1969 que
aborda a forma de atendimento educacional a pessoa com necessidades especiais.
O legislador considera que uma vez que a educacdao é direito constitucional de todos
e que as “[...] condi¢cdes de saude nem sempre permitem freqiiéncia do educando a
escola, na propor¢cdo minima exigida em lei, embora se encontrando o aluno em
condicbes de aprendizagem” (BRASIL, Decreto-lei n° 1.044, 1969), deve-se adotar
uma postura diferenciada para o atendimento educacional a pessoas com algumas

limitagBes de saude.

Art 1° S&o considerados merecedores de tratamento excepcional os alunos
de qualquer nivel de ensino, portadores de afec¢des congénitas ou
adquiridas, infec¢bes, traumatismo ou outras condicdes morbitas,
determinando distarbios

a) incapacidade fisica relativa, incompativel com a freqiéncia aos trabalhos
escolares; desde que se verifique a conservagdo das condic¢des intelectuais
€ emocionais necessarias para o prosseguimento da atividade escolar em
novos moldes;

b) ocorréncia isolada ou esporéadica;

¢) durac@o que ndo ultrapasse o maximo ainda admissivel, em cada caso,
para a continuidade do processo pedagogico de aprendizado, atendendo a
gue tais caracteristicas se verificam, entre outros, em casos de sindromes
hemorragicos (tais como a hemofilia), asma, cartide, pericardites, afec¢cbes
osteoarticulares submetidas a correcdes ortopédicas, nefropatias agudas ou
subagudas, afec¢des reumaticas, etc.

O documento prevé, para esse publico, um atendimento “excepcional”, ou
seja, diferenciado daquele existente na rede regular de ensino. Neste sentido
estabelece como uma “[...] compensacéo da auséncia as aulas, exercicio domiciliares
com acompanhamento da escola, sempre que compativeis com o0 seu estado de
saude e as possibilidades do estabelecimento”.

Destacamos, na Constituicdo de 1988, que, em relacdo a educacao
especial, o artigo 208, prevé o “lll - atendimento educacional especializado aos
portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino”, contudo, nao
menciona a obrigatoriedade.

O ECA reitera o que diz a Constituicdo acerca do atendimento educacional

especializado. No que diz respeito ao atendimento ao escolar hospitalizado ou em
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tratamento de saulde prolongado, e considerando que essa condicdo o exclui do
sistema regular de ensino, entendemos que é relevante, analisar o texto do artigo 57.
O texto legal trata das acGes do Poder Publico visando estratégias diferenciadas que
promovam a inclusdo de pessoas que por algum motivo sejam excluidas do ensino.
Neste sentido estabelece que, ao Poder Publico cabera estimular “[...] pesquisas,
experiéncias e novas propostas relativas a calendario, seriagdo, -curriculo,
metodologia, didatica e avaliacdo, com vistas a insercdo de criancas e adolescentes
excluidos do ensino fundamental obrigatério” (BRASIL, ECA, Lei n® 8.069 1990, art.

57, grifo nosso).

Em 1994, o MEC elabora a Politica Nacional de Educacdo Especial
(MEC/SEESP, 1994), que traz orientagdes para o atendimento educacional a “[...]
pessoas portadoras de deficiéncia, condutas tipicas (problemas de conduta), e de
altas habilidades (superdotadas), assim como orientar todas as atividades que
garantem a conquista e a manutencao de tais objetivos” (BRASIL, 1994).

Alguns autores relacionam a essa politica um retrocesso vivido no campo
da educacdo especial no que diz respeito as propostas e debates sobre incluséo.
Machado e Vernick (2013, p. 51), destacam, com base em Garcia (2004), que “Apesar
de mencionar no seu discurso a educacao inclusiva, ela determina que o atendimento
do alunado seja realizado “preferencialmente na rede regular de ensino”, trazendo
como base o principio da integracao”. Complementam ainda que, “os alunos podiam

ser atendidos na classe regular, na classe especial, na classe hospitalar, no Centro

Integrado de Educacéo Especial e na Escola Especial” (idem, grifo nosso).
Para o contexto da educacdo hospitalar essa politica tem grande
importancia pois direciona esse tipo de atendimento de forma mais objetiva. Segundo

Comin (2009, p. 37), essa politica:

[...] propde que a educacao em hospital se faga através da organizacdo de
classes hospitalares, definidas como local destinado ao atendimento
educacional para todas as criancas e adolescentes internados para
tratamento de salde. O atendimento pedagdgico hospitalar est4 posto como
uma modalidade da educacédo especial, uma vez que a crian¢a hospitalizada
fica afastada do universo escolar e privada da interacdo social possibilitada
na vida cotidiana, o0 que pode acarretar em perdas no seu processo de
desenvolvimento/aprendizagem. Portanto, neste tempo é considerada uma
criangca com necessidades educacionais especiais.

A importancia da resolucdo 41, expedida pelo Conselho Nacional dos

Direitos da Crianca e do Adolescente, se expressa no fato de que o documento se
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debruca, em especifico, sobre a preocupacdo com a crianca e o adolescente
hospitalizados, estabelecendo os seus direitos. Neste sentido, cabe destacar o item
19 que assegura a crianca e ao adolescente, a garantia de que seus direitos previstos
na ConstituicAo assim como no Estatuto da Crianca e do adolescente sejam
integralmente respeitados pelos hospitais (BRASIL, 1995). Lembremos que a
educacédo escolar é um direito previsto nesses dois documentos sendo dever do Poder
Pablico promove-la. O item 9 € bastante claro quanto a oferta de experiéncia
educacional a crianca e adolescente hospitalizado. O texto diz que a crianca e o
adolescente tém “Direito de desfrutar de alguma forma de recreacéo, programas de

educacdo para a saude, acompanhamento do curriculum escolar durante sua

permanéncia hospitalar” (idem, grifo nosso).

O Decreto n° 3.298 de 1999, vem regulamentar, somente dez anos depois,
a Lei n° 7.853 de 1989 que dispde sobre o apoio e integracdo social das pessoas
portadoras de deficiéncia. O documento estabelece que o Poder Publico viabilizar “o
oferecimento obrigatorio dos servigos de educacédo especial ao educando portador de
deficiéncia em unidades hospitalares e congéneres nas quais esteja internado por
prazo igual ou superior a um ano” (BRASIL, Decreto n°® 3.298, art. 24, inciso V, 1999).
O artigo 26 enfatiza que esse atendimento tem o “[...] propdsito de sua inclusao ou
manutengao no processo educacional” (idem, art. 26).

No inicio desse novo século é expedida a resolucdo n°® 2 de 2001, pelo
Conselho nacional de Educacédo — CNE que estabelece as Diretrizes Nacionais para
a Educacdo Especial na Educacdo Bésica. As diretrizes vém ratificar o direito de
criancas e adolescentes hospitalizados e em tratamento de salde a educa¢do nos

seguintes termos:

Art. 13. Os sistemas de ensino, mediante acao integrada com os sistemas de
salde, devem organizar o atendimento educacional especializado a alunos
impossibilitados de freqlientar as aulas em razdo de tratamento de salde que
impligue internacdo hospitalar, atendimento ambulatorial ou permanéncia
prolongada em domicilio.

§ 10 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 Educacdo Basica,
contribuindo para seu retorno e reintegragdo ao grupo escolar, e desenvolver
curriculo flexibilizado com criangas, jovens e adultos ndo matriculados no
sistema educacional local, facilitando seu posterior acesso a escola regular.

