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INTRODUCAO

A infancia é uma fase em que ocorre um intenserdelvimento do ser humano e, ao
mesmo tempo, é um periodo em que o ser estd bmstahterdvel. Na ocorréncia de
determinados tipos de doencas, como as neoplasiignas, 0s pacientes pediatricos estao
sujeitos a passar por longos e dolorosos tratamegte podem resultar em sequelas fisicas
(perda de audicdo, amputacdo, dentre outros) el@gicas. Dependendo do estagio da
doenca e resposta do organismo ao tratamento, tessidade de constantes retornos
ambulatoriais. Nos casos mais graves, o tratamegnde exigir periodos de hospitalizacao
que, muitas vezes, resultam no afastamento famésoolar e social. Isso pode ocorrer no
inicio do tratamento em funcéo de efeitos colasetas medicamentos e da vulnerabilidade as
infeccdes. Todos esses fatores exercem um impaato grande no aspecto emocional dos

pacientes, deixando-os fragilizados, contribuind@@umentar sua inseguranca.

Quando uma crianca (ou adolescente) € internada,aaotina de vida é alterada. Ela
pode deixar de conviver com as pessoas de suddaerfibora tenha o direito, garantido por
lei, de ter um acompanhante no hospital. A preseogatante de um dos pais ou responsaveis
exerce uma contribuicdo bastante significativa racgsso de tratamento desses pacientes,
pois pode dar mais seguranca e tranquilidade papartar situacdes que lhe parecam

ameacadoras.

Ha recomendacédo legal para que as areas wlsa¢ab e Saude realizem parcerias,
com a finalidade de organizar servicos de atendimneducacional em ambiente hospitalar
denominado “classe hospitalar”. O objetivo destalagé continuidade aos estudos dos
educandos afastados da escola para tratamentaide. $gsse servigo pode contribuir para
evitar a reprovacao e até mesmo a evasao escalaraBueles que nunca frequentaram uma
escola, esse servico pode proporcionar situacoeprdadizagem por meio de um curriculo
flexibilizado que favoreca o seu ingresso. Em adgeasos, torna-se um grande estimulo para
o aluno hospitalizado enfrentar o tratamento aegti@ submetido.

Em contrapartida aos sentimentos gerados rooegso de hospitalizacdo, a alta
hospitalar traz novas preocupacfes com a readapéagéda “normal”, familiar, escolar e

social. Nesse aspecto, a continuidade da esaanzpode trazer reais beneficios.
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A hipbétese com a qual se trabalhou na pesquisaafseguinte: o atendimento
educacional em ambiente hospitalar vem se apresbnteomo uma das alternativas para
criancas e adolescentes internados ou em tratamestbospitais que oferecem esse servico.

Acredito que o atendimento seja efetivo e preteridicar sua eficacia em minha pesquisa.

Para isso, foram selecionadas duas criapgapassaram por tratamento oncologico e,
na ocasido, tiveram a oportunidade de continuagsbsdos com o auxilio de professoras,
trabalhando no hospital e desenvolvendo atividatwsadas pelas escolas. Para proceder a
esta pesquisa optei por adotar uma abordagemajivajtelegendo como método o estudo de
caso, que se desenvolveu com entrevistas semigattas com trés segmentos de pessoas
relacionadas as duas criancas (maes, professoidasde hospitalar e professoras da escola

de origem).

Esse estudo possibilitou verificar os fasoemvolvidos no processo do atendimento
educacional realizado em ambiente hospitalar, coma estratégia para a continuidade da

escolarizacao de criancgas, visando ao retornossescdlas.

O interesse pelo tema surgiu a partir de engperiéncia pessoal, quando, no inicio

da adolescéncia, fiquei um ano internada em hosgém poder frequentar a escola.

No campo profissional, trabalhei como profeassdurante doze anos na éarea de
Educacdo Especial, em instituicbes especializadastendimento a criancas e adolescentes
que apresentam necessidades educacionais esgdei@@egncia intelectual e/ou fisica). No
ano de 2006, ingressei como professora na redécpatddtadual de Sdo Paulo, ministrando
aulas nas séries iniciais do ensino fundamentass&l@eriodo recebi um aluno que, por
motivos de saude, precisou ficar internado varezes, dificultando o acompanhamento dos
conteudos escolares, pois foi sendo promovido agolalos anos, chegando ao 4° ano (32

série) sem estar alfabetizado.

No primeiro semestre de 2009, fiz um cursextensdo em Pedagogia Hospitalar no
Hospital Anténio Candido Camargo. Por meio desté possivel aprofundar os
conhecimentos sobre o assunto. A escolha do tipadabnca (cancer) em parte foi
influenciado por este fato e por conta de particd@es do tratamento, exigindo, em alguns

casos, que criancas e adolescentes com esse tigdoetiga tenham faltas sucessivas ou
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deixem de ir & escola por periodos prolongadoduegéio das internacdes ou necessidade de
frequéncia constante ao hospital.

Para compreender melhor a maneira como ésadimento vem se estruturando, é

fundamental resgatar algumas transformacoes quescam ao longo do tempo.

Convém ressaltar que este trabalho tem cdijetivo contribuir para a ampliagdo de
estudos neste campo, ainda pouco conhecido dadadeiedevido a caréncia de producdes
cientificas. E de relevancia social e de fundaniemaortancia explorar esse tema nas
universidades, para que pesquisas possam ser deséas com a finalidade de fortalecer o
campo de atuacdo da Educacdo no ambito da Saudegrdgra a garantir a escolarizacdo de

educandos afastados para tratamento de saude.

A literatura especifica neste assunto ndo é extenss aponta para o
importante papel do professor junto ao desenvolvimeis aprendizagens e
ao resgate da saude pela crianca (ou adolescastg}diizada, acentuando-
se a necessidade de aprofundar nacionalmentededsdée e considerar esta
questao entre as prioridades da atencdo em salmt@dga e em educacao
especial. Tendo a crianca (ou jovem) a oportuniddde enquanto
hospitalizada, dar continuidade a sua escolaridadetarda com uma
importante e positiva interferéncia na visdo qusspdaer de si mesma, de
sua doenga, de seu desempenho escolar e de s¢ésquagle(Willes, 1987;
Ceccim, 1998 apud FONSECA, 1999).

Este trabalho esta estruturado da seguinteinaa

No primeiro capitulo, em relacdo a area dad8aha uma apresentacdo do processo
historico da organizacédo hospitalar no mundo. Aisemnformacdes a respeito das primeiras
intervencdes da educagdo em ambiente hospitalagxgeriéncias internacionais e estudos
que contribuiram para a mudanca do olhar em relag&@nca hospitalizada. Na sequéncia,
h&a uma breve apresentacédo do contexto nacionaklt@sdo que, na década de 1980, a

familia comecou a participar do cuidado da cridrmaspitalizada.

O segundo capitulo é destinado aos assuekacionados a area da Educacéo, com a
apresentacao dos seguintes assuntos: as mudangadascna década de 1980 em funcao da
Constituicdo Federal de 1988 e da Lei de Diretre@®@ases da Educacao Nacional - Lei n°.
9.394/96.
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Nesse capitulo também ha um breve histédas instituicbes especializadas no
atendimento as pessoas com deficiéncia, que sorgicaBrasil e sdo de grande importancia
até os dias atuais. Nesse contexto surgem os posn@itendimentos especializados a
deficientes fisicos em hospitais publico localizado Estado de Sdo Paulo e Rio de Janeiro.
Ha também uma parte a respeito da legislacédo fedasaclasses hospitalares. Em seguida
sdo apresentadas algumas informac¢des quanto g&situbp atendimento educacional em
ambiente hospitalar no Pais e a legislacdo dasedd®spitalares no Estado de S&do Paulo. Na
altima parte ha uma apresentacéo das contribugi@esendimento educacional em ambiente

hospitalar.

No terceiro capitulo sdo apresentadas infodes a respeito do cancer infantojuvenil,

dos tipos de tratamento e da importancia da magéeescolar.

A trajetéria metodologica esta esclarecida segunda parte do trabalho, onde ha
informacfes da pesquisa. Nas consideracdes firsa#® eapresentadas algumas reflexdes

desencadeadas pelo percurso desta pesquisa.
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Parte 1
Referencial tedrico
Capitulo 1 — A area da Saude

1.1 Processo histdrico da organizacéo hospitalar moundo

Ao longo dos séculos, muitos acontecimentos oamrenas sociedades, causando
impactos, porém, € inegavel dizer que os avancestudos cientificos e tecnoldgicos vém
contribuindo significativamente para fomentar o goesso e promover a melhoria da
qualidade de vida. Especificamente na Medicina, otenobservado os beneficios de
diagndsticos mais precisos que possibilitam tratdos eficazes para a recuperacdo de

doentes.

A palavra hospital vem do latifospitalis adjetivo derivado déospes— hdspede,
porque antigamente essas casas de assisténcidaneaab peregrinos, pobres e enfermos.
Contudo, o termo “hospital” tem hoje a mesma acejppigihhosocomiumgle fonte grega, cuja
significacao é — tratar os doentes (CAMPOS, 1944).

De acordo com Campos (1944), ha registros dos tengssirio-babilbnicos,
considerados os mais antigos da historia da Medigue constatam a existéncia da atividade

médica na Mesopotamia, desde trés mil anos antesadaista.

Nos tempos remotos e apOds o0 surgimento do cristrami a pratica da medicina
confundia-se com a pratica religiosa. Com o pragrefa civilizacao e o desenvolvimento das
religides, principalmente a cristd, os servicosadsisténcia multiplicaram-se sob as mais

variadas formas.

Christina R. Neder Filha e Marcia R. Monteiro (20@3 354) apontam que até o
século XVII, o hospital ainda mantinha o caraterrdgituicao, principalmente de assisténcia
aos pobres, servindo como instrumento de sepaee#olusdo social. Entre os séculos XVII
e XVIIl, ainda ndo havia uma medicina hospitalasim uma medicina individualista. O
meédico tratava o doente em casa, pois ndo atermligracientes nos hospitais. A maioria das
atividades de cuidados e higiene dos enfermosnediels nos hospitais era realizada por

leigos ou religiosos.
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A Era Moderna foi caracterizada pela expansao tigaanhospitais para atender um
contingente muito grande de enfermos, vitimas derrgs, epidemias e da miséria que
assolaram a Europa no periodo anterior. Muitosedesespitais funcionavam em condi¢cdes
extremamente precarias, insalubres e degradantesudd, nessa época também ocorreram
avancos, pois os estudos realizados no séculodaeteepossibilitaram uma reconfiguracdo
da instituicdo hospitalar, que foi beneficiada atimersas mudancgas: a intervencdo médica, a
disciplina para seus espacgos e usuarios, assim aopreocupacdo com a privacidade e o

isolamento dos pacientes, dentre outros (Idem).

No século XVIIl, o antigo modelo de assisténcia aide foi superado pelo
desenvolvimento de solu¢cdes modernas que surgmamacvisdo humanista e cientificista da
época. Os avancos meédico-cientificos e eletromegéire as contribuicbes da enfermeira
inglesa Florence Nightingdi@mpliaram os conhecimentos e tornaram possivétatiear a

dor e proteger contra as infec¢des contraidasmoira@rgico (Idem).

Essas autoras lembram que, a medida que os sefeigos organizados, o hospital
exigiu a presenca efetiva de médicos, auxiliaresfermeiras, todos atuando com o objetivo
de promover o beneficio da assisténcia hospitAksim, tornou-se um ambiente confiavel e
passou a ser procurado também pelos doentes qpenkd@én de recursos e que,

anteriormente, eram atendidos em casa.

No inicio do século XX, “expandiram-se as terag@#j juntamente com as
especializacbes dos conhecimentos meédico-cierdjficom destaque para: imunologia,
radioterapia, quimioterapia e farmacologia” (Idgmg355). Outras especialidades médicas e
técnicas passaram a fazer parte desse contexttiaadgpndo s6 a qualidade dos recursos
materiais e humanos, mas, sobretudo a qualidadated@imento aos pacientes. E o que

vemos neste século XXI tem sido na linha do apgréenento e do continuo progresso.

! Florence Nightingale (1823- 1910) é consideradanaadora da Enfermagem moderna em todo o mundo,
obtendo projecéo maior quando desenvolveu um tralid@ grande importancia durante a guerra da Gxireei
1854. O fato de ter acompanhado o trabalho realipedias Irmas de Caridade de S&o Vicente de Pamio,
Paris, no Hotel-Dieu, serviu para desenvolvessglestaprofundados a respeito da organiza¢do ddiemo

e cuidado aos doentes e possibilitaram-lhe adatBiatégias para a melhoria das condi¢cdes sanitdgas
hospitais militares, o que muito contribuiu pardecréscimo das altas taxas de mortalidade.

19



Paulatinamente o desenvolvimento da medicina &iemti da tecnologia e da
infraestrutura fez com que os hospitais deixassemted carater assistencialista e se
transformassem em organizacdes complexas e digsasdiE possivel verificar mudancas de
concepcao em relacdo a saude do paciente, aosspohis que o atendem e de toda a
organizacdo hospitalar, sempre com o objetivo dalidpde. Decorre disso a entrada da
educacéo no hospital, isto é, a possibilidade da ecnmanca hospitalizada dar continuidade a
seus estudos no periodo em que estiver internadpeopode favorecer suas condicdes
emocionais e sociais. Tal avanco advém em conseguée estudos abalizados, de lutas da

sociedade e da elaboracao de leis para garartire®s.

1. 2 Um novo olhar em relagcéo aos cuidados com dasica hospitalizada

1.2.1 O contexto internacional

Em 10 de dezembro de 1948, foi proclamada a Dedar&niversal dos Direitos
Humanos na Assembleia Geral das Nac¢des Unidas,ocobjetivo de construir uma nova
ordem mundial para a promocdo da dignidade humdepeis de um longo periodo de

violéncias e destruicdes provocadas pela Segunde&{1939 a 1945).

Essa Declaracdo representa a “consciéncia histguea a humanidade tem dos
proprios valores fundamentais na segunda metadgcldo XX’ (BOBBIO, 1992, p. 34) e
serve como inspiracdo para nortear o processo egcigrento de toda a comunidade
internacional. Com fundamento nesse documento, mfor&fetuados constantes
aperfeicoamentos dos Direitos do Homem, que seretr@mram em tratados como a
Declaracdo Universal dos Direitos da Crianca (1989a Declaracdo dos Direitos do

Deficiente Mental (1971), dentre outros.

Para compreender melhor os acontecimentos que arativas mudancgas sociais em
relagéo a crianca hospitalizada, é necessariotegsga pouco a histéria em busca de relatos

das primeiras intervencg0es escolares no ambiesgathlar.
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Vasconcelos (2006) relata que os primeiros ensdstervencao tém inicio em 1935
quando Henri Sellier inaugura a primeira escola garancas inadaptadas nos arredores de
Paris. Delorm&(apud VASCONCELOS, 2006) narra que

[...] essa primeira experiéncia chegou a atendecacele 80 criancas
hospitalizadas por més. Seu exemplo foi seguiddlamanha, em toda a
Franca, na Europa e nos Estados Unidos, com oiwabjde suprir as

dificuldades escolares de criangas tuberculosasgstie fatal & época e
grandemente contagiosa. Pode-se considerar comoo nucisorio das

escolas em hospital a Segunda Guerra Mundial. @dgranimero de

criangas e adolescentes atingidos, mutilados essilpiitados de ir & escola,
fez criar um engajamento dos médicos, que hojelsBimsores da escola em
seu servi¢co. Mas sem duvida foi no seio do volisdar, sobretudo religioso,
gue essa escola ganhou espaco na sociedade, sémabdd por toda a

Europa.

Rosenberg-Reiner (2003) também apresenta um bistégito a respeito de pessoas
que exerceram grande importancia na area de saletu@cdo na Franca, apontando
pioneiras como Marie-Louise Imbert, que, traballwaach sanatorios onde criancas ficavam
hospitalizadas durante longos periodos, criou, 8201a “escola no hospital”. Em 1945,
Marguerite Perrin inicia um trabalho com voluntar@nhecidas comies blouses rose@s

blusas cor-de-rosa) num servigo para atendimentoigiecas em Grenoble.

Para permitir a continuidade da escolaridade dasgas hospitalizadas, o primeiro
posto de professores foi criado em 1948, em Lyonservico de pediatria do Pr. Jeune do
hospital J. Courmont.Alguns anos mais tarde, Dr Daniel Alagille, cheffee pediatria do
hospital Kremlin-Bicétre determinou que a nova constru¢do do hospitalridegas tivesse
uma Maison de I'enfanf{Casa da Crianca), a primeira na Franca (ROSENBRE{BIER,
2003).

A evolucgédo foi sensivelmente diferente em outraisgs, em funcdo de estudos que
descreveram 0s prejuizos sofridos pelas criancas guenciam um processo de

hospitalizacao.

Até o inicio da década de 1940, com excecdo demagueferéncias, inclusive as de
Freud, n&o havia registro de estudos realizadespeito do comportamento apresentado por
criangcas que estavam separadas de sua mae. Asirgsinobservacoes feitas durante a
Segunda Guerra Mundial foram relatadas por Dord&bglingham (1942) e Anna Freud

2 Delorme, OdileEtre malade et apprendre.Lyon: Chronique Sociale, 2000.
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(1944), a partir de criancas recém-nascidas at@xmpadamente quatro anos de idade, que
eram saudaveis e, apos a separacao, foram atendisi@screche com as melhores condi¢des
possiveis em tempo de guerra. Esses estudos fooa@iros e sem descricdes sistematicas
(ELIOT, 1990).

Considerando a literatura relacionada a hospitgizale criangas, Ribeiro e Angelo
(2005) descrevem que ha dois periodos distintqir@eiro periodo vai de 1950 até meados
da década de 1980, em que os estudos apontanitos afaléficos a saude fisica e mental da
crianca, decorrentes da separacao da familia, iabpeate de sua mae, fato que causa muito

sofrimento, resultando em altera¢cdes comportangmarante a hospitalizacéo e apos a alta.

Nesse contexto é possivel citar alguns estudioses dgsenvolveram pesquisas
sistematicas, contribuindo para a compreensdao destoe da hospitalizacdo no

desenvolvimento da crianca.

O psicanalista René Spitz desenvolveu estudostia gardécada de 1930, retratando
os efeitos prejudiciais causados por situagdes wsncgancas sdo separadas das maes. Seus
estudos, feitos nos Estados Unidos, foram realgzadon aproximadamente 300 lactentes
durante mais de seis meses e com regularidadebgen@cbes aconteceram em creches,
maternidades, num asilo para crian¢as delinquextasdonadas, em aldeias indigenas e em

familias de intelectuais.

Spitz elaborou o conceito de “hospitalismo” paraigigar um conjunto de sintomas,
que surge em bebés e criancas que sédo privadasedanpa materna no decorrer de
internacdes hospitalares prolongadas. Esses espedstiram-lhe observar que a caréncia
afetiva pode ter, em alguns casos, efeito devastattaso no desenvolvimento motor e de
linguagem, interrupc¢éo no desenvolvimento psicaldgbaixa resisténcia contra as infeccdes,

depresséao e até mesmo mortalidade (SPITZ, 1979).

John Bowlby, psiquiatra e psicanalista britaniealizou diversas pesquisas a respeito
do desenvolvimento infantil, sendo considerado was principais referéncias em estudos
relacionados aos danos causados pela separacéardade sua mae, nos primeiros anos da
infancia.

Em 1948, James Robertson passou a desenvolverogsjudto com Bowlby,
realizando uma investigacao dos problemas causeddesenvolvimento da personalidade de

criangas que ficaram afastadas de suas maes esléases, para receberem atendimento em
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hospitais ou instituicbes de assisténcia infaffsa pesquisa permitiu observar a aflicao e
desolacdo das criancas que estavam fora de caséeresdo e a duracdo dos disturbios que
apresentavam no retorno (BOWLBY, 1990).

Por meio de uma revisao critica da literatura elac&® a participacdo dos pais na
assisténcia a crian¢a hospitalizada, Imori etl®97) afirmam que, desde a década de 1950,
€ possivel encontrar na literatura internaciorabathos que demonstram a importancia da
permanéncia da mae junto aos filhos, durante aitabzpcdo. Essa preocupacao ja estava
presente em alguns hospitais inglésembora um grande nimero deles fizesse restragges

visitas dos pais, alegando dificuldade de contgleevencéo de infecgoes.