8 20 Nos casos de que trata este Artigo, a certificacdo de freqiiéncia deve ser
realizada com base no relatério elaborado pelo professor especializado que
atende o aluno.
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Em conformidade com Comin (2009, p. 38), entendemos que as Diretrizes

legitimam a classe hospitalar

[...] como local que se destina a prover, mediante atendimento educacional
especializado, a educacéo escolar dos alunos impossibilitados de frequentar
as aulas em razdo de tratamento de saude que impligue em internagdo
hospitalar, atendimento ambulatorial ou permanéncia em domicilio.

No ano seguinte a publicacdo da Diretrizes Nacionais para a Educacéo
Especial na Educacéo Basica, o Ministério da Educacéo, por meio da Secretaria de
Educacéo Especial publica o documento Classe Hospitalar e Atendimento Pedagdgico
Domiciliar - Estratégias e orientagdes que estabelece diretrizes de funcionamento do
servico de atendimento educacional hospitalar e domiciliar.

O documento supramencionado orienta que esses servicos estejam
vinculados “[...] aos sistemas de educagado como uma unidade de trabalho pedagdgico
das Secretarias Estaduais, do Distrito Federal e Municipais de Educagao, como
também as direcdes clinicas dos sistemas e servigos de saude em que se localizam”.
Estabelece como competéncia das secretarias de educacéo “[...] atender a solicitagao
dos hospitais para o servico de atendimento pedagogico hospitalar e domiciliar, a
contratacdo e capacitagcdo dos professores, a provisdo de recursos financeiros e
materiais para os referidos atendimentos”. Fica, portanto, claro que essa é uma
responsabilidade inerente a pasta da educacéo e ndo da saude.

O documento apresenta um detalhamento cuidadoso da estrutura fisica,
humana e material que deve ser observada na constituicdo da classe hospitalar bem
como orientacdes de como deve ser desenvolvido o trabalho pedagdégico tanto no
hospital como no domicilio. Contudo, Comin (2009, p. 38), avalia que ele “[...] ainda é
insuficiente quanto ao estabelecimento de fundamentos tedricos e no atendimento das
questdes que cercam as praticas dos professores nos hospitais”.

Em 2005 foi aprovada a Lei n° 11.104 que dispde sobre a obrigatoriedade
de implantacdo de brinquedotecas nos servi¢cos de salude que possuem atendimento
pediatrico em regime de internacdo. Tendo em vista tudo o que ja se discutiu acerca
da fragilidade em que se encontram as criangas em tratamento de saude,
consideramos que o reconhecimento do Poder Publico da necessidade de um espago
lddico para atende-las, configura um avanco significativo. A lei estabelece que “ Os

hospitais que oferecam atendimento pediatrico contardo, obrigatoriamente, com
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brinquedotecas nas suas dependéncias” devendo essa determinacédo ser observada
por “[...] qualquer unidade de saude que oferega atendimento pediatrico em regime de
internacdo” (BRASIL, Lei n°® 11.104, 2005, art. 1°). A lei destaca que brinquedoteca é
“[...] o espacgo provido de brinquedos e jogos educativos, destinado a estimular as
criangas e seus acompanhantes a brincar” (idem, ar. 2°).

A politica Nacional de Educacédo Especial de 2008 enfatiza o aspecto da
inclusdo educacional, contudo é omissa em relacdo ao atendimento educacional as
criancas e adolescentes hospitalizados ou em tratamento prolongado de saude. A
Unica referéncia a esse assunto diz respeito a preparacdo do professor para esse
trabalho como se observa no texto abaixo:

Para atuar na educacdo especial, o professor deve ter como base da sua
formacgdo, inicial e continuada, conhecimentos gerais para 0 exercicio da
docéncia e conhecimentos especificos da area. Essa formagéo possibilita a
sua atuacgdo no atendimento educacional especializado, aprofunda o carater
interativo e interdisciplinar da atuacdo nas salas comuns do ensino regular,
nas salas de recursos, nos centros de atendimento educacional
especializado, nos nucleos de acessibilidade das instituicdes de educacao
superior, nas classes hospitalares e nos ambientes domiciliares, para a oferta
dos servicos e recursos de educacgdo especial (BRASIL, 2008, p. 13).

Como se verifica ha muita matéria legal no tocante ao atendimento
educacional hospitalar e domiciliar, contudo, em termos de acdes o pais ressente-se
de mais empenho. Neste sentido somos chamados a concordar com Comin (2000, p.
39), quando destaca que embora esse tipo de servigo esteja presente na legislagéao
“[...] assume um lugar de quase desconhecimento no universo educacional e
hospitalar” ressaltando ainda a falta de clareza das politicas publicas no tocante a

essa modalidade de ensino.
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5. O ATENDIMENTO EDUCACIONAL DE UM GRUPO DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM CANCER

Iniciamos essa discussdo destacando o que diz o documento legal

norteador do atendimento em classe hospitalar no Brasil, quando se refere a situacéo

da pessoa hospitalizada e a necessidade de se primar por um atendimento

multidisciplinar.

Com relagcdo a pessoa hospitalizada, o tratamento de salde n&do envolve
apenas o0s aspectos biolégicos da tradicional assisténcia médica a
enfermidade. A experiéncia de adoecimento e hospitalizag&o implica mudar
rotinas; separar-se de familiares, amigos e objetos significativos; sujeitar-se
a procedimentos invasivos e dolorosos e, ainda, sofrer com a soliddo e o
medo da morte — uma realidade constante nos hospitais. Reorganizar a
assisténcia hospitalar, para que dé conta desse conjunto de experiéncias,
significa assegurar, entre outros cuidados, o0 acesso ao lazer, ao convivio com
0 meio externo, as informagfes sobre seu processo de adoecimento,
cuidados terapéuticos e ao exercicio intelectual (BRASIL, 2002, p. 10-11).

Concordando com essa perspectiva destacamos também a fala de Comin

(2009, p. 40), que faz a seguinte reflexdo sobre o direito da crianga a uma manutengéo

da sua vida escolar:

A crianga doente ndo tem direito apenas a sua saude, mas também a
educacéo, pois seus interesses e necessidades intelectuais e séciointerativas
também estdo presentes no ambiente hospitalar. A escola desempenha papel
fundamental na vida da crianca e do adolescente, porque os insere no mundo
do conhecimento, em novas descobertas, desenvolvendo-os intelectual e
socialmente. Assim, a oferta de aprendizagem dentro do hospital significa
para a crianca o cumprimento do seu direito pleno de acesso ao
conhecimento e ao seu desenvolvimento completo.

Neste capitulo buscamos analisar os aspectos relativos ao atendimento

educacional a um grupo de criancas e adolescentes em tratamento de cancer no

hospital Peter Pan em Fortaleza. Antes de adentrar na analise dos dados dos sujeitos,

porém, fazemos uma breve contextualizacdo acerca do ambiente hospitalar.

5.1. Contexto do hospital Peter Pan

O Hospital Peter Pan (HPP) é um Centro Pediatrico do Cancer vinculado

ao Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS). O HPP fica localizado no bairro Vila Unido em

Fortaleza, Ceara.
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O servico foi inaugurado em 2000 apenas como Hospital Dia® pela
Associacao Peter Pan (APP), ou seja, ndo possui os servi¢os de internacao, UTI etc.
Realizava o acompanhamento das criancas em tratamento de cancer em uma
parceria com o HIAS. 10 anos depois transformou-se no Centro Pediatrico do Cancer
(CPC), abrangendo um numero maior de pacientes e ampliando os servicos. O HPP
funciona em sistema de parceria entre a Associagao Peter Pan e o Governo do Estado

do Ceara. A estrutura do HPP é composta por:

[...] uma &rea de 3.270 m2, 71 leitos (7 UTIs especializadas), Unidades de
Terapia Intensiva (UTIs), enfermaria, consultérios médicos, brinquedoteca,
projeto ABC + Saude e atendimento psicolégico. A referida unidade hospitalar
funciona como anexo do Hospital Infantil Albert Sabin. Hoje, o HPP é, por
hospital, o servico que recebe o maior nimero de pacientes onco-
hematolégicos no Brasil. No total, atendemos mais de 2000 pacientes,
criancas e adolescentes de todos 0 nosso estado®.

O HPP néo possui emergéncia, portanto, a entrada de novos pacientes ou
de pacientes j& em tratamento, mas sem atendimento agendado (em casos de
emergéncia), sempre ocorre através do Hospital Albert Sabin que recebe os pacientes
na emergéncia, interna quando necessario e transfere para o HPP quando é o caso.

O hospital possui, no terceiro andar: a parte de enfermaria para internagéo;
no segundo andar: a Unidade de Tratamento Intensivo (UTI), o Centro Cirlrgico e a
enfermaria para quimioterapia sequencial, onde se internam o0s pacientes
exclusivamente durante o periodo em que estdo recebendo quimioterapia; no primeiro
andar os consultérios médicos e uma enfermaria para procedimentos rapidos
(quimioterapia dia, afericdo de sinais vitais etc.); no térreo funciona a parte
administrativa, farmacia, refeitorio etc. No trabalho de campo identificamos alguns
projetos em funcionamento no hospital, nos quais estdo envolvidos aspectos

educacionais e sobre 0s quais nos reportamos a seguir de forma sucinta.

5.1.1. Projeto ABC + SAUDE

Funciona em uma pequena sala no primeiro andar do prédio. A sala possui

bastante material didatico-pedagogico: livros didaticos, livros paradidaticos;

3 Denomina-se de Hospital Dia a ala do hospital onde ficam os consultérios e o atendimento durante o
dia para aplicagcao de quimioterapias e outros procedimentos mais rapidos.
4 http://app.org.br/historia/



56

fantoches, brinquedos etc. Um aspecto que chamou a atencao foi o tamanho do
ambiente, muito pequeno, o que, em nossa percepcéao, pode prejudicar o atendimento.
Ha um espaco com mesas e cadeiras para 0s usuarios, contudo, o atendimento é
limitado visto que a sala € pequena e ndo cabem mais que 10 a 12 pessoas. O projeto
tem como foco a “Leitura, escrita, atividades ludicas e artisticas [...]" As criancas
participantes sao “Divididas de acordo com o nivel de aprendizado”. Desse modo é
possivel resgatar um pouco do ambiente escolar, do qual muitos se afastam no
periodo de tratamento, bem como incentiva-los a ndo perderem o amor pelo

aprendizado™.

: .
Foto do espaco ABC + SAUDE
Fonte: http://app.org.br/dt galleries/abc-saude/

5.1.2. Espaco do adolescente

O espaco adolescente é equipado com jogos e computadores. Possui uma
boa aceitagdo dos usuarios, o que se percebe pela movimentacdo do ambiente.

Nesse espago o0s jovens podem desenvolver “[...] atividades livres,
individuais e coletivas. O objetivo é desenvolver a convivéncia, interagdo e
socializacdo criando elos, enquanto aguardam os procedimentos quimioterapicos e

consultas médicas”s.

5 http://app.org.br/dt_galleries/abc-saude/

6 http://app.org.br/projetos
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Foto da sala do espaco adolescente
http://app.org.br/projetos/

5.1.3. Brinquedoteca

Além da sala do ABC + SAUDE, observamos também a sala da
brinquedoteca, outro espago mencionado como um ambiente de atendimento
educacional, mas, com foco nas criangas menores.

A implantac&o de brinquedotecas, como destacamos anteriormente é uma
obrigatoriedade legal. Ademais esse é um espaco de fundamental importancia para o

desenvolvimento das criancas, além de ser um espaco alegre, ludico.

Sala da Brinquedoteca — atividade de pintura
Fonte: https://www.facebook.com/AssociacaoPeterPan/?fref=ts
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5.1.4. Projeto aprender com arte

O projeto ndo possui espaco fisico especifico. Promove atividades ludicas,
artisticas e recreativas semanalmente, sempre as quartas feiras, onde cuidadores e
os “[...] pacientes podem se expressar artisticamente com nossos voluntarios. Sao
varios os trabalhos desenvolvidos. A quebra da rotina hospitalar € importante para a

auto-estima e perspectiva das criangas e jovens em tratamento””.

Atividade do projeto Aprender com arte
Fonte: https://www.facebook.com/AssociacaoPeterPan/?fref=ts

5.1.5. Projeto escola + vida

Visa o atendimento aos pacientes no leito durante as internagcdes. Esse
atendimento é realizado por voluntarios que oferecem atividades de pintura, leitura,

jogos etc.

7 http://app.org.br/projetos
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O projeto realiza atividades pedagdgicas nos
leitos'de internamento,

Projeto escola+ vida
Fonte: https://www.facebook.com/AssociacaoPeterPan/?fref=ts

5.1.6. Biblioteca

A biblioteca ndo possui espaco fisico nem funciona diariamente. Os
voluntarios disponibilizam os livros no espaco da recepc¢éao, geralmente no periodo da
manh&, para uso dos pacientes e acompanhantes. E possivel também, pegar livros

emprestados.

Projeto Biblioteca
Fonte: https://www.facebook.com/AssociacaoPeterPan/?fref=ts
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5.2. A visado dos pacientes e cuidadores

Neste topico buscaremos nos aproximar mais do sujeito foco do estudo, o
paciente em tratamento de cancer no Hospital Peter Pan. A participacdo desses
sujeitos na pesquisa se deu por meio do preenchimento de um questionario. O objetivo
do uso desse instrumental foi colher informacfes exploratdrias sobre o cotidiano

desses pacientes e sua rotina educacional.

5.2.1. Perfil socioeconémico dos pacientes investigados

Quanto ao perfil dos respondentes, observamos que 77% é de cuidadores,

ou seja, parentes dos pacientes, e 23% é de pacientes (ver grafico 1). O baixo nimero

de respondentes com perfil de paciente se da em funcéo da idade destes, em sua

maioria crian¢as que ainda ndo dominam a lingua escrita.

Grafico 1 - Perfil dos participantes

M Paciente

M Cuidador

Sobre o grau de parentesco, conforme exposto no grafico 2, a grande
maioria dos respondentes é constituida por mées dos pacientes, 96% e 4% respondeu
ser pai (Ver grafico 2). Essa informacao confirma o que ja se observava in loco, pois
sdo poucos os pais identificados durante a observacdo, no acompanhamento dos
filhos, sendo as mées, a maioria esmagadora entre os cuidadores.
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Grafico 2 - Grau de parentesco

H Pai ®mMae

Em relac&o ao perfil dos pacientes, alvo deste estudo, perguntou-se qual a
idade das criancas e adolescentes. No gréafico 3, encontram-se representados esses
dados. Como se observa na andlise do grafico referido, a maioria € composta por
criangas pequenas e bebés. 10% possui até trés anos de idade e 38% esta na faixa
etaria de quatro a seis anos, totalizando 48% de criancas pequenas. Temos ainda
17% de criancas maiores, entre sete e dez anos. A faixa etaria de onze a quinze anos
assim como a de dezesseis anos ou mais, correspondem, cada uma, a 14% do total
dos pacientes investigados como se visualiza no grafico 3. Destaca-se ainda que 7%

nao responderam a essa questao.