No segundo periodo, a partir da metade da décad®&& ocorre a ampliacdo das
discussbes sobre os beneficios da presenca mateome@mnca hospitalizada, tais como:
reducdo do tempo de hospitalizacdo e melhora dgadamento apos a alta; declinio da
incidéncia de infeccéo e de complicacdes pos-op@aal aumento do senso de seguranca por
nao haver mais a ansiedade da separacao, dents.out

Os estudos também passam a ressaltar os conflicosuggem em funcéo da diferenca
de expectativas dos pais e do poder de decisdgudpeemédica sobre os cuidados com a
crianga. Outros trabalhos demonstraram a preocapagédiscutir mais profundamente as
causas do estresse da crianca hospitalizada. Niessa surgem estudos que discutem
aspectos da hospitalizacdo a partir de relatospdgwias criangas, as quais expressam 0
sofrimento causado pelos procedimentos diagnosteoserapéuticos, a diferenca de
alimentacéo, as restricbes as brincadeiras e aiprfgio de ter de permanecer no hospital
(RIBEIRO; ANGELO, 2005).

1.2.2 O contexto nacional

No Brasil, somente a partir de 1980, passa-s#gar uma maior atencdo a crianga

® A publicagéo do Relatério Platt (MINISTRY OF HELT959), em 1959, na Inglaterra, pode ser considerad
um marco na organizacdo das praticas de assist@nci@anga hospitalizada. Esse documento apontou a
preocupagdo com o bem-estar da crianca e levouepaiefissionais a discutirem e analisarem o pse®
hospitalizag&o, procurando alternativas para “huragha experiéncia (LIMA; ROCHA; SCOCHI, 1999).
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hospitalizada: Gomes e Erdmann (2005) declaram gaefinal dessa década, a familia
brasileira comecou a participar desse cuidado.F#amo foi o primeiro Estado a assegurar
esse direito as familias, por meio da Resolucab&bee 1988, que propds o Programa Mae
Participante em todos os estabelecimentos hogeialaficiais do Estado. De acordo com
esse programa, todas as criangas deveriam ser agbagas durante sua internagcéo pela mae

ou por outro familiar.

Fonseca (2003) também lembra que, nessa décadagasi pequenas que ainda
amamentavam-se no seio materno, podiam ser inesnadmpartilhando a presenca de suas
maes. Isso ocorreu devido ao reconhecimento dariéapmia do leite materno para a satde da
crianca e 0 quanto sua falta poderia comprometefiGcia do tratamento e a rotina

alimentar, até mesmo depois da alta hospitalar.

Com o reconhecimento da importancia de a criancaasempanhada por algum
familiar durante a internacdo, a Associacao BriagiMultiprofissional de Protecdo a Infancia
e Adolescéncia (ABRAPIA), com o respaldo legal dsauto da Crianca e do Adolescente
(1990) e da Declaracao dos Direitos da Crianca Adidescente (1991), publicou, em 1993,
0 Guia de Orientacdo sobre Servigcos de Saude paicaBores e Acompanhantes de Criancas
e Adolescentes Hospitalizados.

Como é possivel perceber, um novo olhar em relacéwanca como um sujeito de
direitos, levou varios segmentos da sociedadetituigdes a lutarem pela elaboracéo de leis

em sua defesa. A conquista tem sido trabalho dgbanos.
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Capitulo 2 - A area da Educacéo

2.1 Direito a educacao

A década de 1980 foi para a sociedade brasileira peniodo de importantes
mudanca$ uma delas ocorre por conta da luta pelos direiesscriancas e dos adolescentes
em “situacao de risco”, desenvolvida por inUmenasituicbes que prestavam atendimento a

€SSes menores.

Durante muitos anos, as politicas sociais destadaatendimento de criancas e
adolescentes “marginalizados” eram pautadas petiig8d@e Menores, um marco legal que
dividia a populacéo infantojuvenil entre criancaadelescentes que frequentavam a escola,
conviviam com suas familias e obedeciam as reg@ais, e, de outro lado, os menores, cuja
situacao de irregularidade estava relacionada awuasta condigdo de 6rfaos, abandonados,
infratores ou carentes (Vofpil998 apud SETUBAL; LOPES; HUBNER, 2001).

A atuacao de instituicbes que lutavam pela garatdmdireitos das criancas e dos
adolescentes, culminou na realizacdo de campasbadp que uma delas teve inicio em
junho de 1987 quando algumas entidades da socianltielaboraram a Emenda Popular
“Crianca, Prioridade Nacional” (Idem).

De acordo com os autores, essa Emenda Popular niggmoao artigo 227 da
Constituicdo Federal de 1988, em que estdo siatletizalguns principios que possibilitaram
uma profunda mudanca na legislacdo em relacdo esalefos direitos da crianca e do
adolescente.

Art. 227. E dever da familia, da sociedade e dadésassegurar a crianca e
ao adolescente, com absoluta prioridade, o dir@iteida, & saude, a

Y

alimentacdo, a educacdo, ao lazer, a profissi@tdiz a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéfaridliar e comunitaria,

4 Em 1985, depois de 20 anos de regime militar, tposse José Sarney, o primeiro civil na Presidédaia
Republica, e em 1988, é promulgada a Constituigiieral.

® VOLPI, Mério. Férum DCA: a defesa dos direitosatianca e do adolescenta: ABONG — ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE ORGANIZACOES NAO-GOVERNAMENTAIS. O imacto social do trabalho das ONGs no
Brasil. S&o Paulo, 1998, p. 61-72.
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além de coloca-los a salvo de toda forma de negligé discriminacao,
exploracao, violéncia, crueldade e opressao.

Em margo de 1988, foi criado o Forum DCA - ForumciNaal Permanente de
Entidades Nao-Governamentais de Defesa dos DirddoSrianca e do Adolescente -, por
meio do qual surgiu o projeto do Estatuto da Caaacdo Adolescente, sancionado pelo
Presidente da Republica, em julho de 1990. O Hetatscreve na legislacdo brasileira os
principios expressos na doutrina das Nac¢fes Umpidiesa protecdo integral dos direitos dos
menores, rompendo com a divisdo infancia e mendeida conceituando a crianca e o
adolescente como “sujeito de direitos” (Sahtok992; Volpi, 1998, apud SETUBAL;
LOPES; HUBNER, 2001).

A discusséo relacionada aos direitos da criangaulév percepgdo, por exemplo, de
que o sucesso do Estatuto dependeria de politiddikg@s que garantissem o (re)ingresso e a

permanéncia das criancas e adolescentes nas eddera}.

Nesse contexto é fundamental destacar que evemigsnacionaiS como a
Conferéncia Mundial de Educacao para Todos, retdizan Jomtien, na Tailandia, em 1990,
e a Conferéncia Mundial sobre Necessidades Edasalgpeciais, ocorrida em Salamanca,
na Espanha, em 1994, representaram, respectivanuemtgonto de partida para o processo
de desenvolvimento de politicas publicas educa@ona elaboracdo de documentos com a

perspectiva de uma educacao inclusiva.

2.2 As mudancas na educacdo com a Lei de Diretrizes Bases da Educacéo
Nacional - Lei n°. 9.394/96

® SANTOS, Benedito R. A implantacéo do Estatuto dar@a e do Adolescentthn PEREIRA JUNIOR, Almir
et al.Os impasses da cidadania: infancia e adolescéncia Brasil. Rio de Janeiro: IBASE, 1992. p. 66-79.

7 Em 1990 o Brasil participou da Conferéncia Mundial Educacdo para Todos. O evento deu origem a
Declaracdo Mundial de Educacéo para Todos, quedano conceito fundamental a satisfacdo das neeelesd
basicas de aprendizagefm decorréncia disso ocorreram reformulacdes qumgitm a organizacao da
educacéo brasileira, por meio da elaboracdo domMa&cenal de Educacdo para Todos (1993-2003), bimtce
como um conjunto de diretrizes politicas em comtiptocesso de negociagdo, voltados para a recdpedz;
escola fundamental.

O Plano Decenal de Educacdo, em consonancia comeoestabelece a Constituicdo de 1988, afirma a
necessidade e a obrigacdo de o Estado elaborangtan& claros no campo curricular com a finaliddeée
orientar as a¢6es educativas do ensino obrigatério.

Em 1994, a Conferéncia Mundial sobre Necessidadesdfivas Especiais aprovou a Declaracdo de Sataman
e Linha de Acao sobre Necessidades Educativas iagpec
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Até dezembro de 1996 o Ensino Fundamental esteéxgleado nos termos previstos
pela Lei de Diretrizes e Bases n°. 5.692, de lagiesto de 1971. Em 20 de dezembro de
1996 foi aprovada a Lei de Diretrizes e Bases dac&gho Nacional (Lei n°. 9.394/96). Esta
Lei estava tramitando no Congresso Nacional desateraulgacdo da Constituicdo de 1988 e

foi considerada um dos primeiros passos da sisiteagab da reforma educacional brasileira.

A LDB n° 9.394/96 consolida e amplia o dever dalgropublico para com a

educacao.

Art. 1° A educacao abrange os processos formatjuesse desenvolvem na
vida familiar, na convivéncia humana, no trabalies instituicdes de ensino e
pesquisa, nos movimentos sociais e organizacdesodadade civil e nas
manifestacdes culturais.

8§ 1°. Esta Lei disciplina a educagdo escolar, qee desenvolve,
predominantemente por meio do ensino, em instiésigoprias.

8 2° A educacéo escolar devera vincular-se ao mdodwabalho e a pratica
social.

E oportuno acrescentar que Mazzota (1993, p. 1&ds8alta que a educacdo que

ocorre por meio de situacdes formais, programadasjitas vezes, denominada ensino.

De acordo com Othanel e Erh{§970), por exemplo, o termo ensino refere-
se a tarefa educativa desenvolvida em condicGecifisaveis, tais como:
limite de tempo, relagbes de autoridade, habilidaddividuais, estruturas
institucionais e outras. E a educacio que poss@uas estruturas, suas
regras de funcionamento. Por outro lado, a educdedenvolvida na escola
também pode ser denominada escolarizacao.

Quanto a organizacdo da educacéao escolar, € plods$tacar que

No Brasil, a educacgéo obrigatoria e gratuita atqdes devem ter acesso foi
introduzida na legislacdo federal com a Constituigé 1934. Inicialmente,
consistia no ensino primario de cinco anos, pasteente de quatro. Com a
Lei n® 5.692/71, passou a abranger as oito praseiséries, sob a
denominacdo de ensino de primeiro grau, resultdatdusdo do ensino
primario com o ginasial. Na Constituicdo de 19&8etsua denominagao
alterada para ensino fundamental. Por fim, a Lel1214/2005 estabeleceu
que o ensino fundamental € obrigatorio a parts 8oanos de idade e,
complementarmente, a Lei n°. 11.274/2006 amplialu@cdo do Ensino

Fundamental para nove anos, concedendo-se aosaistie ensino prazo

8 OTHANEL, A. M.; ENNIS, R. HLanguage and Concepts in Education: Analytic Stud§/Education Ideas
Chicago: Rand Mc Nally, 1970.
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até 2010 para adaptacdo & nova orientacdo legdVEIRA; ADRIAO,
2007, p. 33).

Cabe aqui mencionar que, de acordo com o Art. 210 n°. 9.394/96, a educagao

escolar compde-se de: | — educacdo basica, fornpat Educacdo Infantil, Ensino

Fundamental e Ensino Médio; Il — Educacao Superior.

A educacao béasica e obrigatéria € oferecida pretktmeémente nas escolas publicas

da rede estadual e municipal e, nos niveis fundhemeédio, sera organizada com “a carga

horaria minima anual de oitocentas horas, disttdmiipor um minimo de duzentos dias de

efetivo trabalho escolar, excluido o tempo reseyvams exames finais, quando houver” . O

inciso VI desse Artigo, estabelece “a frequéncinimd de setenta e cinco por cento do total

de horas letivas para a aprovagao”.

De acordo com o Art. 32 da referida Lei, o Ensimadamental, obrigatério e gratuito

na escola publica, tera por objetivo a formacadicha$o cidadéo, mediante:

| - o desenvolvimento da capacidade de aprendetpteomo meios basicos
o pleno dominio da leitura, da escrita e do calculo

Il - a compreensdo do ambiente natural e socialsigtema politico, da
tecnologia, das artes e dos valores em que serhgrda a sociedade;

IIl - o desenvolvimento da capacidade de aprendizagendo em vista a
aquisicao de conhecimentos e habilidades e a féonde atitudes e valores;

IV - o fortalecimento dos vinculos de familia, dagos de solidariedade
humana e de tolerancia reciproca em que se asseitla social.

Nessa perspectiva, Guiomar Namo de Mello (2004iergal que tanto no ensino

fundamental quanto no ensino médio, o trabalho gisglao deve relacionar a teoria com a

pratica, mostrando ao aluno o que os conteudos té#n com a sua vida.

Em relacdo ao papel da escola nos dias atuaisp NM2ll04, p.17) faz a seguinte

observacéao:

A funcéo da escola sera cada vez mais a de consignificados sobre as
informacdes e os conhecimentos, sejam aqueles sitaicdo escolar ja
detém, sejam aqueles aos quais o aluno vai acadanez mais e por outros
meios, como a televisdo, a internet e a interagéidiana. A constituicdo de
significados € a forma pela qual a escola devezpgpar seus alunos para
selecionar, processar e integrar as informagfes dpggam dos mais
diversos canais.

De acordo com essa mesma autora, o paradigmautarranterior a LDB n° 9.394/96
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era focado no ensino, isto é, o curriculo indicavgue se queria ensinar. A referida Lei
trouxe outra perspectiva com foco em competéheiadessa forma, o curriculo indica aquilo
que o aluno deve aprender. De acordo com a awdomaydanca de foco do ensino para a

aprendizagem esta relacionada aos seguintes aspecto

a) Uma das razdes relaciona-se a mudanca que as temnologias da informacao
causaram na producdo, na disseminagcao, no acessgmcessamento do conhecimento.
Atualmente a escola deve preparar o aluno para gmeuma sociedade na qual a informacao

é divulgada com grande velocidade.

b) Outra razdo decorre do contexto brasileiro em, cqanteriormente, havia um
curriculo formulado em termos de conteddo e enginando assim um impasse entre o
curriculo nacional e o curriculo local. Devido demsao territorial e cultural do Brasil, um
dos problemas era conciliar a diversidade, a paddide regional, com a necessaria unidade
nacional. Quando o curriculo focaliza-se nas coénuéds a serem desenvolvidas, e ndo nos
conteudos, é possivel determinar um conjunto depetdncias basicas que todos os alunos
terdo em qualquer escola, deixando os conteudasspaem definidos pelas caracteristicas da

clientela e da regido.

c) A Ultima justificativa diz respeito & democratjZao da escola. No momento em que
se democratiza a escola, esta deve ser acessodrsae incorporar toda a heterogeneidade e
diversidade que caracteriza o povo brasileiro: écipo acolher e trabalhar com essa

diversidade para promover a aprendizagem dos alunos

Nesse sentido, convém ressaltar que o principi@anental da Declaracdo de

Salamanca é que as escolas devem

[...] acolher todas as criangas, independententEnteias condigdes fisicas,
intelectuais, sociais, emocionais, linguisticas auiras. Devem acolher
criancas com deficiéncia e criancas bem dotad@émgas que vivem nas
ruas e que trabalham; criangas de populagfes tistan n6mades; criangas
de minorias linguisticas, étnicas ou culturaisiangas de outros grupos ou
zonas desfavorecidos ou marginalizados (p. 17).

Mazzotta (2000) destaca que a

° “A competéncia caracteriza-se como a capacidadaahglizar conhecimentos, valores, decisdes pairadag
modo pertinente em uma determinada situacdo” (MEL2@D4, p.55).
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Unidade Escolar ou a Escola deve ser estruturada adinalidade de
compor um conjunto de recursos que garantam adatieimeio coerente
com a atividade-fim. A organizagdo administratidijatica e disciplinar
deve ter a maior amplitude possivel a fim de coptarma maior diversidade
possivel das condi¢cdes dos alunos a atender. &doag importante observar
e criar condigbes fisicas favoraveis no prédio lescalefinir a gestdo
democratica da escola contemplando o interesse gonos com
necessidades educacionais especiais; propiciaagligpndicdes de trabalho
aos professores comuns e especializados; [...Jomabum curriculo
suficientemente amplo para atender as necessiddadgesalunos e da
sociedade, incluindo as adaptagBes que forem rég@Essrever critérios
agrupamento dos alunos, bem como critérios de apaai e promocao;
garantir a infraestrutura de recursos materiaigsgios; envolver os pais e
a comunidade no trabalho escolar; identificar erigor atitudes de
desvalorizacdo e/ou discriminacdo de alunos e gsofes por quaisquer
razbes (raga, cor, classe social, idade, sexo,ciéefia, etc.); [...]
desenvolver acdes préticas de respeito aos merdarosmunidade escolar
(alunos, pais, funcionérios, professores, dire¢éo).

A Constituicdo Federal de 1988 revitalizou de farsignificativa as conquistas da
sociedade, assim como eventos internacionais tamb®pulsionaram o Brasil no
desenvolvimento de politicas educacionais contemplaas pessoas que apresentam
necessidades educacionais especiais, mas a appodlaciDB n°. 9.394/96 abriu novas

perspectivas na area da educacéo.

Considerando a educacéo escolar como um aspedanigmtal para a formacao e
desenvolvimento da pessoa, 0 surgimento de algimstigiicoes e servicos especializados
no atendimento educacional destinado aqueles cemaporariamente ou por tempo
indeterminado estdo impossibilitados de frequeatascola regular, tiveram um papel muito

importante.

2.3 Breve historico sobre instituicbes especializad no atendimento as pessoas

com deficiéncia no contexto nacional

Neste tépico do trabalho, a pesdfiisaublicada pelo professor Dr. Marcos José

da Silveira Mazzotta (2005) € utilizadamco referéncia para situar o surgimento do

1 MAZZOTTA, Marcos J. SEducacdo Especial no Brasil: Histéria e Politicas tblicas — 52 Ed. — S&o
Paulo: Cortez, 2005.
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atendimento educacional em ambiente hospitalarrasilB

O autor descreve que, no século XIX, com a ini@ate alguns brasileiros inspirados
nas experiéncias concretizadas na Europa e nosldsstanidos da Ameérica do Norte,
comecaram a ser organizados alguns servicos pamdimento a cegos, surdos, deficientes
mentais e deficientes fisicos. A inclusdo da “ed@oaespecial” na politica educacional
brasileira ocorre somente no final da década d@ &9bicio da década de 1960.

O atendimento escolar especial aos portadoresetfieiéicia teve inicio com o
surgimento de duas instituicdes no Rio de Janemrpl2 de setembro de 1854, D. Pedro I,
por meio do Decreto Imperial n°. 1.428, fundou geénial Instituto dos Meninos Ceddse
pela Lei n°. 839, de 26 de setembro de 1857, tamtbEmperial Instituto dos Surdos Mudos.
Em 1957, ou seja, cem anos depois da sua fundagémeio da Lei n°. 3.198, de 6 de julho,
este passou a denominar-se Instituto Nacional dedfdo de Surdos — INES (MAZZOTA,
2005).

Declara o referido autor que, até o ano de 1950Brasil, havia cerca de 54
estabelecimentos de ensino regular que prestagumalpo de atendimento escolar especial
a deficientes mentais e outras deficiéncias. Midis instituicbes especializadas atendiam

deficientes mentais e oito dedicavam-se a educdg@atros deficientes.

Com destaque para o atendimento educacional emtdisslazzotta (2005) relata
que existem registros de que o atendimento esjzealal a deficientes fisicts ndo
sensoriais, com propodsitos educacionais, foi idwi@m S&o Paulo, na Santa Casa de
Misericordia . No arquivo de relatorios anuais @agital foi possivel encontrar documentos
indicando

[...] o movimento escolar do periodo de 01/08/198110/12/1932. A
primeira professora primaria estadual que ali pgspoovavelmente no

periodo de 01/08/1931 até 1953, quando se aposeinioa Professora
Carmem ltalia Siglianpque era lotada no Grupo Escolar Maria José, na

" Em 17 de maio de 1890, por meio do Decreto n°.e488 nome mudou para Instituto Nacional dos Cé&gos.
24 de janeiro de 1891 pelo Decreto n°. 1.320, al@ggzassou a denominar-se Instituto Benjamin Cahsta
IBC.

12 Deficientes fisicos ndo sensoriais sdo os queyiemde de limitagdes na sua capacidade de locomoca
postura ou uso das maos, ou ainda limitacdo norvig@lidade, tém a sua escolarizagdo compromedida
situacdes comuns de ensino. (MAZZOTTA, 1993, p. 22)
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Capital. Era Secretério da Educacdo do Estado deP&élo, em 1931, o
Professor Lourenco Filho.