Grafico 3 - Faixa etdria dos pacientes

 N3do responderam
H Até 3 anos
De 4 a 6 anos
M De 7 al0anos
W De 11 a15anos

M 16 anos ou mais

Ainda em relacéo ao perfil dos pacientes, o questionario aponta que, quanto
ao género, ha uma predominancia do sexo masculino, que representa 52% das
criangas e adolescentes pesquisados, como se observa no grafico a seguir. Esse dado
confere com dados do Instituto Nacional de Cancer — INCA, que afirma, em um estudo

de 2008, que “Para todos os tipos de cancer, a incidéncia é geralmente maior para o
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sexo masculino do que para o feminino” (INCA, 2008, p. 45). Ressalta-se ainda que o
sexo feminino corresponde a 42% e que 6% dos respondentes se abstiveram de

preencher essa questao.

Grafico 4 - Perfil quanto ao Género

m Nao responderam
H Masculino

42%

Feminino

Em relagdo a situacdo socioecondmica dos pacientes investigados,
detectamos que, antes do tratamento 75% dos pacientes residia no interior do estado
do Ceara e 25% residiam em Fortaleza. Nenhum paciente informou morar em outros
estados ou na regido metropolitana de Fortaleza.

Considerando o publico que residia fora da capital tem-se que, com o
evento do diagnéstico 45% dessas criancas se transferiu para morar em Fortaleza
onde permanecem hospedadas com seus cuidadores em casa de parentes ou em
casas de apoio - institui¢cdes filantropicas que trabalham em parceria com o hospital e
gue abrigam esses pacientes que ndo possuem residéncia em Fortaleza. Algumas
familias conseguem arcar com aluguel para residir em Fortaleza durante o tratamento.

Apuramos que 55% dessas familias do interior continuaram em suas
residéncias. As criancas vém a Fortaleza para fazer o tratamento e retornam para
casa em seguida aos procedimentos e periodos de internacao.

Sobre 0 modo de locomocéao dos pacientes para o hospital verificou-se que
entre as familias residentes no interior do estado, 78% dependem de transporte oficial
da prefeitura onde residem para se deslocar até o hospital e 22% utilizam transporte
préprio. Entre as familias moram ou permanecem em Fortaleza durante o tratamento,
quer seja em residéncia fixa, em casas de apoio ou de parentes, contatou-se que 25%
utiliza transporte préoprio para o deslocamento até o hospital e 75% utiliza transporte

coletivo, transporte do hospital ou transporte das casas de apoio.



63

A casa dessas familias, segundo os dados do questiondrio séo: préprias,
em 50% dos casos e outros 50% correspondem a casas alugadas. Sobre o tipo de
moradia foi perguntado se se tratava de casa plana ou apartamento. 100% dos
respondentes informaram morar em casas planas. Essas residéncias se localizam, a
maioria em areas urbanas (68%) e 32% em &reas rurais. Sobre o tipo de material,
100% das casas sdo de alvenaria. Em 89% ha saneamento béasico e em 11% né&o
possui saneamento. No que diz respeito a estrutura familiar apurou-se que em 50%
dos casos 0s pais sdo separados e em outros 50% moram juntos.

Em relacdo ao perfil econdmico dos pacientes apuramos que a grande
maioria é proveniente de familias de baixa renda. Sobre a renda familiar o questionario
disponibilizou 5 tipos de faixa de renda para os respondentes assinalarem uma:
Menos de um salario minimo; um salario minimo (788,00 reais); mais de um até
trés salarios minimos (789,00 a 2.364,00 reais); Mais de trés e até seis salarios
minimos (2.365,00 a 4.728,00 reais); Acima de seis salarios minimos (mais de
4.728,00 reais). As respostas colhidas apontam que 20% das familias possuem renda
mensal de Menos de um salario minimo; 50% enquadram-se no perfil de um salario
minimo, ou seja, R$ 788,00; e, 30% tem uma renda que varia de um a trés salérios
minimos. Perguntados sobre o recebimento ou ndo do beneficio ao qual o paciente
com cancer tem direito, 70% responderam que recebem, mas, 30% nao gozam desse

direito. Nao foram levantadas as causas dessa situacao.

5.2.2. Informagdes sobre o tratamento no Hospital Peter Pan

Com o intuito de conhecer melhor o perfil dos sujeitos investigados
levantamos também informacdes basicas sobre o tratamento: diagndstico,
classificacdo da doenca, tempo do tratamento etc. E importante destacar que o
Hospital Peter Pan trata um grupo de doenga, especificamente, 0os canceres,
considerados hoje uma das doencas que mais leva ao 6bito assumindo, em alguns
casos, status de epidemia. No caso desse hospital o tratamento € especifico do cancer
infanto-juvenil, “[...] um grupo de varias doencas que tém em comum a proliferacao
descontrolada de células anormais e que pode ocorrer em qualquer local do

organismo” (INCA, s/d). Embora essas doencas se abriguem todas sob um mesmo
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rétulo: cancer, cada tipo possui uma classificacdo especifica, tratamentos
diferenciados, prognosticos distintos etc.

No grupo pesquisado apuramos que ha uma predominancia significativa da
Leucemia, um tipo de cancer que afeta o sangue. De causa desconhecida esse cancer
“[...] tem como principal caracteristica o acumulo de células jovens anormais na
medula éssea, que substituem as células sanguineas normais [...]" (INCA, s/d). Neste
estudo averiguou-se que a leucemia corresponde a 52% dos casos investigados,
conforme mostra o grafico a seguir. Esse dado corrobora a informacdo do Instituto
Nacional do Cancer, segundo o qual “Os tumores mais frequentes na infancia e na
adolescéncia sdo as leucemias (que afeta os glébulos brancos), os do sistema
nervoso central e linfomas (sistema linfatico) ” (INCA, s/d).

Na amostra pesquisada os tipos de cancer que vé em segundo e terceiro
lugar séo os linfomas, que corresponde a 10% dos casos e o tumor de Wilms também
correspondente a 10% da amostra. Cabe destacar que o Tumor de Wilms, identificado
como o segundo cancer mais presente na amostra, ndo é citado pelo INCA com um
dos mais comuns nha infancia. Destaca-se ainda que o INCA menciona os tumores do
sistema nervoso central como dos mais presentes na infancia. Nessa amostra,
contudo, esse tipo de cancer correspondeu a apenas 4% da amostra. Foram
identificados ainda outros tipos de cancer, conforme verificamos no gréafico 5.

Grafico 5 - Tipos de cancer

M Leucemia

B Tumor do sistema nervoso central
Linfoma

B Neuroblastoma

B Tumor de Wilms

B Sarcoma de partes moles
Tumor ésseo

M Retinoblastoma
Outro (SMD - Sindrome Mielo Displasica)

Considerando o total de respondentes que informaram o diagndstico de
leucemia buscou-se averiguar o tipo da doenca. Destaca-se que ha varios tipos de
leucemias sendo a mais comum a Leucemia Linfoblastica Aguda. Sobre esse aspecto
verificamos que 87% dos casos corresponde a LLA e 13% a LMA, conforme grafico
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6. A LLA além de mais comum é também a leucemia que apresenta melhor resposta
ao tratamento e melhores indices de cura. De acordo com Hamerschlak (2012, p. 22)
“Hoje, mais de 70% das criangas com esse tipo de doencga s&o curadas, assim como

cerca de 50% dos adultos jovens”.

Grafico 6 - Tipo de Leucemia

B LLA - Leucemia Linfocitica
Aguda

B LMA - Leucemia Mielocitica
Aguda

Perguntados sobre o tempo em que esses pacientes estdo em tratamento
a maioria, 13 dos 30 sujeitos, cerca de 37%, assinalou que o tratamento tem entre um
ano a um ano e onze meses, como evidenciado no grafico 7. Em segundo lugar vém
0s pacientes que possuem de dois a trés anos de tratamento (7 respostas); em terceiro
os que tem de 6 a 11 meses em tratamento (6 respostas); e, em quarto lugar os que
tem mais de 3 anos de tratamento. Destaca-se ainda que nenhum paciente possui

menos de seis meses de tratamento.
Grafico 7 - Tempo de tratamento
13
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Discutidos aspectos gerais do perfil socioecondbmico e do tratamento
dessas criancas e adolescentes, passaremos agora a apresentar e discutir os dados

colhidos relacionados a educacéo e escolarizacdo desses meninos e meninas.

5.2.3. O atendimento educacional ao paciente

A primeira pergunta feita aos participantes foi se a crianca ou adolescente
frequentava escola antes de iniciar o tratamento de céncer. A esse questionamento
79% dos pesquisados responderam sim, as criangcas possuiam rotina escolar antes
da doenca e 21% afirmaram que elas nao frequentavam escola antes do tratamento

(ver grafico 8).

Grafico 8 - A crianga ou adolescente frequentou
escola antes de iniciar esse tratamento?

B Sim H Nao

Para os que responderam positivamente a essa questao foi solicitado que
especificassem o tipo de escola que frequentavam. Neste caso, foram oferecidas duas
opcOes de resposta de acordo com o tipo de setor: escola particular, escola publica e
ainda a opgao de resposta “creche ou bercario”, visto que algumas criangas possuem
até 3 anos. Constatou-se, a esse respeito, como mostra o grafico 9, que a maioria,
correspondente a 52%, frequentava escola publica. 39% estudavam em escola

particular e 9% informaram que as criancgas frequentavam bercario ou creche.
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Grafico 9 - Tipo de escola frequentada

9%

M Escola particular
M Escola publica

Creche ou bergério

Na expectativa de aprofundar as informacdes sobre a vida escolar desse
publico, perguntou-se ainda: “Apds iniciado o tratamento a crianca ou adolescente
teve que interromper sua frequéncia a escola? ”. Verificamos, como se confirma no
gréfico 10, que 78% dos participantes tiveram interrupcédo dos estudos, o que indica
gue o tratamento de cancer provoca uma mudanca brusca na vida escolar das

criancas e adolescentes. 22% responderam que mantiveram a rotina escolar.

Grafico 10 - Situagdo da rotina escolar apds
iniciou do tratamento

B Interrompeu

B N3o Interrompeu

Entre os pacientes que tiveram que interromper a vida escolar, observou-
se que todos aqueles com menos de dois anos de tratamento continuam fora da
escola. Destaca-se ainda que, geralmente essas criancas e adolescentes ficam uma
média de dois a trés anos sem frequéncia escolar.

Esse dado indica uma perda significativa para essas criancas que
possivelmente venham apresentar problemas de defasagem em relacdo a

aprendizagem cognitiva e ao seu desenvolvimento global uma vez que além dos
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conhecimentos curriculares, sao privadas do convivio social na escola e de atividades
complementares, como esporte etc.

A proxima guestdo busca compreender melhor a nova rotina educacional
e/ou escolar que se estabeleceu na vida dessas criancas e adolescentes quando
iniciaram o tratamento de cancer. Neste sentido, investigou-se o recebimento ou nao
de atendimento educacional no periodo em que o paciente ficou ou estd sem poder ir
a escola.

Neste ponto detecta-se um dado bastante preocupante. Como se observa
no grafico 11, a grande maioria dos pacientes, ou seja, um percentual de 75%
permanece ou permaneceu sem qualquer tipo de atencdo na area escolar durante o
periodo do tratamento em que se submeteu a quimioterapia. Os outros 25% indicam

algum tipo de atendimento dessa natureza concomitante ao tratamento.

Grafico 11 - Atendimento educacional
hospitalar e/ou doimiciliar

H Recebe

B N3o recebe

Visando explorar a discussdo sobre esse dado fizemos a seguinte
pergunta: “Como ficou a rotina da crian¢ca ou adolescente em relacdo a educacéao
escolar durante o periodo que ficou sem condi¢des de ir a escola? ”. As respostas a
esse questionamento estdo expressas na tabela abaixo, cujas informacdes nos
permitem conhecer o tipo de atendimento educacional recebido por esses pacientes

durante o tratamento.
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bY

Tabela 1 - Rotina da crianca ou adolescente em relacdo a educacéo escolar

durante o periodo que ficou sem ir & escola

Ordem Descricdo da resposta %
Estudava e fazia as provas em casa com ajuda de professor (es) que a

1 escola destinou para esse trabalho. =i

> Estudava em casa com professor particular, amigos ou familiares. Faz as 7 4%
provas na escola. '
Foi desligado da escola e perdeu o ano letivo, mas estudava em casa com

3 ajuda de parentes, amigos e/ou professor particular. A escola hdo deu 7.4%

assisténcia mas orientou a familia a procurar a justica para requerer
atendimento educacional em domicilio.

Estudava em casa com ajuda de parentes, amigos e/ou professor particular.
4 A escola ndo deu assisténcia alguma nem orientou o que a familia deveria 14,8%
fazer, apenas desligou o aluno.

Interrompeu por completo os estudos. Nao frequenta escola nem estuda em

5 18,5%
casa.
Interrompeu os estudos mas frequenta espacgos no hospital onde pode ler,

6 > o 29,6%
desenvolver atividades e se socializar.

7 Outro (especifique) 18,5%

Total 100%

A analise da tabela evidencia que a maior parte dos investigados, 29,6%
respondeu que o (a) filho (a) interrompeu os estudos mas frequenta espacos no
hospital onde pode ler, brincar, desenvolver atividades recreativas, e se socializar.
Isso indica que a escolarizacdo foi interrompida, porém, o paciente participa de
espacos e experiéncias de cunho educativos.

A despeito do prejuizo com a escolarizacao, esse dado é significativo, pois
indica que ha um tipo de preocupacdo com o aspecto pedagdgico e socioemocional.
Kishimoto e Friedmann apud Silva e Matos (2009, p. 10603) destacam a importancia
desse tipo de acao mediante as consequéncias psicoldgicas das hospitalizacbes que
provocam: “[...] problemas de sono, de comportamento, de apetite e dificuldades
escolares”. Enfatizam, em relagao ao aspecto ludico, que “A crian¢a doente continua
sendo crianca e, para garantir seu equilibrio emocional e intelectual, o jogo €&
essencial. A crianca impossibilitada de brincar tem seu desenvolvimento
comprometido e seu equilibrio emocional perturbado” (idem). As informacdes colhidas
apontam ainda que o hospital € o principal espaco onde essas experiéncias
acontecem.

A segunda resposta mais assinalada, correspondente a 18,5%, informa que
a crianca ou adolescente interrompeu por completo os estudos e néo frequenta escola

nem estuda em casa.
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Verificou-se que 14,8% dessa amostra estudava em casa com ajuda de
parentes, amigos e/ou professor particular. Destacando-se que a escola nao deu
assisténcia alguma nem orientou o que a familia deveria fazer, apenas desligou o
aluno.