Em 1932 foi criada outra classe especial estadoaho Escola Mista do
Pavilhdo Fernandinho, tendo como docente a Prate€suolina César do

Amaral que fora assistente da Professosamem SiglianoEm 1948, para

substitui-la, foi nomead&dméia Maciel do Amaltanora de D. Carolina,

que ali permaneceu até 1979. Uma terceira clasgestalada em 1948 com
a nomeacao derancisca Barbosa Félix de Soyzzor Ato de 31 de agosto
de 1948, publicado no Diario Oficial do Estado die3etembro de 1948. A
referida professora ali permaneceu até sua aposeistam 1°. de margo de
1980 (MAZZOTTA, 2005, p. 38).

Em 1950 e 1969, respectivamente, foram criadas oh#as classes especiais para
deficientes fisicos junto ao Pavilhdo FernandinloShanta Casa de Misericordia de S&o
Paulo.

Tecnicamente, tais classes funcionam todas conssedahospitalares ou,
ainda, configurando a modalidade ensino hospitato, €, mesmo nao
compondo grupo-classe, cada professora tem umaragpnagdo de
atendimento individualizado aos alunos que estamocgacientes do
hospital. Em 1982 estavam funcionando, no Hosfitaltral da Santa Casa
de Misericordia de Sado Paulo, dez classes espedimdualis,

administrativamente classificadas como Escolasaded sob jurisdicdo da
132 Delegacia de Ensino da Capital (Idem, p. 39).

O Lar-Escola Sao Francisco-SP foi fundado em 19udbo de 1943, destinado a
oferecer atendimento na area de reabilitacdo deietgks fisicos. A origem da instituicdo
deve-se a sua fundadora, Maria Hecilda Campos &aldaue, numa ocasido em que foi ao
Pavilhdo Fernandinho Simonsen para internar unaagai ficou sabendo pelos professores
gue 0S pequenos pacientes, ao receberem alta, calaanadn o tratamento, na maioria das
vezes longos e dispendiosos, mas que nao estawicatce dos pais. Na mesma época,
trabalhando como voluntaria junto ao Abrigo de Mesgpverificou que, no meio de centenas

de criancas, havia treze meninos fisicamente picgdds, exigindo cuidados especializados.

De acordo com o relato da fundadora, devido a cexigade dos problemas que essas
criancas apresentavam, nenhuma instituicdo asiaed@bm a compreensao dos diretores e

com o auxilio de algumas voluntérias, ela conseguar, nesse Abrigo, uma classe em que

¥ O relato da fundadora foi apresentado em um follieformativo sobre a entidade, descrito no livro
MAZZOTTA, Marcos, J. SEducacao Especial no Brasil: Histéria e politicas (blicas. 5.ed.-Sdo Paulo:
Cortez, 2005.
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as criancas comecaram a receber os cuidados deegassitavam. Com o desenvolvimento
do trabalho, foi possivel fundar uma entidade p®responsavel, denominada Lar Escola Sao

Francisco (Ildem).

A Associacdo de Assisténcia a Crianca DefeituosaC) foi fundada em 14 de
setembro de 1950. Atualmente essa instituicdo derese Associacdo de Assisténcia a
Crianca Deficiente e é especializada no atendimameficientes fisicos ndo-sensoriais, isto

€, portadores de paralisia cerebral e pacientegpcoblemas ortopédicos.

No atendimento aos deficientes mentais é posseshdar a fundacdo do Instituto
Pestalozzi no Rio Grande do Sul, em 1926, a SodeeBastalozzi de Minas Gerais (1932), a
Sociedade Pestalozzi do Brasil, no Rio de Jand®d8) e a Sociedade Pestalozzi de Sao
Paulo (1952).

Com o0 mesmo objetivo também ocorre a fundacdo dadecao de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE), em 11 de dezembro de 1®854Rio de Janeiro e, em Sao Paulo,
em 4 de abril de 1961.

2.3.1 A educacéo especial na politica educaciona Bstado de S&o Paulo.

Em 1933, sob a influéncia ddanifesto dos Pioneiros da Educacdo Nova sobre a
Reconstru¢do Educacional do Brasile 1932, “o Codigo de Educacdo do Estado de S&o
Paulo, dimensionou os aspectos filosoficos, so@daiécnicos de cada 6rgado ou servico da

estrutura administrativa que estabeleceu” (Ideri4p).

O Estado de S&o Paulo, por meio desse Codigo deaE@im de 1933, inclui a
educacéo especializada no contexto da educacaceh) go ambito da educacdo publica.
Para a realizacdo da educacdo especializada, “sfinidds nove tipos de escolas
especializadas autbnomas como modalidades de mtemidi escolar aos deficientes fisicos
ou mentais, doentes contagiosos e deficienteslaa(fdem, p. 140). O autor lembra que as
classes especiais sdo como alternativa de educzsp@rializada nos grupos escolares,

qguando n&o houver possibilidade de instalar eseniggsmomas.
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Dentre as dez alternativas de organizagéo escatargeducagéo especial,
fica evidenciada uma preferéncia pelas escolasciespeEntretanto, tais
escolas deveriam seguir 0S mesmos requisitos dpogrescolares no que
diz respeito ao pessoal administrativodespeito dessa preferéncia inferida
dos termos do Artigo 824, Paragrafo 1°, fica deldsea preocupagdo com a
integracdo da educacédo especial, seja como modaldtaeducacédo publica,
seja como modalidade de servigo especial nas sspalaicas comuns ou
grupos escolares (MAZZOTTA, 2005, p. 140).

O “Servico de Higiene e Educacdo Sanitaria Escabassibilita a organizacao de
escolas especiais junto a hospitais de criancaslahe escolar, para aquelas que ndo possam

frequentar classes ou escolas comuns, em consega@nonga hospitalizacédo (ldem).

Conforme descreve o autor, o “Codigo de Educac@w’ omitiu a importancia do
professor para o atendimento educacional aos aluu®s necessitarem da educacgao
especializada. O documento citado exige como preisi#o que o candidato seja normalista,

para exercer as funcdes docentes ou para a didegémidade escolar.

Mazzotta (2005) salienta que a educacdo espedalizambora definida como
educacdo escolar, revela um carater médico-pedagdgi atendimento proposto para as
escolas especializadas autbnomas. O mesmo ocorrel@pdo as classes especiais que, ao
integrarem o sistema escolar, devem ser confiadpsof@ssores primarios com preparo

pedagodgico especializado e subordinar-se ao Depanta de Educacdao.

Até a primeira metade da década de sessenta, nsmBeabos oficiais a
respeito da educacao de deficientes fisicos ouaisenticam a assuncao de
responsabilidade pelo Poder Publico em relacddaapespulacdo Durante
este periodo os atos de carater normativo diseiydim a educacdo de
deficientes, de forma estanque, por area de deici€ldem, p. 142).

Essas informagcdes fundamentam o fato de o atentbneslucacional em ambiente
hospitalar, na Santa Casa de Misericordia de Sélo,R#a década de 1930, estar vinculado a

educacao especial.

2.3.2 O atendimento educacional em ambiente hospia no Rio de Janeiro

No Rio de Janeiro, a primeira acdo educativa ememtégohospitalar surgiu em 14 de
agosto de 1950, no Hospital Municipal Jesus, codesignacdo da primeira professora -

Lecy Rittmeyer - para esse servico, por meio ddaFar634. Na época, essa assisténcia
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educativa era denominada “Classes Especiais Htmspsa do Hospital Estadual Jesus e era
dada individualmente nas enfermarias, por ndo didpanstalacdes apropriadas ao trabalho
escolar (RITTMEYER; SILVA; IMBROSIO, 2001).

Dez anos depois, a classe hospitalar do Hospit@d&al Jesus contava com trés
professoras: Lecy Rittmeyer, Ester L. Zaboroviskiata S. Aratanha. O Hospital Barata
Ribeiro tinha uma professora - Marly F. Peixotoargpatuar na classe hospitalar. Nessa
época, elas desempenhavam o servico escolar serhoguwesse nenhum regulamento ou
vinculo com a Secretaria de Educacdo. Sentindo eessglade da unificacdo e
regulamentacdo do trabalho, levaram suas reivigdésa ao Diretor do Departamento de
Educacdo Primaria e juntos passaram a lutar pejalamentacdo do servico e pela
assisténcia ao deficiente fisico nos hospitais stade nas escolas publicas e, finalmente, em

domicilio (Idem).

Raquel Perrone da Silva, ex-diretora da Classe itddspJesus, apresenta o seguinte

relato na época em que trabalhava como professora:

Do inicio de 1965 ao final de 1973 trabalhei commfpssora. Nesse
periodo a Classe funcionava com uma equipe comp@sta uma
coordenadora e seis professoras. A clientela eraldeos de 6 a 14 anos
de Classe de Alfabetizacdo a 42 série do 1° grateynados nas diversas
clinicas do hospital, apresentando os seguintesblproas: sequela de
poliomielité”, deficiéncias congénitas, clinicos, neurolégicosirgicos,
dentre os mais frequentes. O periodo de internag@olongo, as vezes
Varios meses e com repetidas reinternacoes.

O tipo de atendimento pedagdgico curricular eramal, de acordo com as
necessidades dos alunos, adaptado as suas limgac@e atividades
pedagogicas eram ministradas nas salas de aula (fgueionavam em
dependéncias adaptadas do prédio do ambulatoriope leitos para os
alunos que néo podiam se locomo(®RITTMEYER; SILVA; IMBROSIO,
2001, p. 32).

4 No Brasil, existem relatos de casos de poliongiediésde o século XIX. A partir de 1930, diversamdes
brasileiras foram fortemente afetadas pela paaalidantil: Porto Alegre (1935), Santos (1937), $&alo e Rio
de Janeiro (1939), Belém (1943), Floriandpolis @94 1947), Recife (1946) e Porto Alegre (1945).
(NOGUEIRA; RISI, 2002 apud BARROS, 2008).

De acordo com Nogueira e Risi (2002 apud BARRO®8P@&m 1950, a epidemia de poliomielite atingia
principalmente cidades do interior e surtos impugs ocorreram em algumas capitais como S&o PdRilo @e
Janeiro. Em 1953, o Rio de Janeiro registrou suarrepidemia, atingindo a taxa de 21,5 pessoastadas por
100 mil habitantes, sendo que a maioria dos caswsia em criancas
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Em marco de 1978, essa professora passou a eredoecao da escola no Hospital
Jesus e ficou no cargo até 1986. Nesse periode, Hgspital encontrava-se em obras,
inclusive com um projeto para as instalacdes dalastla década de 1980 ocorreu uma
diminuicdo do atendimento aos portadores de sexjdelgpoliomielite, devido as campanhas
de vacinacao realizadas a partir de 1976 (RITTMEY&RVA; IMBROSIO, 2001).

A professora Leila Ozon Imbrosio, ex-diretora dasSe Hospitalar Jesus, relata que
em 1986 a classe funcionava como Escola HospitalsJdigada administrativamente ao,
entdo, 14°. Distrito de Educacédo e, pedagogicamaatdnstituto Helena Antipoff, 6rgao
também da Secretaria Municipal de Educacdo. Nagéeteca a equipe profissional era
composta por uma diretora-adjunta, uma secretdda, professoras e um funcionario de

apoio, e a Escola funcionava com quatro salasikdecaem seis enfermarias (Idem).

De acordo com as informacfes apresentadas, € ebssivnpreender que o
atendimento educacional desenvolvido no refericsphal passou a ser denominado “classe”
ou “Escola”. Essas informacbes sao importantes,s pmiais adiante possibilitardo
compreender o motivo da professora Dr? Eneida Sirdaeg~onseca utilizar o termo “escola”

ou “escola hospitalar”.

2.4 - A legislacédo das classes hospitalares

De acordo com alguns documentos apresentados &,s&gé possivel verificar a
presenca do atendimento educacional em ambienpitdlas como um servico que faz parte

da educacéo especial.

Em 21 de outubro de 1969, ocorreu a publicacéo ecrd@o-Lei n°. 1.044/69, que
dispde sobre tratamento excepcional para alunotadqmwes de afeccdes congénitas ou
adquiridas, infec¢des, traumatismo ou outras cdedicmorbidas. A essas criangcas sao
propostos exercicios domiciliares com acompanhamdat escola, compativeis com seu

estado de salde e com o processo de ensino, conpeesacao a auséncia nas aulas.

A Lei n° 7.853/89, de 24 de outubro de 1989 dispdanto ao apoio as pessoas
portadoras de deficiéncia, sua integracdo social@oordenadoria Nacional para Integracéo

da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE). O é&&fgestabelece ao Poder Publico e seus
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Oorgaos assegurar as pessoas portadoras de defic@mieno exercicio de seus direitos
bésicos, inclusive dos direitos a educacgéo e aesal@ttre outros. Especificamente na area da

educacao, no inciso l,ainea “d” apresenta a seguinte medida:

O oferecimento obrigatério de programas de Educaspecial a nivel pré-
escolar e escolar, em unidades hospitalares e werggnas quais estejam
internados, por prazo igual ou superior a 1 (uno), @ducandos portadores
de deficiéncia.

No ano seguinte, o Estatuto da Crianca e do AdeteeqECA) foi instituido pela Lei
n°. 8.069, de 13 de julho de 1990, sendo considaraddocumento de referéncia que expode
claramente a responsabilidade da familia, da sadesé do poder publico frente a formacéao
dos menores. O Estatuto assegura-lhes todos asoslifandamentais inerentes a pessoa
humana e, de maneira especifica, o Art. 12 detarngpe "os estabelecimentos de
atendimento a saude deverdo proporcionar condgé@sa permanéncia em tempo integral

de um dos pais ou responsavel, nos casos de igderda crianca ou adolescente”.

No Brasil, o Conselho Nacional dos Direitos da fg&a e do Adolescente
(CONANDA) aprovou os Direitos da Crianga e do Adaknte Hospitalizados, documento
elaborado pela Sociedade Brasileira de Pediatrenseformado na Resolucéo n°. 41, de 13 de
outubro de 1998. Tal Resolucéo consta de vinte itens, deliberarmin absoluta prioridade
os direitos de protecdo a vida e a saude. O itgre@é que toda crianca hospitalizada tem
“direito a desfrutar de alguma forma de recre&tdwogramas de educacdo para a salde,
acompanhamento dwrriculumescolar durante sua permanéncia hospitalar.”

A abertura do espaco hospitalar para a atuacdoedieadores num campo
historicamente predominado pelos profissionaisalales, pode ser considerado um avanco,
todavia esse servi¢o ainda ndo esté disponivgtarele maioria dos hospitais brasileiros que
oferecem atendimento pediatrico. Isso seraipelsgonstatar, posteriormente, por meio de

> A Resolucdo n°41/95 contém alguns itens que traiemaspectos abordados na “Carta da Crianca
Hospitalizada”, elaborada em 1988 por varias aagdes europeias, € que resume e reafirma os dimddto
crianca hospitalizada. O documento internacionah eResolucdo anteriormente mencionada apresentam
semelhancas em alguns itens, como por exemplo: ardbterminam que o hospital permita as familias
acompanharem mais de perto o tratamento e a req#wedos seus filhos.

16 A respeito desse assunto é possivel destacar faerd 11.104, de 21 de marco de 2005, disp&e tquian
obrigatoriedade da brinquedoteca nas unidades e sgue oferecam atendimento pediatrico em regiee d
internacdo. O Artigo 2 dessa Lei considera que brinquedoteca é o espaga@ de brinquedos e jogos
educativos, destinado a estimular as criangaseammpanhantes a brincar.
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dados de uma pesquisa realizada em ambito na@omaEstado de S&o Paulo.

O documento Politica Nacional de Educacéo EspéeNEE) - (MEC/SEESP, 1994),
elaborado pela Secretaria de Educacdo Especiatrestes modalidades de atendimento
educacional, como “alternativas de procedimentakataios especificos e adequados as
necessidades educativas do alunado da educacawaespeue implicam espacos fisicos,
recursos humanos e materiais diferenciados”. Deédacoom esse documento, a “classe
hospitalar’ é uma das modalidades e pode ser dafiobomo "ambiente hospitalar que
possibilita o atendimento educacional de crian¢ggsvens internados que necessitam de

educacao especial e que estejam em tratamentddiaspiMEC/SEESP, 1994, p. 20)

A Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (C. 9.394/96) apresenta no
capitulo V (Artigos 58, 59 e 60) as disposi¢cOeseesigamente voltadas para a educagéo
especial. Seu Artigo 58 dispde:

Art. 58 - Entende-se por educacdo especial, parafatos desta Lei, a

modalidade de educagéo escolar, oferecida prefaherente na rede regular
de ensino, para educandos portadores de necessiuiciais.

8 1° - Havera, quando necessario, servicos de @spiecializado, na escola
regular, para atender as peculiaridades da cleed&ekbducacéo especial.

§ 2° - O atendimento educacional sera feito enmselgsescolas ou servigcos
especializados, sempre que, em funcdo das condigpesificas dos alunos
néo for possivel a sua integragéo nas classes sotleuensino regular.

8§ 3° - A oferta de educacédo especial, dever congiital do estado, tem
inicio na faixa etaria de zero a seis anos, dur@ettucacao infantil.

A LDB n°. 9.394/96 menciona os servicos de apoipeeislizado, mas néo cita

claramente o atendimento educacional em ambiesi@athtar.

O Decreto n°. 3.298/99, de 20 de dezembro de I8g8Jamenta a Lei n°. 7.853/89 e
dispde sobre a Politica Nacional para IntegracddPéssoa Portadora de Deficiéna@a

estabelece, de acordo com o Art. 24, inciso V:

V - o oferecimento obrigatério dos servicos de egéo especial ao
educando portador de deficiéncia em unidades ladasps e congéneres nas
guais esteja internado por prazo igual ou superign ano.

Art. 26- As instituicdes hospitalares e congénedeverdo assegurar
atendimento pedagodgico ao educando portador dei&hefia internado
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nessas unidades por prazo igual ou superior a @wncam o proposito de
sua inclusdo ou manutenc¢ao no processo educacional.

E possivel verificar que o termo usado por essardeato difere em relagéo a Lei n°.
7.853/89 que fala de “programas de Educacdo Espeamvel pré-escolar e escolar”. O
Decreto 3.298/99 recomenda que o “servi¢co de edooagpecial” seja oferecido ao educando
portador de deficiéncia, néo se referindo a criamcadolescentes que ndo se encontram nessa
condicdo. A recomendac&o quanto ao periodo denagt@o também € inadequada, pois nesse

processo é dificil prever o tempo em que o pacificaed internado no hospital.

O Parecer CNE/CEB N°. 17/2001 também considera ucagdo especial como
modalidade da educacdo escodardetermina que deva ocorrer em todas as inst#sico
escolares que oferecam 0s niveis, etapas e matledidia educacéo escolar previstos na LDB
n°. 9.394/96, com a finalidade de propiciar o plelesenvolvimento das potencialidades do
aluno.Dessa maneira, “a educacdo especial deve ocosegstalas publicas e privadas da
rede regular de ensino, com base nos principiossdala inclusiva”. Essas escolas devem
assegurar 0 acesso a matricula e as condicoe® paKEsso escolar de todos os alunos. Em
casos extraordinarios, “0s servicos de educacaeciedmpodem ser oferecidos em classes
especiais, escolas especiais, classes hospitataresn ambiente domiciliar” (Parecer
CNE/CEB N°. 17/2001, p. 42).

A Resolucdo CNE/ CEB n°. 2, de 11 de setembro @4,2Que institui as Diretrizes
Nacionais para a Educacao Especial na EducacaoaBasi Art. 3°., considera que educacao
especial é modalidade da educacdo escolar, cugesso educacional definido por uma
proposta pedagdgica deve assegurar recursos ecseaducacionais especiai®rganizados
institucionalmente com objetivo de apoiar, completae suplementar e, em alguns casos,
substituir os servicos educacionais comuns, parangaa educacdo escolar e promover o
desenvolvimento das potencialidades dos educandes @presentam necessidades

educacionais especiais, em todas as etapas e daxttdida educacao bésica.