Outros 7,4 % informam que a crianca/adolescente foi desligado da escola
e como consequéncia perdeu o ano letivo. Contudo, estudava em casa com ajuda de
parentes, amigos e/ou professor particular. Afirmam que a escola ndo deu assisténcia
mas orientou a familia a procurar a justica para requerer atendimento educacional em
domicilio.

Com 7,4% do total estdo aqueles que estudava em casa com professor
particular, amigos ou familiares e que faziam as provas na escola, estratégia utilizada
para ndo penalizar por completo o aluno.

3,7% destacam ainda que o estudo assim como as provas aconteciam em
casa, com ajuda de professor (es) que a escola destinou para esse trabalho. Ou seja,
para estes havia de fato e de direito 0 acompanhamento pedagdgico a crianca feito
pela escola. Nestes casos se fiz cumprir o direito dessas criancas a educacao,
conforme prevé a Constituicado Federal, a LDB etc. Cabe destacar que nesse caso em
gue se percebe uma participacao efetiva da escola nesse processo, trata-se de escola
particular. I1sso confirma a perspectiva de autores a exemplo de Comin (2009), que
destaca a negligéncia do Poder Publico em relacédo ao atendimento escolar hospitalar.
N&o foram levantadas informac¢Bes sobre a forma como esse acompanhamento foi
feito: carga horéria, periodicidade das aulas etc.

Destaca-se ainda que em 18,5%, dos casos aparece a opgao “outros”,
utilizada pelos pacientes e cuidadores que néo se identificaram com nenhuma das
opcOes de respostas oferecidas. Neste caso, 0 respondente 1 justifica: “Ele nem
chegou a estudar, mas a familia ajuda no aprendizado e eu ndo tenho ajuda da escola”
(comentério do sujeito 1). Outra mée diz que o filho “Iniciou e concluiu o tratamento
antes da inicializagdo escolar” (comentario do sujeito 2). O respondente 3 explica que
‘no comeco do tratamento ele ndo estudava porque até mesmo nao tinha idade, mas
em 2014 que estava em mais da metade do tratamento a médica liberou. Ele tinha
mais de 3 anos. Hoje ele estuda, mas no inicio do tratamento ndo” (comentéario do

sujeito 3).
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Constatou-se, portanto que ha um inegavel prejuizo desses jovens e
criancas no que diz respeito ao aspecto educacional uma vez que eles possuem pouco
ou nenhum suporte dessa natureza.

A pesquisa evidenciou uma preocupacao da familia com a educacéo dos
filhos, o que € muito positivo. Essa deducao € possivel se considerada a somas das
respostas 2, 3 e 4, 0 que corresponde a 29,6% das respostas. Nesses casos
observou-se que a familia buscou oferecer algum tipo de manutencdo da
escolarizacdo dos filhos. As respostam indicam que a crianca ou adolescente, embora
afastado da escola € acompanhada em casa, recebendo suporte de pessoas da
propria familia, de amigos ou de professores particulares.

5.2.4. O conhecimento de cuidadores e pacientes sobre Pedagogia Hospitalar e

as instalacdes e projetos de cunho educacional no Hospital Peter Pan

Apoés esse mergulho no contexto, na rotina educativa desses pacientes
buscamos saber o que eles conhecem sobre Pedagogia Hospitalar e conhecer seus
posicionamentos em relacdo a Pedagogia Hospitalar e ao atendimento educacional
recebido no servico de salude que os atende. Deste modo a primeira pergunta
realizada teve o intuito de verificar se eles conhecem seus direitos ou direitos de seus
filhos de receberem do estado esse suporte educacional. Para tanto perguntamos: “A
pessoa em tratamento de saude e que fique impossibilitada de frequentar a escola
tem DIREITO de receber do Estado e sem nenhum custo, atendimento educacional

escolar no hospital e/ou em domicilio. Vocé conhece/conhecia esse direito?”.

Grafico 12 - Conhecimento do direito do
paciente a educa¢dao em classe hospitalar

100%

100,00% 82,76%
80,00%
60,00%
40,00% 17 24%
20,00% '
Nao

0,00%

Sim Total



72

Como se percebe no grafico 12, o desconhecimento desse grupo
investigado sobre seus direitos em relacdo ao aspecto educacional é bastante
acentuado, uma vez que 82,76% dos respondentes informaram desconhecer tal
direito.

Esse dado preocupa uma vez que a Constituicdo Federal (CF) em vigéncia,
estabeleceu, em 1988, que a educacédo no Brasil € um direito de todo e qualquer
cidadao. Diante disso fica a indagacao: essas familias e pacientes desconhecem esse
direito do cidadao brasileiro em geral a educacao ou apenas desconhecem o direito
do paciente com cancer? Para eles ha uma diferenca entre as duas coisas? Se ha,
esses pacientes estariam sendo identificados por si mesmos ou por seus pais como
uma subespécie de cidaddos? Sao questdes mais subjetivas as quais este estudo nao
teve o objetivo de explorar, contudo sdo questdes pertinentes as quais consideramos
pertinente levantar, neste momento e talvez retomar em outra oportunidade ou mesmo
ou ainda poder ser inspiradoras para outros que desejem explorar esse Viés.

Aos que responderam que conheciam esse direito, ou seja, 17,24%,
perguntamos de que forma tomaram conhecimento a esse respeito. Uma pessoa
respondeu que foi informada pelos médicos que acompanham o tratamento do filho e
outra disse que a escola onde a crianca estudava informou. As outras ficaram sabendo
ao responder essa pesquisa ou pesquisando por conta propria sobre o cancer. Essa
informacéo indica uma lacuna do estado ndo apenas em relacdo ao ndo atendimento
desse publico, mas, também no que diz respeito a orienta-los.

Procuramos apurar também se essas pessoas conhecem e como avaliam
as possibilidades oferecidas no ambito do Hospital Peter Pan, no que diz respeito ao
atendimento educacional. Para isso perguntamos: “Vocé tem conhecimento de algum
projeto, espaco ou servico educacional dentro do Hospital Peter Pan?”. Como mostra
o grafico abaixo, metade das pessoas afirmaram conhecimento e a outra metade disse

desconhecer.
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Grafico 13 - Conhecimento sobre projeto
ou servico educacional dentro do Hospital

W Sim

Entre aqueles que responderam que conheciam algum tipo de servigo ou
de espaco de cunho educativo dentro do ambiente hospitalar, perguntou-se quais
espacos ou servicos eles conheciam. A maioria, 40%, identificou o espaco ABC +
saude; em 30% das respostas foi mencionado o espaco do adolescente; 20% se

referiu a brinquedoteca como um espaco educativo e 10% lembrou da biblioteca.

Grafico 14 - espacos e servigos educacionais
hospitalares identificados pelos sujeitos

B Espaco do adolescente
M Espago ABC + Saude
Brinquedoteca

M Biblioteca

Cabe destacar que nos comentarios observa-se certa insatisfacdo dos
usuarios para com esses espacos. Neste sentido destacam como aspectos negativos
o fato de os espagos nédo ficarem abertos durante todo o periodo de atendimento, de
ndo funcionarem extensivos as criancas internadas e de ndo terem um atendimento
especializado. Cabe destacar que nesses projetos e espacos geralmente ha um
funcionario responsavel, mas a maior parte do atendimento é feita por voluntarios.
Neste sentido elegemos um comentario como exemplo, segundo o qual o usuario diz:
“Existem espacos sO que eles ndo desenvolvem trabalhos ou rotinas ligadas ao

processo educacional nem os profissionais responsaveis pelos espacos sao
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pedagogos. Tem uma senhora que é responsavel pela brinquedoteca que € até
simpatica sO que trabalha mais como um céo de guarda dos brinquedos do que
estimulando as criancas brincarem ou socializarem umas com as outras” (Depoimento
de um cuidador — Sujeito 9).

A fala desse cuidador denota um posicionamento critico. Ele reconhece o
aspecto positivo que é a existéncia dos espagos, porém, critica o fato de ndo se
desenvolver um trabalho pedagdgico rotineiro e sistematizado. Avalia-se, portanto,
gue na percepcao desse cuidador, 0os espacos sao subutilizados. Também destaca
como ponto negativo a ndo formacao especifica dos profissionais que atendem
nesses espacos. Neste sentido, exemplifica com o caso da brinquedoteca onde
segundo a visdo do cuidador, ao invés de um profissional de educagdo com
capacidade para atender as criancas e estimula-las no processo ludico e social ha
uma pessoa sem formacao pedagogica preocupada apenas com a guarda do espaco.

Para finalizar o questionario exploramos o ponto de vista dos pesquisados
sobre a importancia do servico de Pedagogia Hospitalar. Sendo Assim perguntamos:
“Vocé considera importante que os hospitais tenham o servico de Pedagogia
Hospitalar para atender aos seus pacientes?”. Todos os sujeitos responderam que
sim, é importante que os hospitais possuam esse tipo de preocupacdo dém esse
suporte aos pacientes.

Indagados sobre o porgue dessa importancia os respondentes esbocaram
preocupac¢do com a questdo da escolarizacdo propriamente ao destacarem como
aspecto mais relevante desse atendimento o n&o atraso na vida escolar do paciente.
Neste sentido, o0 sujeito 14 menciona que é importante porque “o paciente necessita
da continuidade no desenvolvimento e conhecimento educacional” (sujeito 14). Nessa
mesma linha de pensamento o sujeito 11 destaca que além de ser “uma forma de
ocupar o paciente e também evita um atraso na vida escolar da Crianga” (sujeito 11).
Ao sujeito 1 parece que desse modo “as criangas ou adolescentes ndo ficam muito
deligadas ou atrasadas” (sujeito 1).

Atribui-se a esse tipo de atendimento também, a capacidade de “ocupar as
mentes” dos pacientes, desviando sua atengao de um contexto tdo delicado. Entende-
se que com isso, 0s respondentes atribuem ao processo educacional um valor
significativo no que diz respeito ao aspecto emocional dos pacientes com cancer. O
sujeito 3 lembra a dureza de um tratamento tdo longo e doloroso e em funcéo disso

opina: “pois como é um longo tratamento as criangas mereciam uma atengcdo maior a
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esse respeito” (sujeito 3). Concordando com esse posicionamento o sujeito 7 destaca
que “é de muita importancia que a crianga ou adolescente leve uma vida mais normal
possivel como de qualquer outra crianga que ndo esteja passando por tratamento”
(Sujeito 7).

Outros pais e maes sdo mais diretos e mencionam a importancia dessa
ferramenta para elevacdo da autoestima do paciente e para a manutencao de sua
capacidade de sonhar, de acreditar em dias melhores no futuro. Através da educacao
esses meninos e meninas ‘vao aprender e até mesmo esquece um pouco do hospital
e achar que estdo na escola” (Sujeito 22). E uma forma de “ocupar eles cada vez mais
na inteligéncia, na educacao, incentivar eles cada vez mais a nao desistir na sua vida
e dos seus sonhos” (sujeito 13). Tratar-se-ia, portanto de uma estratégia para
estimular a “crianga néo deixar de sonhar com o futuro” (Sujeito 1). Ademais “sso iria
ajudar a autoestima dos pacientes” (sujeito 3). E em ultima instancia, sentencia essa
mae ‘“independente de alguma coisa, a crianca tem o direito a educagao e isso na
minha opinido ajuda e muito no tratamento deles” (sujeito 10). Com essas falas
concluimos aqui a analise dos dados colhidos junto aos pacientes em tratamento de

cancer no Hospital Peter Pan e seus cuidadores e passamos as consideracdes finais.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Fazendo um exercicio de fechamento desse trabalho nos damos conta de
gue embora ele ndo correspondesse a nenhuma das suas finalidades ja teria cumprido
um importante papel: o de nos ensinar que aprender € abrir espaco para que muitas
davidas e incertezas se instalem no nosso pensamento.

Concluimos esse estudo com a certeza de que ha muito mais do que foi
dito aqui para ser explorado, pesquisado, problematizado, investigado acerca do
atendimento educacional hospitalar e domiciliar em Fortaleza. Contudo, levamos a
gratificacdo de termos feito esse movimento, mesmo que pequeno, no sentido de
debater sobre esse assunto.

Esbocamos como um dos objetivos desse trabalho, realizar estudos
tedricos sobre as seguintes categorias: Educacdo Especial, Pedagogia Hospitalar,
Direito Educacional. Neste sentido, buscamos, ao longo do texto, estabelecer uma
discusséo sobre esses temas dividindo-os de forma mais didatica, em capitulos, mas
sempre cuidando para que o discurso tivesse uma mesma linha condutora. No ambito
de cada uma dessas discussfes fomos puxando fios de ideias e tecendo
consideracdes acerca dos conceitos discutidos. Nossa pesquisa encontrou trabalhos
de qualidade sobre a tematica, 0 que nos ajudou sobremaneira na elaboracdo desta
pesquisa. Contudo constatou que apesar dessas iniciativas ha uma caréncia de mais
estudos sobre Pedagogia Hospitalar, sobretudo no estado do Ceara, onde nossa
pesquisa nao identificou trabalhos especificos. Ainda em relacdo a esse objetivo
entendemos que o estudo contribuird para a compreensao dos conceitos de direito, €,
especificamente do direito social a educacdo; para o conhecimento acerca dos
campos da educacdo especial e pedagogia hospitalar; assim como, para o
conhecimento da problematica vivenciada pelo publico infanto-juvenil em tratamento
de cancer, que além dos muitos desafios proprios da doenca e do tratamento
enfrentam a dificuldade de continuar sua vida escolar. Entendemos que essa € uma
discusséo importante a ser estabelecida no campo da educagao e mais precisamente
no ambito da educacao especial.

Também elegemos como um dos objetivos especificos a andlise da
legislacdo brasileira no que concerne ao atendimento educacional em classe
hospitalar e domiciliar. Neste sentido, fizemos um amplo levantamento e elaboramos

uma linha do tempo com base na legislacéo brasileira, analisando a questéao do direito
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a educacao e também do atendimento hospitalar e domiciliar. Consideramos que h&a
uma producdao legal bastante positiva neste sentido, o que denota uma preocupacao
do Poder Publico com o assunto. Contudo, a abordagem do tema Educacéo hospitalar
e domiciliar assim como as orientacdes presentes na legislacdo e em documentos
oficiais é pouco objetiva acerca das acoes efetivas.