"0 Parecer CNE/CEB N°. 17/2001 (p.27-28) adotagsistes acepcdes para 0s termos:

a) Apoiar: “prestar auxilio ao professor e ao almaoprocesso de ensino e aprendizagem, tanto assesl
comuns quanto em salas de recursos”; b) Compleméeénbmpletar o curriculo para viabilizar o aceasoase
nacional comum”; c) Suplementar: “ampliar, aprafanou enriquecer a base nacional comum”. Essasafor
de atuacgdo visam assegurar resposta educativaatldagie as necessidades educacionais especiasums
nos servicos educacionais comuns; d) Substituaiot@r em lugar de”. Compreende o atendimento exmcal
especializado realizado em classes especiais agsegpeciais, classes hospitalares e atendimemioikir.
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Art. 13. Os sistemas de ensino, mediante agaoradagcom os sistemas de
salde, devem organizar o atendimento educaciopatiedizado a alunos
impossibilitados de frequentar as aulas em raz&oatlamento de saude que
implique internacdo hospitalar, atendimento ambulat ou permanéncia
prolongada em domicilio.

§ 1°. As classes hospitalares e o atendimento dseata domiciliar devem
dar continuidade ao processo de desenvolvimentoo epracesso de
aprendizagem de alunos matriculados em escolas dd@agdo Basica,
contribuindo para seu retorno e reintegracdo apagescolar, e desenvolver
curriculo flexibilizado com criangas, jovens e &dslindo matriculados no
sistema educacional local, facilitando seu postedesso a escola regular.

§ 2°. Nos casos de que trata este Artigo, a a&tifio de frequéncia deve ser
realizada com base no relatério elaborado pelcepsofr especializado que
atende o aluno.

E importante reforcar que de acordo com a Lei deetfdies e Bases (Lei ne.
9.394/96), o Decreto n°. 3.298, de 20 de dezembrtO89, Parecer CNE/CEB n°. 17/2001 e
Resolugdo CNE/CEB n°. 2/2001, a “educacéo espeéiaflefinida como modalidade de
educacédo escolar. Além disso, esses dois Ultimosnaentos (Parecer CNE/CEB N°. 17/2001
e Resolucdo CNE/CEB n°. 2/2001) consideram queassel hospitalar € um servico de

atendimento educacional da area de educacéao dspecia
De acordo com Mazzotta (1982):

O ensino hospitalar e o ensino domiciliar constitugpos de recursos
educacionais especiais desenvolvidos por profesgsmecializados.

Tais tipos de servicos sdo prestados a criancasveng que, devido a
condic¢des incapacitantes temporarias ou permanestés impossibilitados
de se locomover até uma escola, devendo permageckBospital ou em seu
domicilio, onde recebem o atendimento do professpecializado. Em
hospitais, dependendo do numero de alunos, bem d®msua condicao
pessoal, muitas vezes podem ser organizadas clagsesao conhecidas
como classes hospitalares (MAZZOTA, 1982, p.49-50).

Em dezembro de 2002, o Ministério da Educacéo,npeio de sua Secretaria de
Educacdo Especial publica o documento intituladas§d# Hospitalar e Atendimento

Pedagdgico Domiciliar - Estratégias e Orientacfe, titulo bem define seus objetivos.
O documento conceitua classe hospitalar como

[...] o atendimento pedagdgico-educacional querecem ambientes de
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tratamento de salde, seja na circunstancia denag@o, seja no
atendimento em hospital-dia e hospital-semana owsawicos de atencéo
integral & saude mental (MEC/SEESP, 2002, p. 13).

O alunado das classes hospitalares € compostapocamdos cuja

[...] condicéo clinica ou exigéncias de cuidadorelacdo a saude interferem
na permanéncia escolar ou nas condi¢fes de castiocconhecimento ou,
ainda, que impedem a frequéncia escolar, tempavérigermanente (ldem,
p. 15)

Em relacéo aos objetivos das classes hospitalarasbguinte recomendacao:

Cumpre as classes hospitalares e ao atendimentgdmgido domiciliar
Belaborar estratégias e orientagbes para posgibditacompanhamento
pedagogico-educacional do processo de desenvoliomerconstrucdo do
conhecimento de criancas, jovens e adultos matdos! ou ndo nos sistemas
de ensino regular, no ambito da educacdo basicaiee eqcontram-se
impossibilitados de frequentar escola, temporatiapermanentemente e,
garantir a manutencao do vinculo com as escolasnpa de um curriculo
flexibilizado e/ ou adaptado, favorecendo seu isgperetorno ou adequada
integracdo ao seu grupo escolar correspondentey pamie do direito de
atencédo integral (Idem, p. 13).

Recomenda o documento que as classes hospitalasesntes ou que venham a ser
criadas deverado estar em conformidade com a LDB.894/96 e pelas Diretrizes Nacionais
da Educacéo Especial na Educacéo Basica (CNE/CEB @@ 11 de setembro de 2001).

Além disso, o atendimento educacional hospitadsmecdestar vinculado “aos sistemas
de educacédo como uma unidade de trabalho pedagimgcSecretarias Estaduais, do Distrito
Federal e Municipais de Educacao, como tambémragddis clinicas dos sistemas e servicos
de saude em que se localizam” (MEC/SEESP, 20a%)p.

As Secretarias de Educacdo devem atender a agdioit dos hospitais para a
viabilizacdo desse servico, realizar a contratagamapacitacdo dos professores e prover

recursos financeiros e materiais.

O atendimento pedagdgico podera ocorrer em espapoi para a classe hospitalar,

na enfermaria, no ambulatério, no leito ou no quaté isolamento, uma vez que haja

8 Atendimento pedagégico domiciliar é o atendimestucacional que ocorre em ambiente domiciliar,
decorrente de problema de saude que impossibiktducando de frequentar a escola ou esteja elasas de
passagem, casas de apoio, casas-lar e/ou outnatsiest de apoio da sociedade (MEC/SEESP, 2003)p.
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restricbes ao educando, devido a sua condi¢cdinical ou de tratamento, e devera ser
orientado pelo

[...] processo de desenvolvimento e construcdo amhecimento
correspondentes a educagéo basica, exercido nuioairgegrada com o0s
servicos de saude. A oferta curricular ou diddtiedagdgica devera ser
flexibilizada, de forma que contribua com a prontdé saude e ao melhor
retorno e/ou continuidade dos estudos pelos edosara/olvidos (Idem, p.
17).

A reintegracédo ao espaco escolar do educandoicpe temporariamente impedido
de frequenta-lo por motivo de saude também é agontasse documento. Em vista disso,
ressalta a importancia de levar em considerac&@e@sintes aspectos: o desenvolvimento da
acessibilidade e da adaptabilidade; a manutencadndalo com a escola durante o periodo
de afastamento; os momentos de contato com a gsmolaeio da visita dos professores ou
colegas da escola; a interlocucdo com os familidieeseducando durante o periodo de
afastamento; a preparacdo dos professores, fumdsrel alunos para retorno do educando

aos espacos de estudos sistematizados (MEC/SEBSH, 2

O documento também faz referéncia a presenca derefessor coordenador, que ira
organizar a proposta pedagdgica em classe hospitldaendo conhecer a dindmica e o
funcionamento desse atendimento, além das téomimaapéuticas que dela fazem parte ou as

rotinas da enfermaria ou dos servicos ambulatoriais

Do ponto de vista administrativo, o professor ceaattlor deve articular-se com a
equipe de saude do hospital, com a Secretaria dea€do e com a escola de origem do
educando. Devera, também, orientar os professaretadse hospitalar em suas atividades e
definir demandas de aquisicdo de bens de consude reanutencédo e renovacao de bens

permanentes.

Para proporcionar um atendimento adequado as adganadolescentes hospitalizados,
ha recomendacdo para que o professor tenha formagderencialmente em Educacéo
Especial ou em cursos de Pedagogia ou licenciat@stando assim capacitado para
identificar as necessidades educacionais espeamai®ducandos impedidos de frequentar a
escola, definindo e implantando estratégias deibileeacdo e realizando adaptacdes
curriculares. Devera, ainda, propor os procedinsemioatico-pedagdgicos e as praticas

alternativas necessarias ao processo de ensineedgagem dos alunos. Ademais, devera
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ter disponibilidade para o trabalho em equipe esassar as escolas quanto a incluséo,

viabilizando o retorno, ou ingresso desses edusando

Contudo, é importante que esse profissional tenbedes sobre as doencas
apresentadas pelos educandos, os problemas emsceausados por elas, além de estar
atento ao quadro de saude de forma a adequar ¢amada@mmbiente as atividades e os
materiais, realizar planejamentos diariamente,stegi € avaliar o trabalho pedagdgico

desenvolvido.

E interessante acrescentar que, em 2007, a SéxrderEducacio Especial, em
parceria com a Secretaria de Educacdo a Distape@uziu um material intitulado
“Atendimento Educacional Especializado: DeficiénEigica”, com o objetivo de oferecer
formacdo continuada a distancia para professorese Enaterial apresenta informacdes
diversas como: descricdo das caracteristicas dwo abom deficiéncia fisica, tecnologia

assistiva, comunicacao aumentativa e alternateairel outros assuntos.

No capitulo I, ha uma descricdo do conceito decigftia fisica e, em seguida, uma
distincdo entre duas situacdes: alunos que apeesdasdes de caracteristicas ndo evolutivas
(paralisia cerebral ou traumas medulares), e dujatacdes tendem a diminuir a partir da
introducdo de alguns recursos e estimulacbes dspscie os casos como distrofias
musculares ou tumores que agridem o sistema nergopodem resultar em aumento
progressivo de incapacidades funcionais e maioguéracia de problemas de saulde
associados. Quanto a isso, ha a seguinte observacao

Algumas vezes os alunos estdo impedidos de acompashaulas com a
regularidade necesséria, por motivo de internagdpitalar ou de cuidados
de saude que deverdo ser priorizados. Neste momentprofessor
especializado podera propor o atendimento educacibospitalar ou

acompanhamento domiciliar, até que esse alunoneet@o grupo, tdo logo
os problemas de salde se estabilizem (SEESP/SEED/MB7, p. 23).

A Politica Nacional de Educacdo Especial na Petisppeda Educacao Inclusiva —
2008 é um dos documentos mais recentes que tem @oio/o 0 acesso, a participacao e a
aprendizagem dos alunos com deficiéncia, transsogtobais do desenvolvimento e altas
habilidades/superdotacdo as escolas regularesptandd o0s sistemas de ensino para

promover respostas as necessidades educacionaisaesp
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O documento ndo contempla a situacéo de criangdslescentes hospitalizados, mas
salienta que, para atuar na educacao especialfespor deve ter como base na sua formacao
inicial e continuada, conhecimentos gerais paraercécio da docéncia e conhecimentos
especificos da area. E finaliza, afirmando que éssaacdo possibilita a sua atuacdo no
atendimento educacional especializado, aprofundarater interativo e interdisciplinar da
acao nas salas comuns do ensino regular, nasdgaftasursos, nas classes hospitalares e nos
ambientes domiciliares, dentre outros locais, paséerta dos servicos e recursos de educacao

especial.

Diante do exposto, € possivel verificar que a histda educacdo especial é marcada
por mudancgas que impulsionaram o movimento da &sooclusiva. Com isso a sociedade
passou a reorganizar-se “de forma a garantir edalrde todos os cidadaos (com deficiéncia
ou nao) ao que lhe é de direito: educacédo, saader,lcultura, trabalho, tendo também a
pessoa com necessidades especiais acesso aosseataicomunidade com o devido suporte”
(MATTOS et al., 2004, p.53).

O movimento da sociedade e a existéncia de pditchucacionais direcionadas as
pessoas que apresentam necessidades educacigmeasaissvém favorecendo a area de
Educacdo Especial, com a elaboracéo de leis gumntgar os seus direitos. As classes
hospitalares, apesar de existirem ha décadas &eteeeem um papel muito importante,
ainda tém uma presencga pouco expressiva em nossdade.

2.5 A situacao do atendimento educacional em ambienhospitalar

2. 5.1 O contexto nacional

Em 1999 houve a publicacdo da pesquisa realizaldappof® Dr2 Eneida Simdes da

Fonsec¥, intitulada Atendimento Pedagégico-Educacional para Criancas Javens

1 pedagogaPhD em Desenvolvimento e Educacgéo de Criancas Hasgpitials peldnstitute of Educatiorda
Universidade de Londres, Inglaterra. Professoraidtdj da Faculdade de Educagéo da Universidade tdddEs
do Rio de Janeiro na area de Educacao Especiatlesila. Pesquisadora na area de atendimento escola
hospitalar.
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Hospitalizados: realidade naciorfd] primeiro documento com informacées sobre esse

servico no Pais.

A coleta de dados ocorrida entre os meses de (dh®97 e fevereiro de 1998 para o
estudo registrou a existéncia de 30 classes htmpgadistribuidas nas seguintes regides do
Pais: Norte (02 classes); Nordeste (03 classe)tr@:0este (09 classes); Sudeste (10

classes) e Sul (06 classes).

A pesquisa tinha como objetivo detectar os hospgae abrigam classes hospitalares,
a quantidade de professores e a sua formacao,ngsidpcle média de alunos atendidos por
més, a faixa etaria, a problematica de salude dagislzme, e a politica e/ou diretrizes que
norteiam o trabalho das classes hospitalares.

Em relacdo ao ultimo item, o resultado da pescapeestou que a maioria das classes
hospitalares surge a partir de convénios realizaglitse as Secretarias Estaduais ou
Municipais de Educacéo e de Saude dos Estados (&%gtanto, algumas fazem parcerias
entre as Secretarias de Educacdo e entidadesufmds e/ou filantropicas e também
universidades (40%). O corpo docente, 0 suportagigico e 0S recursos materiais sao
encargos da area de Educacédo. A area de Saude respamsabilidade de ceder o espaco
fisico para a atuacdo dos professores no atendimezhicacional em ambiente hospitalar
(MEC/INEP, 1999).

Os dados também revelaram q&o das classes hospitalares desenvolvem o trabalho
norteadas pela politica e diretrizes da educagaeced. Outras classes hospitalares seguem
as diretrizes contidas na Lei de Diretrizes e Basesm legislacdo educacional e/ou sanitaria
de seu estado ou municipio. Duas classes hosp#alaformaram dispor de legislacédo
especifica elaborada para essa modalidade de erddér disso, a pesquisa constatou que
apenas 50% das classes hospitalares mantém coptat@a escola de origem do educando

hospitalizado (Idem).

O documento informa que o Municipio do Rio de Jan&m a mais antiga classe
hospitalar, funcionando oficialmente no Hospitasuke desde 14 de agosto de 1950. No

7

entanto, é importante destacar que a pesquisazadalipor Mazzotta (2005) apresenta

% FONSECA. Eneida SAtendimento Pedagdgico-Educacional para Criancas &ovens Hospitalizados:
realidade nacional.Brasilia MEC/INEP, 1999. 25p. (Série Documenta&xfbs para Discusséao).
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informacdes a respeito de atendimento especialinadSanta Casa de Misericordia de Sao
Paulo, com propdésitos educacionais destinado aidefés fisicos desde 1931.

Os dados mostram que as classes hospitalares r@iodeecebem muita atencao por
parte do Poder Publico. Isso pode ser observadoameira diversificada de estruturacdo e
organizacdo. Constata, também, a pesquisa a ii&sufi@ desse servico para atender a
demanda de criancas e adolescentes em tratamesadidie

2.5.2 As classes hospitalares no Estado d® $aulo

Alguns Estados brasileiros vém apresentando avangostendimento educacional
oferecido em ambiente hospitalar, contudo essa& rééealidade que se observa no Estado de
S&o Paulo. A pesquisa desenvolvida por WalkiriAsgs™ apresenta informacdes relevantes
do assunto, como a seguinte observacgao (2009, p.34)

A partir de 1986, o atendimento pedagogico em lispialém de atender
aos dispositivos da Lei de Diretrizes e Bases 892% de 11.08.1971, e do
Decreto-Lei n° 1.044/1969, passou a ser criado dexmndo,

especificamente, ao disposto nos Artigos 1°. ed@&°Portaria Conjunta
CENP/CEI/COGSP/DAE constante da Resolucdo SE 47%.de 30.09.1986

gue dispbe sobre a Educacdo Especial nas Escola8. de 2°. graus do
Estado de S&o Paulo

O Artigo 1°. refere-se aos elementos necessarims @agrocesso de solicitacdo de
criacao de classe para funcionar como classe espsaia de recursos ou unidade de ensino
itinerante.

Artigo 6°. - Poderdo, também, ser criadas Classpediis para portadores

de deficiéncia fisidd em hospitais que abriguem criangas ou jovens em
idade escolar.

2L ASSIS, Walkiria deClasse hospitalar: um olhar pedagdgico singulaiS&o Paulo: Phorte, 2009.

22 De acordo com a Instrugdo DAE/SE (Departamentd\siisténcia ao Escolar)/(Secretaria da Educacao),
constante da Resolucado SE n° 247/1986, sdo coadmedeficientes fisicos os alunos com limitacdaesea
capacidade de locomocéo, postura ou uso das mafadtaule vigor, vitalidade ou agilidade, que coometa
significativamente o rendimento escolar. Por statrde um grupo heterogéneo composto de varios ftijgo
deficiéncias, cada uma delas com problemas espesiifpodem ser considerados elegiveis para asslass
especiais 0s portadores de graves deficiénciasasisresultantes de: anomalias congénitas, distirbio
metabodlicos, traumatismos, doencas cronicas ouim@ggdes, causas diversas e/ou desconhecidas.
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Paragrafo 1°. - A programacéao das atividades egsottas classes citadas no
“caput” deste artigo tera caracteristicas propra@sptadas as necessidades
fisicas e de aprendizagem dos alunos.

Paragrafo 2°. - O resultado das avaliacGes realizddrante o periodo de
internacdo hospitalar devera ser enviado a es@larigem do aluno para
fins de regularizacdo de sua vida escolar.

Paragrafo 3°. - Quando, na Unidade Hospitalar, éioonudanca na forma de
atendimento, a Classe Especial podera ser supromiti@nsferida para outra
UE ou hospital, ouvido o 6rgdo técnico de Educdgdpecial, subsidiado
pelas informacdes dos varios niveis administrativos

A Resolugéo SE n°. 247/86 foi substituida pela Re&o SE n°. 95, de 21.11.2000 da
Secretaria da Educacao do Estado de S&o Pauldjgpumha sobre o atendimento de alunos
com necessidades educacionais especiais nas edaalede estadual de ensino. No entanto,
essa Resolucdo também foi substituida pela ResolBEan®. 11, de 31.1.2008, que dispde
sobre a educacao escolar de alunos com necessielduleascionais especiais nas escolas da
rede estadual de ensino. Essa Resolucao tem usudaispositivos alterado pela Resolugéo
SE n° 31, de 24.3.2008.

Discorre esse documento a respeito do atendimeotdae de alunos que apresentam
necessidades educacionais especiais e que devem&rp@referencialmente, em classes
comuns da rede regular de ensino, recebendo apdaerdicos especializaddsAlém disso,
explica quem séo os alunos com necessidades edoascespeciais (alunos com deficiéncia
fisica, mental, sensorial e mdultipla, alunos comasahabilidades, alunos com transtornos
invasivos de desenvolvimento e alunos com outrfiuttiades ou limitagées acentuadas no
processo de desenvolvimento). No entanto, ndo faahuma referéncia aos alunos

hospitalizados.

Atualmente, esta em vigéncia a Resolucdo SE nde@b.4.2002, que dispde sobre as
acoes referentes ao Programa de Inclusdo Esctlataedo apoio pedagdgico especializado
no seu Artigo 1°.:

Paragrafo Unico: Entende-se por apoio pedagdgigecedizado, para fins

desta resolucdo, o conjunto de servi¢cos e recaEsmEsSarios ao processo de
escolarizacdo de alunos portadores de necessidsplesiais decorrentes de

23 A rede estadual de ensino oferece aos alunos egessidades educacionais especiais os Servicopaie A
Pedagdgico Especializado, implementados em salascdesos, formas de itineréncia e classe espacHin
carater de excepcionalidade e transitoriedade ganaa desse servigo € feita por meio da atuacfoafessor
especializado (ASSIS, 2009, p. 36).
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deficiéncias sensoriais, fisicas ou mentais; olgfadromes ou patologias;
auséncia de alunos a escola, por periodo prolongamonecessidade de
hospitalizacdo; transtornos no processo ensino ndz@em por
superdotacdo, altas habilidades e/ou competéncias.

A Deliberacdo CEE (Conselho Estadual de Educac¢a®8i2007 fixa normas para a
educacao de alunos que apresentam necessidadesiedars especiais no sistema estadual

de ensino. Por meio do Artigo 8°. estabelece que:

Alunos impossibilitados de frequentar as aulas ardo de tratamento de
saude, que implique em internacdo hospitalar, atemdo ambulatorial ou
permanéncia prolongada em domicilio, desde queepwada a capacidade
de aprendizado, deverdo ter garantida a contineididseu processo de
aprendizagem, com acompanhamento pedagoégico guéaltiite o retorno
a escola regular.

Analisando alguns documentos que tratam do atemtiarerlucacional em ambiente
hospitalar € possivel interpretar que a condicdoest&ar hospitalizado pode requerer
atendimento educacional especializado. No entamtagpértante salientar que essa condi¢céo
pode requerer cuidados especificos, por conta ddes&agilizada, mas nem sempre o

paciente apresenta necessidades educacionaisaspeci

No Estado de S&o Paulo, a Lei n° 10.685, de 3DQQ. dispbe sobre o
acompanhamento educacional da crianga e do adolesce#ernados para tratamento de

saude.

BN

Artigo 1°.- E assegurado a crianca e ao adolesceméenados para
tratamento de salde por tempo indeterminado, o aanamento
educacional durante o periodo de internagéo.

Artigo 2°.- O acompanhamento educacional se destinaianca e ao
adolescente em idade escolar, regularmente madcsl em
estabelecimento de ensino fundamental, de acompacdaixa etaria e o
nivel de escolaridade.

§ 1° O estabelecimento de ensino em que a crianga adolescente
estejam regularmente matriculados fornecerdo, sempe necessario, 0s
programas basicos das matérias ministradas, a f&mpabpiciar o
acompanhamento.

§ 2°. Sempre que possivel, tal atendimento sadai grupos de criancas
ou adolescentes, se internadas no mesmo estabeitcide salde.

Artigo 3°. - O acompanhamento educacional serdzestd de acordo com
as diretrizes estabelecidas pelo Conselho Estdéuatiucacéo, podendo ser
prestado, conforme o caso, por estagiarios do méaigisou de ensino
superior.
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Artigo 4° - A periodicidade e a duracdo do acompamnto educacional
serdo realizadas de acordo com os critérios a sdiemdos pelo

estabelecimento de salde, consideradas as nedessigssibilidades e
condicBes do paciente, na forma a ser estabelgmittzs profissionais
responsaveis pelo tratamento.

Esse documento n&o faz mencao ao termo “classé&dlaspe sim “acompanhamento
educacional”’. Outra instrugédo observada na Leidesia em desacordo com a Resolucéo
CNE/CEB n°. 2/2001, esta relacionada ao Artigo &segurando que o acompanhamento
educacional destina-se a crianca e ao adolescemteidade escolar, regularmente
matriculados em estabelecimento de ensino fundameréio se referindo as criancas que
ainda ndo conseguiram ingressar na escola por aigotngo.

A Resolucdo CNE/CEB n°.2, de 11 de setembro de,200tciona que o atendimento
educacional especializado deve ser oferecido aoslunatriculados e criangas, jovens e

adultos ndo matriculados no sistema educacional.

O estudo de Assis (2009) destaca que, a partir GfH,2a implementagédo do
atendimento educacional em ambiente hospitalala, Pecretaria da Educacdo do Estado de

Séo Paulo, tem fundamento na seguinte legislacao:
a) Leis federais
- Decreto-Lei n°. 1.044, de 24.10.1969;
- Lein®. 7.853, de 24.10.1989 (artigo 2°., indisalinea “d");
- Lei n°. 8.069, de 13.7.1990 - Estatuto da Crianda Adolescente;

- Resolugdo n° 41, de 13.10.1995 - Direitos daarGa e do Adolescente
Hospitalizados;

- Lei n° 9.394, de 20.12.1996 - Lei de Diretrizz8ases da Educacdo Nacional,
(artigo 58, paragrafo 2°.);

- Decreto n°. 3.298, de 20.12.1999 (artigo 24 smdf);

- Resolugdo CNE/CEB N°. 2, de 11.9.2001, que insbiretrizes Nacionais para a
Educacao Especial na Educacao Basica (artigo idgiadios 1°. e 2°.)

b) Lei estadual
Lei n°. 10.685, de 30.11.2000.
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Diante do exposto, atualmente, a atribuicdo dasel&®spitalar na rede estadual de
ensino ocorre de acordo com a Resolugdo SE n° 14D1/2006, que dispbe sobre o
processo de atribuicdo de classes, turmas e aalasofetos e modalidades de ensino aos
docentes do quadro de magistério.

Artigo 2°. - As classes que funcionam em unidadéisi@des de atendimento
hospitalar deverao ser atribuidas, a partir dogase inicial, pelo Diretor da
Unidade Escolar vinculadora, aos docentes e caindidaadmissao inscritos
para o processo regular de atribuicdo de classas/ae inscritos

especialmente para este atendimento, sendo prewenselecionados e
credenciados pelas referidas entidades.

Em relacéo ao Artigo dessa Resolucao, Assis (280&ta que a classe hospitalar ndo
esta sendo tratada como um servico da EducacaccispAlém disso, ndo descreve
nenhuma exigéncia de qualificagdo especifica derdeaue pretende assumir o atendimento
educacional em classe hospitalar.

Na rede estadual de ensino de Séo Paulo, a claspiatar € criada como classe para
comportar funcédo. Além disso, € importante considarseguinte observacao:
Na rede estadual de ensino de S&o Paulo, o profess@ regéncia de uma
classe hospitalar que, por sua vez, € vinculadazaascola regular, portanto,

0 numero de professores corresponde ao numeroadses| existentes em
cada instituicdo hospitalar (ASSIS, 2009, p. 46).

O professor que tem regéncia de uma classe ha@spitab tem uma turma, como se
convencionou chamar no ambito da escola regulas,guo funcéo de variaveis como tempo
de internacédo, idade dos pacientes, dentre ousmscts, a maior parte dos atendimentos,
com enfoque nos aspectos educacionais, pode secidf® de maneira individualizada. Nessa
perspectiva o0 mais adequado para essa realidadaréuermo “ensino hospitalar”, como
descreve Mazzotta (1982; 2005).

De acordo com Assis (2008p periodo de julho de 1997 a dezembro de 2008, no
Estado de Sao Paulo, ha registro de 44 classestdlasgs, acrescentando-se mais quatro

classes hospitalares criadas em 2009 na capital.

S&o Paulo (Capital)

- Santa Casa de Misericérdia de Sdo Paulo (04 gsofes),
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- Hospital Antdnio Candido Camargo (02 professdfes)

- Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicind$R (08 professores)
- Hospital Infantil Darcy Vargas (10 professores)

- Hospital do Servidor Publico Estadual (02 prodess)

- Hospital Infantil Candido Fontoura (01 professor)

- Instituto de Infectologia Emilio Ribas (02 prafeses)

Em julho de 2009, foram criadas mais duas clasgsgitalares no Hospital Antbnio

Candido Camargo e outras duas classes para funemme Hospital Sdo Paulo.

Sé&o Paulo (Interior)

- Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto (05 medees)

- Hospital Materno Infantil de Marilia (01 profeskso

- Hospital Amaral Carvalho - Jad (02 professores)

- Santa Casa de Misericordia de Aracatuba (01 gsof@

- Hospital CAIS Clemente Ferreira — Lins (02 prefaes)

- Fundacao Pio XII — Hospital do Cancer — Barr¢@dsprofessor)
- Hospital de Clinicas de Botucatu (02 professores)

- Santa Casa de Misericordia de Franca (01 prafesso

A maioria dos hospitais citados sdo instituicGeblipas, mantidas pelo governo
estadual. Algumas delas também sdo mantidas pola¢des e outras estdo vinculadas a
Faculdades de Medicina.

De acordo com esse levantamento, € possivel obsgmeano Estado de Sdo Paulo
poucos hospitais contam com esse servico. E isste @er resultado de que poucos

documentos legais fazem referéncia a esse atenimen

2 O atendimento educacional oferecido nesse hosgitabém é realizado por professores vinculados a
Secretaria Municipal de Educac¢éo de S&o Paulongo&onstam no quantitativo apresentado anteridemen
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Situagdo muito diferente vem ocorrendo no Estadd?dmna, onde, ao longo dos
anos, tém se desenvolvido acbes em defesa dowslidas criangas, adolescentes e jovens

hospitalizados, por meio de diversos Projétamplementados no contexto hospitalar.

2.5.3 O atendimento educacional em ambiente hospitalarmnEstado do Parana

A partir de 2005, a Secretaria de Estado da EdocdgaParana cria o Servico de
Atendimento a Rede de Escolarizacdo Hospitalar 8ARcujo objetivo é a implantacdo do
atendimento educacional aos educandos que se mrooimmpossibilitados de frequentar a
escola em virtude de internagao hospitalar.

Dentre as iniciativas que vém sendo realizadaserestado é interessante destacar o
Projeto Eurek@ Kids, que foi iniciado em junho d@02 pela Prof2 Dr2 Elizete Lucia

Moreira Mato$®,

O ambiente virtual que estd em desenvolvimentociemo base o ambiente Eureka da
Pontificia Universidade Catélica do Parana (PUCRR)orado como ferramenta de apoio as
aulas presenciais oferecidas por essa instituf@a®erojeto sugere o desenvolvimento de um
ambiente virtual de aprendizag€mpara atendimento de escolares hospitalizados,
aproximando-os do contexto escolar.

Os objetivos desse ambiente sdo relativos a caodéide da aprendizagem,

que se vé comprometida pela impossibilidade deuéega as aulas
presenciais pelos alunos hospitalizados. Por mesgsedambiente virtual de

% MATOS, Elizete L. M.; MUGIATTI, Margarida M. T. FPedagogia Hospitalar: a humanizacéo integrando
educacao e saude. 2. Ed.- Petropolis, RJ: V0zé3,. 20

?® Elizete Lucia Moreira Matos é professora titularRi2CPR; atua no Mestrado em Educacéo, linha deljsesq
Educacao, Comunicacdo e Tecnologias; é coordendddraiojeto Eurek@Kids — CNPq; desenvolve projetos
especializacdo em Pedagogia Hospitalar.

" Para Moresco e Behar (2003, p.2), podem ser cenasids ambientes virtuais de aprendizagem (AVAR)g0

0s ambientes computacionais providos de recursosltegicos capazes de oferecer aos aprendizes pegaes
para troca de informacdes, reflexdes, estabelettméd relacbes, pesquisa e elaboracdo de projesses
ambientes devem ser providos “de uma estrutura estagle funcionalidades, interface e proposta periea,
enriquecida de cddigos simbdlicos, por represergc¢dmagens, sons, movimentos e dispositivos de
comunicagao sincrona e/ou assincrona”. Além digsdem registrar e tornar disponiveis todos os slaldo
interacdo dos sujeitos para que tanto esses quaptmfessor possam acompanhar o seu desenvolvimento
cognitivo, emocional e simbolico.
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aprendizagem, € possivel amenizar as consequé&uaasma hospitalizacédo
pode provocar, mantendo o vinculo dessas criangas & sua prépria
realidade e permitindo a interagdo com o mundo rieateao hospital

(TORRES; MATOS; BORTOLOZZI, 2009, p. 204).

Iniciativas importantes como a que vem sendo dedeida pelo Estado do Parana
devem ser divulgadas, para que outros Estados mosstuturar e organizar melhor esse
servico. Destarte, podera possibilitar a ampliad@atendimento educacional oferecido em
ambiente hospitalar, trazendo muitos beneficios cdancas, adolescentes e jovens

hospitalizados.

2. 6 As contribuicdes do atendimento educacional eambiente hospitalar

O surgimento de uma doenca que requer hospitdbzago impede que a crianca ou
0 adolescente possa continuar aprendendo e adtpinavos conhecimentos. A situacao
pode gerar muito sofrimento e a necessidade deaefes de seus familiares e de ausentar-se
da escola pode agravar o problema. Esse segunaodifitulta o acompanhamento dos
conteudos escolares, podendo resultar em defasageaté mesmo desestimulo para dar
prosseguimento aos estudos. Dependendo do tipmeleca e do tempo de tratamento, a
hospitalizacdo pode inviabilizar a frequéncia ragal escola. Todos esses fatores tendem a

resultar em prejuizos emocionais, intelectuaisceaso

Nessa perspectiva, o objetivo do atendimento pegeg@ducacionaf oferecido por
meio das “classes hospitalares” visa dar contim@édzo ensino dos contetudos da escola de
origem das criancas ou adolescentes e/ou trabatimarconteidos de programas proprios a
faixa etéria desses educandos, com a finalidadeuar dificuldades de aprendizagem e/ou
possibilitar a aquisicdo de novos conhecimentoNGECA, 1999).

Esse atendimento deve considerar as necessidadi@gresses da crianca e do
adolescente, ndo apenas se concentrando no objivcumprir o conteido escolar. E
fundamental respeitar suas limitacdbes em decoaédoi tratamento que, muitas vezes,
provoca dor e debilidade orgéanica, exigindo um t@mpaior de repouso nessas

circunstancias.

%8 Esse termo pode ser encontrado com frequénciivnos e artigos publicados por Fonseca.
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Os aspectos emocionais dos pacientes pediatricoiséta devem receber atencéo,
pois isso contribuird para a promocdo e integriddelesua salde mental. Fass&n(1982
apud FONSECA, 1999) “aponta que em linhas geramstamatica de atuacdo das classes
hospitalares no Brasil € semelhante a que norssia odalidade de atendimento em outros
paises”. Por experiéncia prépria, Fonseca (1998) @wiexemplo de Oxford, na Inglaterra,
onde o atendimento pedagdgico-educacional oferadgdy exatamente como no Brasil, dar
continuidade ao processo de desenvolvimento e ae$s0 de aprendizagem das criancas e

jovens hospitalizados, sem desconsiderar 0s aspesitmldgicos.

Ricardo Burg Ceccim (1999, p.43) destaca que aelhsspitalar, como atendimento

pedagogico-educacional, deve

[...] apoiar-se em propostas educativo-escolaresd@ em propostas de
educacgdo ludica, educagdo recreativa ou de ensir® @ saude, nesse
sentido diferenciando-se das Salas de Recreaca@®rinzuedotecas e dos
movimentos de Humanizacdo Hospitalar pela Alegnia dms Projetos
Brincar é Saude, facilmente encontrados na atumidaesmo que o ladico
seja estratégico a pedagogia no ambiente hospikdae embasamento em
uma proposta educativo-escolar ndo torna a clagspithlar uma escola
formal, mas implica que possua uma regularidadena responsabilidade
com as aprendizagens formais da crianga, um atentnobrigatoriamente
inclusivo dos pais e das escolas de origem de a@alaca, a formulagéo de
um diagndstico para o atendimento e a formulacamuerogndéstico a alta,
com recomendacdes para casa ao final de cadaagéern

Dentre as criancas que participam das atividadssndelvidas em classe hospitalar
h& possibilidade de detectar aquelas que ja abaramlorou nunca chegaram a frequentar uma
escold’. Neste caso, é importante encaminhar a solicitdedoaga no ensino regular e por

meio das atividades pedagdgico-educacionais trabalautoestima da crianca, investindo em

2 FASSAM, M. Education for children in hospital. London, The National Association for Children in
Hospital, 1982.

%0 De acordo com Ceccim, em 1998, a classe hospitalafospital de Clinicas de Porto Alegre atendebi 40
criangas, registrando-se uma média mensal de &fcas com fibrose cistica, cancer infantil, prolsiemenais,
problemas respiratdrios, diabete, AIDS e problero@8rgicos, entre outras enfermidades. Cerca de 520
atendimentos por més foram realizados, distribugshdie 7 professoras. Cada crianga frequentou, édianb a

10 dias de aula no hospital. “Detectou-se que 32jd%ocriancas hospitalizadas, e incluidas no atamdd da
classe hospitalar, apresentavam atraso escolaelagéo a sua idade cronolégica ou estavam foresclalee
Dentre estas, 6,2% apresentavam atraso escolar dei®anos e 15,8% apresentavam atrasos de has3As
criangas hospitalizadas que ndo frequentavam daeskhegaram aos 10,4% na faixa etaria dos 5 a@d&’
(CECCIM, 1999, p.44).
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suas potencialidades, pois isso pode contribus pardangas na percepgédo que tenha de si
mesma e da escola (FONSECA, 2008).

De acordo com a mesma autora, 0 atendimento eduehdnospitalar favorece o
retorno e a reintegracdo da crianca ou do adoles@erscola. Quando esses ndo tiveram a
oportunidade de frequentar a escola em decorré&ieigua histéria de adoecimento e
tratamento hospitalar, o atendimento recebido eassel hospitalar incentiva a crianca e a

familia a buscarem a escola regular apos a altAI§ETA, 1999).

O atendimento pedagogico-educacional no ambientespitatar promove
oportunidades de socializacdo e colabora muito guaeaa crianca possa, além de melhorar a
sua compreensdo sobre o ambiente hospitalar enesiaenserida, estabelecer, manter ou
estreitar de alguma forma os seus lagcos com o mtordodo hospital. Assim, a validade
desse atendimento traz beneficio para o desem@aald@mico, e também para visdo que ela

possa ter de sua doenca e das perspectivas dg-QNMSECA, 2008).

2.6.1 A rotina do atendimento educacional no ambi¢a hospitalar

A pesquisa publicada em 1999- Atendimento Pedagogico-Educacional para
Criangas e Jovens Hospitalizados: realidade nacion&itada anteriormente, constatou que
62,5% das classes hospitalares desenvolvem o atenti pedagdgico-educacional em salas
exclusivas cedidas pelo hospital e/ou salas adaptad utilizadas no horario das aulas. Em
outro aspecto, 37,5% das classes hospitalareswidgem suas atividades, exclusivamente,

nas proprias enfermarias, junto aos leitos dasgagme dos adolescentes.

Em algumas publicac6es de Fonseca € possivel eaconermo “escola hospitalar”.
E conveniente, pois, apresentar a justificativautara para melhor compreender o uso dessa

expressao:

Salientamos que, refletindo sobre o que constaanadmma de inclusédo e
nas iniciativas oficiais em relacdo a promocdo n& @scola para todos,
consideramos ser a expressdo escola hospitalardif@ento escolar no
ambiente hospitalar) mais abrangente do que aretogjia classe hospitalar
gue, embora definida pelo MEC/SEESP como o atendomescolar que se
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d& no hospital, possa parecer segregativa comoesecda para as pessoas
doentes tivesse que ser essencialmente diferenesada que qualquer
individuo frequenta. Como também a palavra clamsesignificado variado
(podendo ser entendida como grupo de alunos, totm@aesmo um grupo
determinado por sua condi¢cdo socioecondémica ougtekcdo profissional
na area de saude) de acordo com a regido do pajgeeastejamos, o0 uso de
escola hospitalar também melhor se adequa ao ¢ondéxal. Queremos
reforcar que a pessoa precisa de uma escola essil deve se adequar
aos interesses e necessidades desse individu@imisye de estar, ou ndo,
hospitalizado. E assim evidenciamos, como dito acimideia de escola
para todos como preconiza a legislacdo em vigoNGHEICA, 2003, p. 7).

Cabe aqui ressaltar a valiosa contribuicdo daepsora Dr2 Eneida Simdes da
Fonseca, trazendo muitos conhecimentos a respesgedatendimento que, apesar de existir
h& décadas, ainda é pouco conhecido, reconhecgiramtido as criancas e adolescentes

hospitalizados.

Em capitulo anterior, foram apresentadas carattassdo trabalho desenvolvido nas
classes hospitalares do Hospital Jesus (RJ), tandemominada “Escola” no relato de
professoras que trabalharam nessa instituicio.sEiye compreender que a organizagio e
estrutura do referido hospital pode ser difererderehlidade de outras instituicoes. Além

disso, a autoratambém tem experiéncia nesse contexto.

Compreendendo a justificativa de Fonseca sobre daisermo “escola hospitalar” ou
“classe hospitalar”, € possivel afirmar que o ideaila que todo hospital realmente destinasse
um espaco proprio para o atendimento educacioralas;as e adolescentes, mesmo que, em
determinados casos, haja a necessidade de realigadimento individualizado. Nessa
perspectiva, a atuacdo de outros funcionarios, geona@xemplo, um coordenador, também
poderia contribuir para entrar em contato com &elas, fazer encaminhamentos para a
matricula daqueles que nao estéo frequentandgugarte ao professor, que poderia ter mais

tempo para enfocar seu trabalho e desenvolver [gasqoara preparar as atividades.