Elencando mais uma das pretensdes do trabalho, que foi compreender
como se da, empiricamente, o atendimento educacional as criancas e adolescentes
pacientes do hospital Peter Pan, podemos dizer que ha uma auséncia quase que total
neste sentido. Apuramos que, de modo geral, essas criancas e adolescentes
interrompem suas vidas escolares quando iniciam o tratamento. Isso nos leva a refletir
sobre o objetivo geral do estudo que foi: investigar o processo de atendimento
educacional a um grupo de criancas e adolescentes em tratamento de cancer no
Hospital Peter Pan com vistas a verificar o cumprimento ou ndo do direito desses
sujeitos a educacao. Neste sentido destacamos que a pesquisa evidenciou um quadro
de descumprimento do Poder Publico para com o atendimento ao direito dessas
pessoas a receberem educacédo escolar de qualidade e gratuita como esta posto na
Constituicdo Federal, LDB e nos documentos legais que norteiam o atendimento
educacional em Classe Hospitalar no Brasil. Os meninos e meninas investigados
participam de atividades pedagoégicas no hospital de forma esporadica, ndo tendo sido
observado nenhum tipo de trabalho sistematico relacionado a escolarizacao.

Cabe destacar que os projetos em desenvolvimento no Hospital sédo de
iniciativa e responsabilidade da Associacao Peter Pan que conta com a grande ajuda
dos voluntarios para atender as criancas e adolescentes nos espagos em que
desenvolve atividades. Ressaltamos ainda que a Associacdo ndo pode ser
responsabilizada pelo atendimento ao direito das criangas e adolescentes no que diz
respeito a educacao. Esse € um dever do Estado e que n&o é cumprido.

Percebemos, a partir dos dados colhidos, que ha uma espécie de
conformismo desses pacientes e cuidadores com a situagcado de exclusao da vida
escolar. H4 uma espécie de aceitacdo passiva de que as coisas sdo dessa forma e
gue a vida escolar deve permanecer estagnada até que a crianca ou adolescente
esteja em condicOes de retornar a sala de aula regular. A negligéncia do Poder Publico
€ interpretada como que um prejuizo natural da doenca. Tudo isso pode estar

relacionado a um desconhecimento observado entre os pacientes e também entre
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seus cuidadores. Um desconhecimento acerca do direito a educacdo durante o
tratamento.

Do ponto de vista legal o que se percebeu foi que houve um avanco
consideravel no que diz respeito a aprovacao de leis e elaboracdo de documentos que
norteiem o atendimento educacional hospitalar e domiciliar. Contudo, atende bem a
nossa percepc¢ao, o que diz Comin, (2009, p. 39), quando afirma que no Brasil, no
tocante ao atendimento educacional a criancas e adolescentes hospitalizados, mesmo
esse atendimento estando previsto na legislagao ele “[...] assume um lugar de quase
desconhecimento no universo educacional e hospitalar. Poucos sdo os estudos
disponiveis, referentes a essa tematica, assim como, ndo sdo claras as politicas para
esta modalidade de educacéao”.

O que fica, de tudo o que foi lido, visto e discutido, € uma reflexdo sobre a
auséncia, sobre a usurpacao de um direito tdo fundamental e de um direito de pessoas
das quais a vida ja tirou coisas em demasia. Mas, fica também a consciéncia que mais
tem que ser feito por essas pessoas, que debates, estudos devem ser realizados para
gue se chegue a um nivel de consciéncia social de que esse é um direito que nao
pode deixar de ser atendido. Neste sentido, acreditamos que plantamos aqui uma
semente e que ela possa florescer mais adiante e quem sabe contagiar outras
pessoas a fazerem um movimento no sentido de investigar, discutir, debater outras

nuances desse assunto.
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APENDICE 1: Quadro 1 — Trabalhos selecionados para leitura no levantamento

bibliografico

ARTIGOS

TITULO DO TRABALHO

AUTORES

1. PEDAGOGIA HOSPITALAR: A
INSERCAO DO EDUCADOR NO
AMBIENTE HOSPITALAR COM
CRIANCAS E ADOLESCENTES
PORTADORES DO CANCER

— DENISE SILVA BRAGA
— MICHELLE MARQUES MENDES
— CRISTIANY MORAIS DE QUEIROZ

2. PEDAGOGIA HOSPITALAR: O
PACIENTE FRENTE A UMA NOVA
ABORDAGEM DE ENSINO

— TIZIANE MUNIZ FIGHERA

3. PEDAGOGIA  HOSPITALAR:
BREVE HISTORICO

UM

— CLAUDIA R. ESTEVES

4. PEDAGOGIA HOSPITALAR E SUAS
BASES LEGAIS

— DEISE BORBA BISCARO

5. PEDAGOGIA HOSPITALAR:
ACOMPANHAMENTO PEDAGOGICO
EM AMBIENTE NAO ESCOLAR JUNTO
AO GRUPO DE APOIO A CRIANCA
COM

CANCER - GACC

o

— LUCIANE SORAIA CARMO DOS SANTOS
FREIRE

— VANUBIA ALMEIDA DE MIRANDA

— KATIANIA BARBOSA DE OLIVEIRA

— MARIA ROSEMI ARAUJO DO NASCIMENTO

7. CRIANCAS COM CANCER E O
ATENDIMENTO EDUCACIONAL NOS

— CARMEM LUCIA ARTIOLI ROLIM
— MARIA CECILIA RAFAEL DE GOES

AMBIENTES HOSPITALAR E
ESCOLAR

8. O TRABALHO PEDAGOGICO- |- MARILUCE MARIA OLIVEIRA DOS SANTOS
EDUCACIONAL EM CLASSE |- THAIS SILVA PEREIRA

HOSPITALAR: UM ESTUDO DE CASO

- MARIBEL BARRETO

9. A FREQUENCIA E A MATRICULA

- COVIC, A. N.
— PETRILLI, A. S.
— KANEMOTO, E.

ESCOLAR DE  CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM CANCER

10. O ACOMPANHAMENTO
PEDAGOGICO — EDUCACIONAL EM
CRIANCAS

11. HOSPITALIZADAS: RELATO DA

EXPERIENCIA NO HILP-HOSPITAL

12. INFANTIL LUCIDIO PORTELA

— FRANCISCA MARIA DE SOUSA
— JOARA DELANE SOUSA RIBEIRO

13. A ESCUTA PEDAGOGICA A CRIANCA
HOSPITALIZADA: DISCUTINDO O

PAPEL DA EDUCACAO NO HOSPITAL

— REJANE DE S. FONTES

TCC

TITULO DO TRABALHO

AUTORES

14. PEDAGOGIA HOSPITALAR: A
ESCOLARIZACAO DO ALUNO NO

KARINA RAFAELA RIBEIRO

ATENDIMENTO PEDAGOGICO
DOMICILIAR
DISSERTACAO
TITULO DO TRABALHO AUTORES
15. ATENDIMENTO PEDAGOGICO- |- WALKIRIA DE ASSIS

EDUCACIONAL EM HOSPITAIS: DA
EXCLUSAO A INCLUSAO
SOCIAL/ESCOLAR

TESE

TITULO DO TRABALHO

AUTORES

16. A CRIANCA EM TRATAMENTO DE
CANCER E SUA RELACAO COM O

— CARMEM LUCIA ARTIOLI ROLIM
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EDUCACIONAL EM

AMBIENTE HOSPITALAR

DOCUMENTO OFICIAL/LEGISLACAO

TITULO DO TRABALHO

AUTORES

17. CLASSE
ATENDIMENTO
18. PEDAGOGICO

HOSPITALAR E

DOMICILIAR:

ESTRATEGIAS E ORIENTACOES

- MEC
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ANEXO 1: ATA DE APRESENTAGAO DO TCC