Alguns hospitais, além de ndo disporem de espamgariprdestinado ao atendimento
educacional, contam com um numero reduzido de gsofes para atender a demanda. De

acordo com os dados da pesquisa de Assis (200@speito da situacdo das classes

*! Docente aposentada da Escola do Hospital Munidigals, da Secretaria de Educacéo da PrefeituralddeC
do Rio de Janeiro.
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hospitalares de S&o Paulo, ha informa¢des de guasahospitais contam com a presenca de
apenas um ou dois docentes para oferecer o atemdimeAssim sendo, talvez esse

profissional ndo consiga realizar um trabalho géecontinuidade a escolarizacdo de cada
aluno hospitalizado, mas apenas desenvolver atigglgque possam ser realizadas de maneira

coletiva e contribuir com o aprendizado.

N&o se pode desconsiderar que a necessidadesgaahpacdo da crianca ou do
adolescente é vista como uma situacao critica ieadal, pois € um acontecimento que
modifica suas vidas e de seus familiares. Durantéeanacao, varios fatores adversos estao
presentes, como 0 contato com um espaco descoohecitecessidade de adaptagdo a uma
rotina bastante diferente daquela a qual estavdmubdos antes do surgimento da doenca e
da hospitalizacéo, vivenciar procedimentos terap@siimuitas vezes agressivos e dolorosos.
Podem ser experiéncias dificeis, que devem sereitadps e, na medida do possivel,

trabalhadas junto com os profissionais de saude.

Além desses aspectos, outros fatores relacionaddsamica hospitalar também
devem ser apontados para se compreender que thtrabalizado nesse ambiente encontra
muitas variaveis e dificuldades, cabendo ao profesuiita responsabilidade, habilidade e

competéncia para que seja desenvolvido com qualidad

A sequir serdo abordadas algumas reflexdes apaelsentpor Alessandra Santana
Barros (1999).

Nem todos os hospitais que oferecem o atesmtoneducacional contam com um

espaco exclusivo que possa ser considerado comalsalula, onde os pacientes possam se
recolher e estudar sem ter outros estimulos dareafa. A vantagem de um ambiente de uso

exclusivo para a finalidade de escolarizacdo éeapie mantém uma caracteristica propria,

onde é possivel, por exemplo, expor as atividadakzadas pelos alunos e compartilha-las

com os outros colegas (BARROS, 1999).

A mesma autora ressalta que

O que se convencionou chamar de turma no ambitgrdeescola, em um
hospital que ofereca o acompanhamento escolar maafale Classe
Hospitalar, tratar-se-a de um grupo aberto, no goahm e saem pacientes
com regularidade. Estes “alunos” estardo, desseonsEmpre tendo que
estabelecer novos lacos uns com o0s outros. O mordenagrupamento na
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forma de uma sala de aula passa, entdo, muitoxptorar a promog¢éo do
contato inter-relacional (Idem, p. 85).

A faixa etaria de pacientes pode variar bastametaodo que o atendimento é
oferecido para pacientes desde a primeira infafioebés) até a adolescéncia, ndo se
excluindo alguns jovens. Outro aspecto € o tempmed®anéncia que cada um necessita para
realizar o tratamento. Esses fatores influenciammaaeira como o professor realiza o

atendimento.

Barros (1999) lembra que a seriacdo escolar e/caproveitamento académico
apresentado pelos pacientes, também, pode soffiac@es. Por exemplo, dois pacientes
podem estar na mesma série, porém, um deles eas@ntrastante defasado em relagdo ao

outro.

No que se refere ao objetivo de oferecer acompaai@ncurricular das diversas
disciplinas que compdem o Ciclo Il do ensino fundatal e o ensino médio para

adolescentes e jovens, é importante consideramguaratica, pode ser bastante complexo.

Tendo em vista a dindmica e a estrutura do grupoespecificidade de sua
composicdo, nem sempre € possivel construir, pemplo, uma classe
hospitalar para cada disciplina: uma para LingusuBoesa, uma para
Matematica e assim por diante. Do ponto de vistaramonal ndo ha
garantia que isto seja aplicavel, pois ora umaselastaria muito cheia, ora
completamente vazia.

Além disso, e de certa maneira, por causa das gi@gliacima expostas, o
processo ensino-aprendizagem de conteldos acadépnamovido em uma
enfermaria, pode ter um caréater individualizangto Ise da porque, nao
obstante os pacientes estejam dispostos na formgaigde, na maior parte do
tempo, a abordagem é dirigida a um de cada vep, gag encontram-se em
niveis distintos do desenvolvimento intelectualsgé&emodo, ndo é sempre
gue se contard com a troca e competitividade detatte entre os colegas de
uma mesma série que, de algum modo, contribuiénd@agem. N&o séo a
regra, mas contam-se ainda com situacfes extremagie as dificuldades
especificas do paciente requerem que ele sejaiddesozinho (BARROS,
1999, p. 86).

As observacoes feitas por essa autora sdo pertingraissse o objetivo é oferecer
oportunidade para que o aluno/paciente desenva\@mteludos visando a continuidade de

sua escolariza¢éo, o atendimento deve ser indiNzdida.

Outra reflexdo apresentada pela autora refere-$at@ale que em uma enfermaria, o

paciente ndo podera contar com a exposicdo dostassescolares na forma como ocorre na
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sala de aula, em funcdo do tempo, que no hospts ger reduzido ou interrompido pelas
intercorréncias médicas.

Diante de todos esses aspectos, Barros (id., pa84) seguinte observacao:

Algumas premissas em voga que apontam para a sépedd modelo

tradicional de escola, como respeito pelo ritmoppod de cada aluno,

vinculacdo dos conteudos a realidade vivida e edumeds do que apenas
ensinar conceitos e no¢des, devem ser reforcadasincanstancias em que
o aluno é ao mesmo tempo um paciente. Ao se tegesduzir uma pratica
educativa que satisfaca as condi¢cbes de um conbedpitalar, deve se
manter o cuidado atento para que nado seja impodadmntexto escolar o
que héa de ultrapassado e decadente.

As reflexfes apontadas por essa autora refletezal@ade dos hospitais e devem ser

consideradas para que a pratica de trabalho degsmf possa trazer beneficio e contribuicdes
durante o tratamento de saude.
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Capitulo 3 - Cancer infantojuvenil

3.1 Definicéao e tratamento

O céancer faz parte do grupo das doencas cronicagar@&missiveis, juntamente com

as doencas cardiovasculares, diabete e doencast@sas cronicas.

De acordo com o Instituto Nacional do CafAg#NCA, 2009), o cancer que afeta os
adultos é completamente diferente do cancer infargail (abaixo de 19 anos), sendo raro
em comparagao com os tumores de adultos, correspdacentre 2% e 3% de todos 0s
tumores malignos. Atualmente é considerado comodamanais importantes causas de 6bito

nos paises em desenvolvimento.

O cancer infantojuvenil deve ser estudado separadi@ndo cancer do adulto, pois
“nas criancas, as células cancerosas se originancétldas embrionarias primitivas e
geralmente crescem e se multiplicam mais rapidaamdatque essas mesmas células nos
adultos” (CAMARGO et al., 2003, p. 15).

No passado, o diagndstico do cancer era recebitho cona fatalidade pelos pais de
pacientes pediatricos, em especial diante das paei@ectativas envolvidas em relagdo ao

tratamento e progndéstico da enfermidade.

Hoje, com 0s avangos nos processos terapéutideaddis no tratamento do cancer
infantil, ha& um aumento de sobrevida e da posddile de cura com a minimizacdo dos
efeitos colaterais e das sequelas do tratamentwigalmente quando sdo descobertos em

estagio inicial e tratados corretamente.

Por outro lado, o diagndstico tardio, a demora meyra de cuidados médicos por
parte da familia e outros fatores podem interfedr probabilidade de cura. Os sinais e
sintomas podem néo ser facilmente diagnosticadoduidindo-se com moléstias frequentes

da infancia.

%2 0 Instituto Nacional de Cancer (INCA) é o 6rgdo Mmistério da Satde responsavel por desenvolver e
coordenar acgdes integradas para a prevencgéo ®leothdr cancer no Brasil.
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O céancer infantil esta dividido em grupos, de ascawim a Classificagdo Internacional
do Céancer na Infancia (INCA, 2008): | - leucemiadtde cancer mais comum em menores
de 15 anos na maioria das populagdes, correspon@e8% - 35% de todos os tipos); Il -
linfomas e neoplasias reticulo-endoteliais; Il umbres de sistema nervoso central e
miscelania de neoplasias intracranianas e intren@sp IV- tumores do sistema nervoso
simpético; V- retinoblastoma; VI - tumores renaidt - tumores hepaticos; VIII - tumores
0sseos malignos; IX- sarcomas de partes moles;n€oplasias de células germinativas,
trofoblasticas e outras gonadais; XI - carcinomasteas neoplasias malignas epiteliais; XII -

outros tumores malignos nao especificados.

3.2 Leucemia linfoide aguda (LLA)

A leucemia é uma doenca maligna que se inicia rdulaedssea e invade o sangue
periférico. Essa doenca ndo € hereditaria nem gsta pois resulta de um dano genético
adquirido , ndo herdado, no DRfAde uma Unica linhagem de células na medula 6ésea.
principais formas de leucemia compreendem quattegodas: leucemia linfoide aguda,
leucemia linfoide crénica, leucemia mieloide aguéa leucemia mieloide cronica
(MANUAIS DA ABRALE [s.d]).

A leucemia linfoide aguda, também conhecida comumedmia linfocitica aguda e
leucemia linfoblastica aguda, comeca com a tranmsfgdio em uma célula saudavel, que se
torna doente, por razdo desconhecida. Na maiosiarelzes, o inicio da doenca é repentino e

0s sinais e sintomas aparecem ja nas primeirasnssniiadem).

Os sintomas da leucemia séo similares aos de nmiotszas comuns, porém, depois
de algum tempo, tornam-se mais graves e persisteatsa doenca produz glébulos brancos
defeituosos , sem funcédo, chamados blastos, eaysam infeccdes, apresentando sinais de
febre e quadro infeccioso recorrentes; anemia,septando sinais de palidez e cansacgo;
plaguetopenia, redu¢cdo do numero de plaquetas,agtesenta sinais de sangramento e
manchas roxas pelo corpo. Outros sinais comunsLédasio dores 0sseas e surgimento de

carocos no pescoco, axila e virilha (Idem).

% DNA (4cido desoxirribonucléico) é a carga genéticandividuo.
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Para a obtencdo do diagndstico, séo realizadosgusnges tipos de exames: puncao
aspirativa da medula 6ssea (mielograma) e a bidesimedula 6ssea. O mielograma mostra
os tipos de células presentes na medula 0sseaieaqmmalidades as células apresentam,
enquanto que a bidpsia, realizada em alguns pasiepbde fazer o diagnostico quando a
puncdo é inconclusiva. Além disso, também podemfeitrs a andlise citogenétitae a
imunofenotipager (Idem).

O tratamento da LLA € dividido em duas partes:pierale inducéo e terapia pos-

inducdo ou manutencao.

- Tratamento inicial - Fase de inducdo: A inducdo éicio do tratamento com
quimioterapia, que deve ser realizado imediatamap&s o diagndstico estabelecido. Este
periodo tem duracdo aproximada de quatro semamas¢q o paciente recebe medicamentos
quimioterapicos potentes com o objetivo de elimmamnaior numero de células leucémicas.
Apos esse tratamento inicial, € realizado um noleagrama para verificacdo da remisséo

da doenca (Idem).

- Fase de intensificagcdo/manutencdo (ou pos-indudadependendo do tipo de
leucemia, ha necessidade de tratamento prolongae@opode durar, em geral, dois anos. As

combinagdes de quimioterapia séo utilizadas palamgar e manter a remisséo (ldem).

Para criancas com leucemia e linfoma, o princigghimento é a quimioterapia. Em
alguns casos € realizada a radioterapia. Essesd@tratamentos, geralmente, causam efeitos
colaterais indesejados ou desagradaveis que ocqoegue, além de afetar diretamente as
células malignas, afetam também as células nomeatgsganismo. Contudo, a gravidade dos

efeitos varia de caso para caso (CAMARGO et aD320

- A quimioterapia € 0 método que utiliza compostggsimicos, chamados
quimioterapicos, podendo ser administradas de mamdiferentes, através de uma veia, por
via oral ou através de uma injecdo. Em casos deeteia e linfoma, por exemplo, a
quimioterapia deve ser injetada no liquor que erev@ espinha (injecéo intratecal), para
combater as células malignas (Idem).

% A anélise citogenética é um teste laboratoridizedo para examinar os cromossomos das célulatidald
leucémicas.

% A imunofenotipagem é usada para descobrir se latasdeucémicas do paciente sdo do tipo T ou B. A
maioria das pessoas com LLA possui células tipo B.
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As medicacfes geralmente sdo administradas parsvéiclos, j& que cada um deles
pode durar cerca de trés a quatro semanas, coaupsrde tratamento e descanso.

Os efeitos colaterais imediatos podem ser: dore@lde cabeca, nos musculos e no
estdbmago), cansaco, feridas na boca, diarreiagdesdtaneas, nausea e vomito, diminuicao
do apetite, anemia, queda temporaria dos cabelwser#o do risco de infec¢Bes, dentre
outros fatores (ldem).

Os efeitos tardios das drogas utilizadas na querapia podem resultar em graves
prejuizos a determinados o6rgaos do corpo, comexamnplo: osteoporose, faléncia cardiaca,
convulsbes, mudancas estruturais, mudanca neuudgsichemiplegia, perda de audicdo,
insuficiéncia renal, esterilidade nos homens e mpansa precoce nas mulheres, etc. (LOPES;
BIANCHI, 2000).

- A radioterapia é o tratamento em cgee utilizam altas doses de radiacdo com a
finalidade de destruir as células cancerosas, imgedjue ocorra sua multiplicacdo. Esse
tipo de tratamento ndo provoca dor e demora poogostos, destruindo as células na area
tratada e, apesar de extremamente eficaz, podarcdasos a células saudaveis que estao

proximas da area que esta sendo irradiada (CAMARGAD, 2003).

Os efeitos da radiacdo sobre as células normaisosdcausadores dos efeitos
colaterais do tratamento, sendo a queimadura @aopelais frequente . Esse tratamento pode
causar graves sequelas na crianca em fase denoeessj pois parte do corpo que o recebe
para de crescer, do mesmo modo que a radiacdorebraéle criancas muito novas pode
causar problemas de aprendizado e coordenacdo.mAsscomenda-se um teste
neuropsicolégico ap6s o tratamento. Ademais, esspid pode afetar o crescimento ou

causar um segundo cancer que se formara na aaatrdepois de alguns anos (Idem).

Os efeitos tardios e sequelas desse tratamentaonpsee deformidades cosméticas,
atrofia, cataratas, doenca coronariana precocejtdéfeuropsicolédgicos, hipertenséo, déficit
do hormdnio do crescimento, esterilidade mascuf@éncia ovariana, menopausa precoce,
dentre muitas outras (LOPES; BIANCHI, 2000).

Peckhar® (1993, apud NUCCI, 2002) relata que, nésadas de 1960 e 1970,

% PECKHAN, V. C. Cognitive Late Effects; Introdutida the Research. In: DEASY-SPINETTA, P. & IRVIN,
E. Educating the Child with Cancer. Bethesda MD, U.S.A., The Candlelighters Childh@athcer Foundation,
1993, p. 51-60.
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observou-se que o tratamento exclusivo com drog@wmicterdpicas ndo preveniam uma
recaida da leucemia no sistema nervoso centrait®@sso a irradiacdo craniana comecou a
ser empregada, muitas vezes, em combinacdo com iraiotgrapia intratecal. Este
procedimento terapéutico passou a ser largameititgadid, combinando quimioterapia com
radioterapia, possibilitando a destruicdo de célidacémicas e a sua remissdo em muitos
casos. Todavia alguns pais e médicos notaram maslaegn algumas habilidades de

aprendizagem e de memdéria em criancas que haviaora#o da doenca.

Lopes e Bianchi (2000) destacam que algutingoarpublicados na literatura trazem
informacdes a respeito de que criancas tratadadrd=er tém maior incidéncia de problemas
relacionados a escolaridade. Sendo que criancagegaberam radioterapia para tratar a
leucemia, apresentam menor desempenho escolarnuig@d na concentracdo, menos
energia, maior inibicdo, menor coragem para expoasnovos desafios. Esses autores

apontam que

Trabalho realizado com criancas tratadas de leacengstrou que 50%
apresentam problemas de aprendizado apds 5 anésnino do tratamento

e 61% apresentam concentracdo diminuida. Desapsiteddgicos parecem
ser relativamente independentes da morbidade thorteato sofrido, porém
aspectos ligados ao desempenho escolar estéo efdmmssociados aos
dias que deixaram de frequentar a escola. As @$anestes casos tendem a
mostrar sintomas de depressdo e os trabalhospgena, associam esses
sintomas com o periodo de hospitalizacdo durant@tamento (LOPES;
BIANCHI, 2000, p. 287-288).

Van de Watel’ (1993 apud NUCCI, 2002) declara que criancas quenf tratadas
com irradiacdo craniana e quimioterapia intrateéah mais probabilidade de apresentar
dificuldades de aprendizagem do que outras criati€sias dificuldades foram relacionadas,
principalmente, a aquisicdo de algumas habilidagles determinadas éareas, em idade

apropriada para isso.
Essa mesma autora explica que o tratamenscstema nervoso central pode

[...] afetar negativamente a velocidade e a quadidio processamento de

3" VAN DE WATER, V. Watch for potencial learning dksitities. In: DEASY-SPINETTA, P. & IRVIN, E.
Educating the Child with Cancer. Bethesda MD, U.S.A., The Candlelighters Childh&ahcer Foundation,
1993, p. 51-60.
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informacgéo cognitiva; a regulacdo da atencédo eeamiracdo; memoria e
recuperacao de informacdo; velocidade e desempgafumotor; abstracédo
e habilidades viso-espaciais; planejamento e argaéo de habilidades;
iniciacdo em atividades; maturidade social. (Van\Water, 1993 apud
NUCCI, 2002, p. 43-44)

Nesses casos ha uma grande dificuldade de selestab®e a causa desses problemas
decorre da propria doenca, dos efeitos do tratamemtse sdo os efeitos psicoldgicos de
ambos na crianca e na familia, que podem interfeoir desenvolvimento cognitivo e

socioemocional de criangas que vivenciam enferneisladdnicas.

Outras hipdteses podem ser levantadas: aengemlas auséncias das aulas; a
escolaridade dos pais; o nivel socioeconémico;semelvimento emocional das criancas, o
ajustamento a doenca e ao tratamento, dentre o@wmgudo ha recomendacdes quanto a
necessidade de alertar os pais e professores ddbipdade de surgirem dificuldades
escolares, dai a importancia da ajuda especialieadaestagio precoce (NUCCI, 2002;
VALLE, 1999).

O paciente em tratamento pode estar em remissaple@nou parcial. Remisséo
significa a parada do processo cancerigeno, que gadtemporaria ou permanente. Quando
iSso ocorre 0s sintomas regridem e a situagcdoafigidta ao normal. Ha remissdes que
ocorrem de maneira parcial, pois alguns sinais qpatko desaparecer totalmente e o paciente
deve ser submetido novamente a um procediment@éigiieao. Essa ocorréncia é um
momento extremamente dificil para a familia suppgpais necessita manter a vigilancia da
saude da crianca. Em situacbes em que a cura méEssével, o paciente deve receber
tratamento paliativf, dando-lhe uma sobrevida significativa (Manual@mndutas, 1997
apud VALLE, 2001).

Lopes e Bianchi (2000) destacam que, até a déeadf,ch maioria das criangcas com
cancer falecia. O objetivo do tratamento era a daadoenca, dando pouca atencdo aos
efeitos tardios do tratamento. Na realidade, oogeride observagdo apds o tratamento era

% Em pediatria, cuidado paliativo é o cuidado agvtotal do corpo da crianca, sua mente e espifittyindo
também o apoio a familia. Esse tratamento temargoando é diagnosticada uma condigdo de ameaigka,a v
condicao limitante ou condicdo terminal, e tem twitlade mesmo que a criangca receba ou ndo tratamen
dirigido a sua doenca (MASERA; JANKOVIC; SPINETT2Q07).

%9 MANUAL de condutas diagnésticas e terapéuticamaonlogia. Sdo Paulo: Ambito Editores, 1997.
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muito pequeno, portanto, os efeitos que surgiamearam conhecidos e nem descritos na

literatura.

Ao longo dos anos, a taxa de sobreviventes passeer a&ada vez maior. Isso
possibilitou realizar o acompanhamento a pacientegados por varios anos, permitindo
observar o impacto dos efeitos tardios do tratameatvida desses jovens ou adultos. Tais
efeitos podem se manifestar precocemente ou a lpngroo, dependendo do tratamento
utiizado e a idade da crianca. Portanto os sobeetes de cancer infantii devem ter
acompanhamento na adolescéncia e até mesmo nadviia (LOPES; BIANCHI, 2000). Em
relacdo ao tratamento de cancer, GeSiapud VALLE, 1994, p. 21) relata que, na década
de 1980,

[...] os profissionais e especialistas da areaavanth a atencdo para a
dimensédo psicolégica da cura do cancer, detendossestudiosos nos
aspectos individuais dos pacientes, a ansiedadiepeessdo, o medo da
morte, etc. J& o objetivo dos anos 90 é gereno dimensao social da
cura para a recuperacdo completa do estado de saadmtegracdo do
individuo no ambiente escolar, de trabalho e sopiaique havera muitos
adultos curados.

Diante dessa nova perspectiva, os profissaaisalde necessitam ndo apenas salvar
a vida do paciente, mas também preocupar com adgdal de vida dessa crianca que
sobreviveu ao cancer e que podera apresentar sfédtalios, interferindo no seu

desenvolvimento.

3. 3 Do diagnoéstico do cancer ao tratamento: a impi@ncia da manutencdo

escolar quando houver possibilidade

O diagnostico do cancer sempre causa upadto muito grande na familia e

geralmente a desestrutura, provoca ansiedade e eneflancdo das caracteristicas da doenca

e do tratamento que, em determinados casos, poderserado e agressivo.

7

O periodo de tratamento € vivenciado peldlfamor sentimentos que se mesclam

40 GESINI, A. —Valutazione dell' adattamento sociale della famiglidel bambino leucemico durante el
trattamento: experienza di un centro di hematologiadiatrica Tesi di laurea. Universita di Milano. Facolta di
Medicina e Chirurgia, 1990.
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entre otimismo com a expectativa da cura e, ao mésmpo, a angustia, a dor e o sofrimento
por ter de enfrentar a possibilidade de recidivasaté mesmo a morte. Sem davida, as
dificuldades pelas quais a familia tera de passaante o tratamento sdo muitas. Diante
desses fatores, € imprescindivel que, no periodotelmacao, as criancas/adolescentes e seus

familiares recebam um atendimento especializadpaxe da equipe de profissionais.

Elizabeth Ranier Martins do Valle (2001) ressalia g familia que tem um filho com
cancer sofre transformacfes profundas no cotidinecessitando ajustar-se diante da nova
realidade imposta pela doenca. Os pais que terosofiinos devem encontrar solugdes para
verificar quem pode cuidar deles, enquanto acongrant filho doente no hospital. Nesse
periodo, os custos da doenca, medicamento, traespoalimentacdo também contribuem
para o aumento das despesas. O risco de perdepregon em funcdo da necessidade de
ausentar-se muitas vezes, também € um fator q@engeita preocupacdo. A exposicado a

situacoes estressantes como essas contribuemupaeatar o medo e a ansiedade.

Os irmaos também poderdo apresentar sentiment@geilgfio e abandono em relacéo
aos pais que passam a dedicar maior parte do teompoo filho que tem céncer, além da
percepcdo da desestruturacéo familiar (Pedrosée, 181972 apud VALLE, 2001).

De acordo com Nely A. Guernelli Nucci (2002, p. 3); as criangas com cancer
enfrentam trés estagios no processo da doenca: faseaaguda, que cerca os aspectos de
ameaca a vida; uma fase crbnica, durante a quadrcd € mantida sob controle, mas com a
ameaca constante de uma recorréncia; a cura gansahs vezes com efeitos iatrogénicos.”

Quando uma crianca adoece de cancer, sua vida paissapida e intensa
transformacdo. De um momento para o outro ela \&@hsla num hospital,

realizando uma série de exames invasivos e dolerasocada por pessoas
estranhas num ambiente estranho.

Independentemente de sua idade e sua capacidadéedeimento, ela se da
conta de que algo terrivel estd lhe sucedendoadéogela sensacdo de
perigo, de ameaca de algo desconhecido (VALLE, 199G9).

“l As pesquisas cientificas definem recorréncia cidiea como sendo o reaparecimento do cancer nanmes
local, proximo ao local inicial regional, em outraseas do corpo ou metastatico (Hinds et al., 1896
VALLE, 2001, p.132).

“2 PEDROSA, C. M.; VALLE, E. R. MSer irméo da crianga com cancer: estudo compreensivRibeirdo
Preto, 1997. Monografia (Bacharelado) — FaculdadeFdosofia, Ciéncias e Letras de Ribeiréo Preto,
Universidade de S&o Paulo.
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E importante destacar que cada crianca ou adolesceage de maneira diferente
diante do cancer e do tratamento, pois isso depdmitade em que surge a doenga, 0 estagio
de desenvolvimento, o tipo de tratamento, os efettolaterais, o entendimento sobre a

mesma, a estrutura emocional e familiar.

Valle (1994) afirma que o cancer pode comprometduacdes organicas essenciais,
assim como o tratamento agressivo e a angustidedam perigo de morte e as possiveis
mutilacbes podem desencadear um grande desequiliari crianca, modificando lacos
familiares, provocando mudancas na personalidadefamacdo e, de maneira geral,
repercutindo sobre o seu modo de vida. “O adoedon@or cancer tende a nutrir a
passividade e a dependéncia nas criancas devidarasteristicas de sua terapéutica longa,
agressiva, impositiva, dentre outras” (VALLE, 2001219).

Valle (1997) descreve que algumas familias agemmedaeira superprotetora em
relagéo a crianga. O medo da morte faz a familidama forma de trata-la, ndo deixando que
va a escola, saia sozinha, brinque com os amigpsudicipem de brincadeiras que envolvam

maior atividade fisica, mesmo que a crianca aptesemdi¢coes adequadas para iSso.

Em relacdo aos adolescentes com cancer, a sittag#ese mais delicada. Neder
Filha e Frias (2003, p. 412) consideram que “a extd@ncia é uma fase de transicao
determinante para a introducdo na vida adulta, mtmem que todo o ser humano se volta
para um processo de reforma geral de seu mundaoarite

Essas autoras revelam que na fase da adolescangéassnecessidade de demonstrar
a si mesmo e a todos que se € um ser Unico, agefeader aspectos em que acredita,
controlando sozinho os fatos de sua vida, levandoreditar que € capaz de tudo e que esta
no auge de sua condi¢do fisica e intelectual. Ensemuéncia disso, metas sdo tracadas e
sonhos séo construidos. Esses fatores contribuengpa esse individuo possa delinear uma

identidade para si como um ser adulto.

Quando ocorre a descoberta do cancer, estigma de,messa fase, todo o processo
de desenvolvimento sofre uma desorganizacao. Assairdescoberta da doencga pode gerar
um sentimento de luto antecipado que acarretaraante dos sonhos da imagem idealizada,
da onipoténcia, da sensualidade e da perspectiva deser” (NEDER FILHA; FRIAS, 2003,

p. 413).

Nessa perspectiva, as autoras (2003, p. 414) eyasidque
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De modo geral, quando se fala em ser acometidarpardoenca na fase da
adolescéncia, deve se compreender que tal fat@aérg@avem uma situacdo
repleta de processos de aprendizagem, uma vezegisbes procuram ser
tomadas, alternativas precisam ser escolhidaspmeapilidades devem ser
assumidas, e limitacBes devem ser aceitas. A énér€ia na salde de um
jovem traz um conjunto de novos desafios e frusagom as quais tera
que lidar imediatamente depois de surgir um probjemio havendo como
adiar e muito menos transmitir para o outro a nesphoilidade. Contudo, se
esse problema € crbnico e traz consigo a ideia degemminente, as
mudancas ocorridas sdo muito mais profundas, o@taracdes no dia a
dia, provavelmente serdo definitivas e determirsapsga a reformulacéo de
certos conceitos, como por exemplo o de futuro.

Ressaltam ainda que, relacionadas ao processoo#deeanddo cancer, ha as perdas
significativas: “perda da autoestima, do contradepdopria vida, da vitalidade, de peso, de
companheiros, de tratamento da capacidade produivarofissdo, de partes do corpo, da
vaidade e, por fim, da esperanca.” Outros probleguss se tornam evidentes sao: “a
deterioracdo da aparéncia saudavel, as mutilagdesrda de cabelo e os efeitos colaterais de

medicamentos.”

Dentre todos os fatores citados, convém lembrarogii®s problemas interferem na
vida desses pacientes: considerando que a infamcé adolescéncia sdo periodos de
descobertas e aprendizagens, o afastamento da patia tratamento da saude pode provocar

uma ruptura desse processo vital.

O educando que fica internado, afasta-se da esbmdacolegas e tem uma mudanca
brusca na rotina de sua vida, o que pode gerarrabdgma muito maior que a defasagem no
aspecto académico. O isolamento social, decorgteerda de contato com os colegas, e
outras circunstancias vivenciadas durante o tratemmémedo da morte, culpa, tristeza,
ansiedade frente a cirurgia, dor, etc) podem deskErar um processo depressivo, dificultando
a recuperacdo (GONCALVES; VALLE, 1999, p. 277).

Muitos fatores acabam levando a crianca doentedistanciar da sua rotina escolar.
Os aspectos apontados pelas mesmas autoras ekté@ionaos da seguinte forma: o
desconhecimento da sua doenca, por parte da escwoldiferenca, por parte dos hospitais,
com a situacdo escolar de seus pacientes (a @altardunicacdo entre hospitais e escolas); a
dificuldade dos professores para entrar em contatoa familia de seu aluno, principalmente

quando este se encontra hospitalizado ou em trataneen outra cidade; a indiferenca, por
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parte de alguns professores, que ndo se empenhamed#imorar a situacdo do seu aluno

doente, ainda, a impoténcia da crianca doenteed@tantos obstaculos.

Valle (1999) relata que, em geral, as professerasmigos de criangas com cancer
apresentam dificuldades pessoais para lidarem caalidade de ter um aluno acometido por
uma doenca tdo grave. E fundamental, pois, auriZzde maneira a viabilizar o regresso

delas.

Nesse sentido € importante que os docentes receifarmacdes sobre todos os
aspectos do tratamento, pois quando uma crian@olg@scente nessa situacdo frequenta a

escola, pode exigir do educador maior habilidad&#ato com seus alunos.

Conciliar o tratamento de cancer de uma crianca @mua vida escolar representa
uma tarefa bastante dificil para os pais, educadequipe médica e, principalmente, para a
propria crianca doente. Apesar dos esfor¢os, odalmenescolar ainda é uma realidade vivida
por muitas criangas em tratamento. Ao contrarioaltpins paises desenvolvidos, onde
existem programas estruturados com a finalidaderaigiciar a continuidade dos estudos de
criancas com cancer, o Brasil ainda ndo conta coojetps em um nivel avancado de

organizacao, apenas com algumas iniciativas iselg@@NCALVES; VALLE, 1999).

Em contraposicdo & realidade nacional, essas autel@am que na Eurdfae nos
Estados Unidd$, ha diversos programas que tém como objetivo iiategy escola e a equipe
médica para que consigam solucionar o problemafastaanento da crianca com céancer

durante o periodo de tratamento.

No Brasil, a situacdo é bem diferente. Apesar dstiexecomendacao por meio da
legislacéo, na prética, poucos hospitais oferedgomaprograma de atendimento educacional
para possibilitar que criangas e adolescentesnades possam dar continuidade aos estudos

em ambiente hospitalar.

43 Em paises como lItélia, Franca e Espanha, exidieensos programas utilizando varias estratégiasvigam
a integracdo entre equipe médica, familia e esdatdljtando e favorecendo a preservacdo da criamaga
leucemia na escola, durante o tratamento (NUC@Z220. 50 e 51).

* Nos Estados Unidos, a Lei 94-142, de 1975, exigeedaolas uma livre e apropriada educacéo as asam
tratamento de saude. A preocupacdo com esse diesidoao desenvolvimento de programas como o IEP
(Individualized Education Progran que fornece orientacdes e, se necessario, opardramento de um
professor especial, psicélogo, enfermeira, ou urmione da familia para “advogar” esse direito no ertat
hospitalar e educacionsAiMERICAN CANCER SOCIETY988, apud NUCCI, 2002, p. 50).
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Parte 2

TRAJETORIA METODOLOGICA

1. Uma breve introducao

Algumas criangas ou adolescentes que realizam ndieglos tipos de tratamento
oncologico, podem necessitar de um periodo de tatigacdo e mesmo de afastamento por
tempo prolongado da escola. Esse fator pode interfes aspectos emocionais, sociais e
académicos. Nessa perspectiva, o atendimento edoahcem ambiente hospitalar,
denominado classe hospitalar vem se apresentanchm coma das alternativas para a
continuidade da escolarizagdo de pacientes em i@adelar que se encontram nessa

situacao.

Apesar de existir h4 décadas, producdesificast sobre o assunto estdo comecando a
surgir recentemente. E importante verificar se egsadimento oferece contribuicdes no
retorno do educando a escola, de maneira a minirdiiauldades que poderiam surgir em
decorréncia do afastamento prolongado da escodmdguha necessidade de tratamento de
saude. Fonseca (1999) aponta que aspectos reldofonas atividades pedagdgico-
educacionais da classe hospitalar e o desemperkéraico de criancas e adolescentes em

sua escola regular, apods a alta, precisam de pormagao e estudos especificos.

No entanto, isso demonstra ser um grandefidegeis seria necessario verificar
juntamente a um hospital que oferece esse seregoalunos/pacientes que tiveram o
acompanhamento escolar por determinado periodtvag em contato com as professoras que
0s receberam quando retornaram as escolas. Esaté@st encontraria muitos obstaculos,
pois dependeria de diversas variaveis, mesmo poaigns casos podem nao retornar
imediatamente a escola por necessitar de repoustesmno por receio da familia, ou até ficar
sem acompanhamento escolar durante algum temparambssa ter feito isso durante o

tratamento, dentre outros fatores.

Com o objetivo de tentar localizar, por onedas escolas, criancas que tiveram

cancer, em dezembro de 2009, entrei em contatodem® Diretorias de Ensino localizadas
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no Municipio de S&o Paulo, e constatei que ndafoénmacbdes desses casos. Fui orientada a
verificar diretamente nas escolas e realizei unadamento a partir dessas instituicoes
publicas que tém as séries iniciais do ensino fonetdal. Foram feitos contatos por telefone
com dezesseis escolas. Fui pessoalmente a deassxdilicas. Inicialmente expliquei os
objetivos da pesquisa; em seguida, perguntei $armininformagdes quanto a alunos com
cancer e, por ultimo, se conheciam o atendimentecaional em ambiente hospitalar.
Conversei com secretéarios, coordenadores e diseté® uma das escolas, a funcionaria
disse que tinha um aluno com cancer, mas nao poden informacdes a respeito do

estudante, e outra afirmou que um de seus alums@oenca tinha falecido.

N&o € possivel concluir se essas escolasees nao tiveram algum aluno com a
doenca, se ndo desejaram informar ou se nao tivesahrecimento por algum motivo. Outro
problema também é a rotatividade de profissionaie gode ocorrer em determinadas
situacdes. Quanto a ultima pergunta, alguns afamagj@ ter ouvido falar, mas a maioria

desconhecia esse servico.

Nessa mesma €poca, entrei em contato com ihséituicOes hospitalares que
ofereciam tratamento para esse tipo de doencasedeutros. No entanto somente em uma

delas foi possivel encaminhar o projeto ao Congt&tica em Pesquisas.

2. Tipo de pesquisa

Devido a natureza deste trabalho, a pesqaisecteriza-se como qualitativa. Ludke e
André (1986) destacam 0s seguintes aspectos: egcuiga qualitativa supde o contato direto
do pesquisador com 0 ambiente e a situacdo qusersda investigada; b) o material obtido é
rico em descricoes, devendo o pesquisador ter doid@ revelar os pontos de vista dos
participantes, para interpreta-los as pessoas §oeentdo inseridas nesse contexto; c) o
estudo de um problema pode levar o pesquisadorificae como ele se manifesta nas

atividades e nas interacdes cotidianas.

Gil (1987, p. 44) explica que as “pesqsi exploratérias tém como principal
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finalidade desenvolver, esclarecer e modificarcedns e idéias, com vistas na reformulagéo
de problemas mais precisos ou hipbéteses pesquispaen estudos posteriores”. O autor
aponta que habitualmente envolvem levantamentabiafico e documental, entrevistas nao

padronizadas e estudo de caso.

Pesquisas exploratérias sdo desenvolvidas comadivabjde proporcionar
visdo geral, de tipo aproximativo, acerca de ddtexdo fato. Este tipo de
pesquisa € realizado especialmente quando o tecwhiel® € pouco

explorado e torna-se dificil sobre ele formular dbgses precisas e
operacionalizaveis. (Gil, 1987, p.45)

O estudo de caso é uma das formas que pode assmaipesquisa qualitativa. De
acordo com Goode e H4ft (apud Liidke e André, 1986, p. 17), o caso destacper se
“constituir numa unidade dentro de um sistema maamplo. O interesse, portanto, incide
naquilo que ele tem de Unico, de particular, megme posteriormente venham a ficar

evidentes certas semelhancas com outros casosiagass.”
Ludke e André (1986) apontam as caractergsficadamentais do estudo de caso:

a) Os estudos de caso visam a descobertsgjaumesmo que o pesquisador tenha
alguns pressupostos tedricos iniciais, devera maetatento a elementos que podem surgir

ao longo do estudo.
b) Esse tipo de estudo enfatiza a interpéetagn contexto.

c) Por meio desses estudos o0 pesquisadourpraetratar a realidade de forma

completa e profunda.

d) Esse estudo usa uma grande variedade desfde informacéo, que podem ser
desenvolvidas através de entrevistas com diferenfesnantes, analise de documentos de

diferentes fontes e observacao de situagoes.

e) Esse tipo de estudo procura representdiferentes pontos de vista presentes numa
situacao social, sendo que o pesquisador ppdesentar por meio de seus estudos essa

divergéncia de opinides, revelando ainda o seurjorgpnto de vista.

45 GOODE e HATT, KMétodos em Pesquisa SociaBao Paulo, Cia. Editora Nacional, 1968.
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Laville e Dionne (1999, p. 156) contribuem carseguinte observacao:

A vantagem mais marcante dessa estratégia de paggpiousa, é claro, na
possibilidade de aprofundamento que oferece, pgiseoursos se veem
concentrados no caso visado, ndo estando o estbdwesdo as restricbes
ligadas & comparagdo do caso com outros casosor Ida pesquisa, 0
pesquisador pode, pois, mostrar-se mais criativais imaginativo; tem
mais tempo de adaptar seus instrumentos, modifigarabordagem para
explorar elementos imprevistos, precisar algunslides e construir uma
compreensao do caso que leve em conta tudo issoglgondo mais esta
atrelado a um protocolo de pesquisa que deveragrercer o mais imutavel
possivel.

Esses mesmos autores apontam que o estudsal@ frequentemente criticado, pois
os resultados obtidos ndo podem ser generalizad@ntdnto, ressaltam que as conclusdes de
tal investigacdo valem de inicio para o caso cenaab, podendo ndo ser aplicado a outros
casos. Contudo deve-se contemplar que se um padquise dedica a um determinado caso,
ele pode ter razdes para presumir que isso podegxamplo, ajudar a compreender certa

situacao.

3. Lécusda pesquisa

A presente pesquisa foi desenvolvida em uspitel publico infantil, especializado no
tratamento de doencas crbnicas, inclusive oncologediatrica. Essa instituicdo
estéa localizada no Municipio de Sao Paulo e, arpatdécada de 1990, passou a dispor o
atendimento educacional a criancas e adolescentgstdlizados, viabilizada por meio da
parceria entre as Secretarias de Estado da Salal&ducacéao. Ao longo dos anos, ocorreu a
ampliacdo desse servico que pode ser oferecidalimessos espacos (leito, brinquedoteca,

ambulatorio de oncologia e sala de quimioterapiehaspital.

O primeiro passo para a realizacdo destaumssdoi entrar em contato com a
Diretoria de Ensino responsavel pelas docentesreplzam o atendimento educacional na
referida instituicdo. Dessa forma foi possivel @regté o hospital e receber as orientagfes
necessarias. Inicialmente, o projeto desta pesdoisencaminhado juntamente com outros
documentos ao Comité de Etica em Pesquisas. O TelendConsentimento Livre e
Esclarecido também foi fornecido para ser entregseparticipantes. Um dos requisitos desse
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processo é o cadastramento da pesquisa no endsetgmico do Ministério da Saude. A
autorizacdo foi concedida em fevereiro de 2010, comdastro de numero CAAE
0001.0.350.000-10.

O horério de atendimento educacional ocorre namgerdlas 8h as 12h30 e das 12h30
as 17h00. Todas as professoras que trabalhamines#cao estdo vinculadas a uma escola
publica da rede estadual de educacdo. H& tambémprafessor coordenadGrdesta mesma

escola, que semanalmente realiza as reunides ppdasgio

Os documentos que norteiam esse trabalho sdan®@ed Curriculares Nacionafs
Orientac®es Curriculares do Estado de Sdo Phel®eferencial Curricular Nacional para a

Educacdo Infanfi?. O objetivo é promover o atendimento edianal para criancas e

* A presenca diaria desse profissional da educagéofaadamental para dar respaldo ao trabalho dfegsor.

O documento intitulado Classe Hospitalar e AtenditmePedagégico Domiciliar - Estratégias e Oriengéacd
(2002) recomenda a atuacdo de um professor coatdengue deverd coordenar a proposta pedagoégica em
classe hospitalar, devendo conhecer a dinamicaflm@onamento desse atendimento, além de conhecer a
técnicas e terapéuticas que dela fazem parte aiire rda enfermaria ou dos servicos ambulatoriatia®
estruturas de assisténcia social, quando for a caso

Do ponto de vista administrativo, deve articularesen a equipe de saude do hospital, com a Seeralari
Educacdo e com a escola de origem do educanda) aesno orientar os professores da classe hospéatar
suas atividades e definir demandas de aquisic8loeds de consumo e de manutencdo e renovacdo de bens
permanentes. (MEC/SEESP, 2002)

* Os Parametros Curriculares Nacionais — PCNs s&cergfiais de qualidade para a educacéo, elabopettns
Governo Federal em 1996. O objetivo é propiciarsilibs para a estruturacdo e reestruturacdo doswas
escolares no Ensino Fundamental e Médio de todai® pOs PCNs sao divididos em disciplinas, abrahge
praticas de organizacdo de contelido, formas delapem das matérias, aplicacao pratica das licGesasias,
conduta adequada a ser adotada pelos educadorgtuagdes diversas e elaboragdo de critérios pat@aa
aprendizagem dos conceitos.

* A Secretaria de Educacdo do Estado de S&o Pablorelno documento Orientagdes Curriculares do Bstad
de Sao Paulo (2008) com base nas Orienta¢cfes (@arai® Ensino de Lingua Portuguesa e de Matemdtica
Ciclo |, publicada em agosto de 2005 pela Seceetdtunicipal de Educacdo de S&o Paulo (SME).
O documento tem como objetivo central oferecer iglifis no processo de ensino da Lingua Portuguesa
(Leitura, Escrita e Comunicacdo Oral) e Mateméatiom a finalidade de sistematizar os contetidos dm@n
mais relevantes a serem garantidos ao longo dasroqeéries do Ciclo | do Ensino Fundamental.
Outro propésito do documento é oferecer contribesgiiara que os professores possam refletir e disom a
indicacao do que os alunos deverdo aprender.

90 Referencial Curricular Nacional para a Educag&antil (1998) é um documento que integra a séeie

documentos dos Parametros Curriculares Nacionai®eldos pelo Ministério da Educacao. Esse material
tem como objetivo auxiliar o trabalho desenvoligisio as criangas pequenas na Educacao Infantil.
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adolescentes matriculados ou ndo no sistema reggil@nsino, que estejam impossibilitados

de frequentar as aulas por motivo de internagc&notratamento.

4. Procedimentos para coleta de dados

De acordo com Ludke e André (1986), a eigtawepresenta um dos instrumentos
bésicos para a coleta de dados: ela permite a¢@apimediata e corrente da informacéo
desejada, com qualquer tipo de informante e sabreais variados topicos. Esse instrumento
possibilita o aprofundamento de pontos levantadwsoptras técnicas de coleta de alcance

mais superficial como o questionario.

Uma das estratégias é a entrevista semigitid#t que € desenvolvida a partir de um
esquema basico, porém nao aplicado rigidamentssiiidando ao entrevistador fazer as
adaptacdes necessarias. Laville e Dionne (1999ntapo que esse tipo de entrevista
possibilita um contato mais préximo entre o ens&dor e o0 entrevistado, permitindo a
exploracdo em profundidade de seus saberes, dersp@esentacfes, de suas crencas e

valores.

5. Os sujeitos da pesquisa

A coleta de dados iniciou-se somente apdsias@o do parecer favoravel do Comité

de Etica em Pesquisa da referida instituicao.

Esta pesquisa foi realizada com o estudo de de@sade criangas que desenvolveram
cancer e receberam tratamento em um hospital pubifantil especializado em doencas
cronicas, localizado no Municipio de Sao Paulo.sBotha por esse tipo de doenca ocorreu
por conta da particularidade do tratamento, exmirgin muitos casos periodos de

hospitalizacéo e até afastamento por tempo protimda escola.
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Os casos apresentados neste trabalho f@eoth&os juntamente com as professoras
da classe hospitalar, de acordo com o seguinté: pexfépoca do surgimento da doenca, as
criancas estudavam nas séries iniciais do ensimolafuental, receberam atendimento
educacional em ambiente hospitalar com o desemuehto de atividades enviadas pelas

escolas de origem e, depois de algum tempo, tivarpossibilidade de retornar as escolas.

Ambos os casos estavam realizando tratanaemitoeoplasico para combater o mesmo
tipo de doenca - leucemia linfoide aguda (LLA),htim idades aproximadas e estavam
frequentando a mesma série na época da hospitaizAcsemelhanca entre eles ocorreu por

coincidéncia.

Encontrar criancas com esse perfil ndo foi $émples, pois havia muitos casos
diferentes: alguns pacientes nao tiveram dispogigéia receber esse atendimento, algumas
familias ndo permitiram a participagéo, outras rg@beram as atividades da escola, alguns
pacientes eram oriundos de outros Estados, outitesefam. Outro desafio previsto seria
localizar as professoras das escolas desses akmadsincao da rotatividade de docentes na

rede publica estadual e municipal do Estado dePaéto.

A pesquisa foi desenvolvida com a realizac@® ehtrevistas semiestruturadas
contemplando trés segmentos relacionados aos @siss:.c maes, professoras da classe
hospitalar e professoras da escola de origemjzatao seis participantes. A especificidade

de cada uma passa a ser descrita a seguir.

5.1 Entrevista com as maes

As mées que acompanharam as criancas no periodtedecao, durante as consultas
de rotina e nos tratamentos de quimioterapia, foeamprimeiras a serem entrevistadas,

possibilitando a conversa posterior com as profasso

As entrevistas foram previamente agendadas comaas aas alunas envolvidas no
estudo. Diante da necessidade de estarem se doigio hospital para levar as filhas as

consultas, ambas concordaram em conversar no detaoo.
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No primeiro contato com cada uma das maes, apmsento objetivo da pesquisa e
ambas aceitaram conceder as entrevistas, que fe@iradas em salas do ambulatério. O
conteudo do Termo de Consentimento Livre e Esdldwdoi lido, explicando-lhes que seria
uma participacdo voluntaria, o anonimato seriargata, sendo solicitada a autorizacao para
gravar. Esse documento foi elaborado de acordoapadrio exigido pelo Comité de Etica
em Pesquisas da instituicdo hospitalar e uma d¢opéntregue as participantes.

Roteiro da entrevista

1- Como vocé se sentiu ao receber a noticia da gua filha estava com canc®r?

2- Por que vocé permitiu que sua filha frequentassatendimento educacional

oferecido no hospital?
3- Qual é a sua percepcédo em relacdo a escolaeadégmis da internacdo?

4- Vocé observou alguma contribuicdo do atendimeutocacional no periodo de

hospitalizacdo e/ou afastamento escolar?
5- Sua filha ficou em repouso ou recuperacao emdlborapds a alta? Por quanto
tempo? Em caso positivo, questionar se houve aaumapaento escolar.

6- Vocé considera que o trabalho realizado pelafegsoras da classe hospitalar teve

alguma contribuicdo no retorno a escola?

7- Sua filha voltou para a mesma escola que fraguanantes do periodo de
hospitalizacdo ou foi matriculada em outra esc@a®creva como foi o retorno a escola

regular.

5.2 Entrevista com as professoras da classe hosyair

As professoras do hospital que concederam as @&tagvirabalham em turnos
diferentes e realizaram o atendimento educaciaduas criancas deste estudo. No entanto,

cada profissional falou especificamente de um dessx Essas entrevistas também ocorreram

% O foco deste trabalho esta relacionado aos aspediacacionais, porém esta pergunta tinha comdiabje
iniciar a entrevista.
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em ambiente reservado dentro da instituicdo e togoocedimento formal relacionado ao
esclarecimento do contetdo do Termo de Consentimignte e Esclarecido também foi

realizado para elas.

O objetivo da entrevista com essas profissionaisvdoficar todo o processo que
envolveu o trabalho com as criangas, compreendgue®ao casos especificos e ndo podem
ser generalizados. Salientou-se a importancia dsiderar a idade, o estagio da doenca, o
tipo de tratamento e reacéo, o periodo de afastang@nescola, a estrutura familiar, o nivel

socioecondmico, dentre outros fatores.

- Roteiro da entrevista

1 - Qual foi a sua estratégia para verificar agsgidades educacionais da crian¢a no

inicio do atendimento?

2- Quais os procedimentos ou estratégias parajptamedesenvolver o atendimento
com o0 objetivo de dar continuidade a escolarizagéo?

3- Foi possivel manter contato com o professorsdala de origem do aluno/paciente

para realizar troca de informagdes e atividades?

4- O professor da escola de origem possibilitouraky forma de contato ou vinculo

entre os colegas da sala e o aluno hospitalizaddastado para tratamento de saude?
5- Como foram realizadas as avaliacdes?

6- Como foi feito o relatério de frequéncia?

7- Quais as dificuldades que vocé encontrou ndradalho como professor da classe

hospitalar?

5.3 Entrevista com as professoras da escola publica

*! A Resolugdo CNE/ CEB ne. 2, de 11 de setembro 0&,2fue institui as Diretrizes Nacionais para adagéo
Especial na Educacgao Basica, considera no Art§12,, que “a certificacdo de frequéncia deve salizada
com base no relatério elaborado pelo professorcedjzado que atende o aluno.”
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A entrevista com as professoras da escola pubhta tcomo objetivo verificar se
foram observadas contribuigcdes do atendimento et realizado em ambiente hospitalar
e como elas lidavam com a situacdo de ter uma afasada em tratamento de saude. O

contato com essas profissionais foi possivel poo i@s maes das criancas.

- Roteiro da entrevista

1- Quando vocé soube do diagnéstico da aluna, fqual sua atitude pensando nos
aspectos da escolarizacéo dela?

2- Quais foram as estratégias desenvolvidas partilmair com a continuidade dos

estudos da aluna hospitalizada ou afastada psaenato da saude?

3- Vocé observou contribuicdes no atendimento edowal desenvolvido no hospital,
de maneira a minimizar as dificuldades que podesargir em decorréncia do afastamento

prolongado das atividades escolares?
4- Como foram realizadas as avaliacdes?

5- Vocé teve algum respaldo por parte da coordenaddu direcdo em relacdo a

viabilizagdo do material a ser enviado para a ahaspitalizada?
6- Os colegas da classe tinham duvidas sobre ga®@en

7- Em sua opinido, de que o professor necessita afarar com um aluno em

tratamento de uma doencga como o cancer?

8. Vocé conhecia o atendimento educacional em amgbikospitalar, denominado
classe hospitalar?

Essa pesquisa possibilitou verificar as estrataggaslas por todas as pessoas, com a
finalidade de viabilizar a continuidade dos estupasa as criancas que ficaram afastadas da
escola. Sabendo que tado importante quanto o papgirdfessores, a contribuicdo dos pais no
processo de recuperacdo de seus filhos é de graled@ncia. Isso possibilita compreender

um pouco sobre os valores, atitudes e motivacGepesoas envolvidas nos dois casos.

6 - Etapas da andlise de resultados
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Neste trabalho, os casos estudados seréseapados como Caso 1 (Rafaela) e Caso 2
(Amanda), sendo ficticios 0s nomes das meninas elelmais participantes para garantir-lhes

0 anonimato.

Inicialmente as entrevistas foram transcrii@s como ocorreram, ou seja, com Vvicios
de linguagem, repeticdes, etc. Numa segunda vepsacyrou-se eliminar um pouco desses
aspectos da oralidade, sem substituicdo dos terfesesma estrutura das perguntas foi
usada nos dois casos, porém algumas respostaampedlirealizacdo de outras questdes para

esclarecimentos.

A etapa de analise envolveu varias leituamdterial. Algumas vezes os dados foram
comparados com as ideias dos autores consultagifgntando ou contrapondo seus pontos

de vistas, mas sem a preocupacédo de estabelecea@mdes com um modelo tedrico Unico.

7. CASO 1 (Rafaela)

Rafaela é uma crianca que, aos dez anos de idestmkdiu ter desenvolvido leucemia
linfoide aguda (LLA). A doenca manifestou-se em20fuando cursava a 32 série do Ensino
Fundamental em uma escola municipal localizadeeg&éo Sul da Grande Sao Paulo, local
em que residia com 0s seus pais, seis irmaos eoloneha pequena. Ela frequentou a escola
desde o inicio das aulas (fevereiro de 2009) ali@ 8 de abril. A partir da primeira quinzena
desse més, iniciou o tratamento nesse hospitafdeencia, ficando internada por um més e
dois dias®. Posteriormente passowcamparecer, na maioria das vezes, durante todd@es

da semana para fazer quimioterapia (periodo de teragAp)> até fevereiro de 2010. Desde

> Tratamento inicial - Fase de indugdo: A inducdo iéicio do tratamento com quimioterapia, que dese s
realizado imediatamente apds o diagnostico estteleEsse periodo tem duracdo aproximada de quatro
semanas, quando o paciente recebe medicamentom@guapicos potentes com o objetivo de eliminaraiom
namero de células leucémicas. ApoOs esse tratarmeoil, € realizado um novo mielograma para veaifido da
remissao da doenca (MANUAIS DA ABRALE [s.d].)

> Fase de intensificagdo/manutencéo (ou pos-indug@ependendo do tipo de leucemia, ha necessidade de
tratamento prolongado, que pode durar, em gerdd, altos. As combinacdes de quimioterapia sao aditis
para prolongar e manter a remissdo (MANUAIS DA ABREAs.d]).
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a época da internacdo ndo foi para a escola nenhermao ano de 2009. A partir de margo
de 2010 passou a ir ao hospital uma vez por semana.

Nesse periodo de afastamento escolar, Rafaelaete@bndimento educacional no
hospital com as professoras Laryssa e Débora, pon@&sse caso, somente a primeira
professora relatara seu trabalho.

No ano de 2010, Rafaela voltou a escola cursandd série, mas, em funcdo da
necessidade de ir ao hospital para tomar medicamemtem decorréncia dos efeitos
colaterais, ndo conseguiu ter frequéncia regular. Beio do contato realizado com a
professora da escola que a atendeu nesse anaskivel verificar que desde o inicio das
aulas (fevereiro) até abril, a aluna esteve presgmtoximadamente durante quinze dias. Com
isso ndo teria sido possivel fazer observa¢gfeduapmtadas quanto ao seu desempenho, mas
ela ressaltou que a aluna era muito dedicada aodoss

Apesar de tanta luta e esforgo para vencer a do&sfaela, infelizmente, faleceu no
dia 22 de abril de 2010. Esse foi um fato extrenmdendoloroso para todos que conheceram a
mae e a filha, e, apesar do pouco tempo de corftatouito dificil para a pesquisadora
enfrentar o acontecimento. Contudo, dona Vitériae me Rafaela, desejou que o caso de sua

filha continuasse nesta pesquisa.

7.1 Entrevista com a professora da classe hospitala

A professora Laryssa tem formacéo Magistério e graduacdo em Pedagogia, com
habilitacdo em Administracdo Escolar. Trabalha ihéewe cinco anos na area da Educacéo e

pouco mais de dois anos realizando o atendimentcaetbnal em ambiente hospitalar.

O primeiro passo para realizar esse atendimentsificar o interesse dos pacientfes
e de seus pais ou responsaveis para participaiogagia. Se houver permissdo, em seguida,

O termo “paciente” é usado neste trabalho pdegirase & crianca ou adolescente que esta enmteata de
saude no hospital, porém (ainda) ndo participa timdamento educacional nesse ambiente. O termo
“aluno/paciente” é usado para referir-se ao pageigoe estd recebendo atendimento educacional emergmb
hospitalar. E o termo “aluno” é usado para refegila crianga ou adolescente na perspectiva daescol
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informacdes relacionadas a escola em que estavamcutedos séo levantadas com a
finalidade de fazer contato. Algumas dificuldademecam nesse processo inicial, pois nem
todas as familias sabem informar os dados coretagessa forma, cabe aos professores
buscarem informacdes. Esse procedimento é fundamemdra a formalizacdo do
atendimento, por meio de um oficio que é enviadoddatoria do hospital a escola,
possibilitando que essa instituicao fique cientsitleacéo e possam enviar as atividades para

serem desenvolvidas no hospital.

Para reduzir o tempo desse processo, a profesdata que, na maioria dos casos, faz
0 contato diretamente com a escola, principalmgado ocorre a demora do retorno por

parte desta, apds ser comunicada pelo hospitalmdg vezes ndao ha nenhum retorno.

Esse contato direto pode ser mais eficaz, poisdpdmd interesse, as atividades
desenvolvidas em sala de aula ficam disponiveia pagstudante hospitalizado. Em alguns
casos, como veremos posteriormente, esse matdeabhédo ao hospital pelas maes, com a

colaboracéo de irmaos, colegas e vizinhos que @stumé mesma escola.

Outra informacdo que surgiu durante a entrevistadabe aqui ressaltar € o
desconhecimento que a maioria das pessoas temlagéaa esse trabalho. Isso foi possivel
observar nos contatos que a professora Laryss&etemtom as escolasNbventa e nove por
cento desconhecem... desconhecem totalmente, adajéelam: - Ah! eu j& ouvi falar, mas néo sei

do que se trata e nem sei como funciona.”

O relato apresentado a seguir expde a entrevigtiereiando como ocorre o contato

inicial do professor com o paciente hospitalizado.

[...] logo no inicio, ela (Rafaela) tinha uma cantesisténcia com relacdo ao
tratamento, estava muito fragilizada, a quimio éort De principio ela nao

tinha muito interesse. A gente via que ela sabia grecisava, mas nao
aguentava, o corpo dela, o organismo néo resportiado a principio ela

ficava mais distante. A gente procurava se aprokimmas ela s6 balancava
a cabeca que nao.

As vezes eu chamava para uma leitura, para um beidg, alguma coisa
para cativar. Porque a gente ndo chega logo: “ -c&€dem licdo, que escola
estd?” Vocé comeca conversando, se aproximandcs.dMeitas vezes eu
chegava perto e ela s6 balangava a cabeca queAguimeira vez que ela
sorriu foi no hall do ambulatério. E a mae falou: Nossa ela sorriu para

% para dar énfase a fala dos entrevistados, usout&co.
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vocé, professora, ela ndo ri para ninguém.” Ai éoiando aquele laco de
amizade, de confianca, de seguranca que vocé léufpena como a gente
consegue se relacionar com a mée.

Em alguns momentos que eles séo internados, a géoteonsegue fazer
nada. Normalmente as internacfes longas ocorrermioio da doenca, da

descoberta. Entdo logo de inicio vocé ndo consegua com eles. Se for
adolescente, vocé pode passar trés ou quatro mESs®Sconseguir essa
aproximacdo com eles. E uma perda de identidadetomgiande, uns

demoram um ano para cair o cabelo, tem uns que sacé@aqui na sexta-

feira na hora do almog¢o e quando vocé chega narmigyfeira ele tem

apenas uma camada fininha de cabelo. A gente tomachoque muito

grande, entdo imagine eles!

No inicio do tratamento, € comum que essas criafigasm internadas no hospital
por algum tempo. Isso pode ocorrer por dois motigosgque precisam tomar uma dose muito
forte da medicacao (fase de inducéo), ou quandesaptam alguma piora no quadro clinico e
necessitam ficar sob constante observacdo médeassalN condi¢cdes é relevante apontar que
as restricbes fisicas podem dificultar o acompammamn aos estudos (GONCALVES;
VALLE, 1999).

E importante que o professor respeite a situac@oneomento que a crian¢a esta
vivenciando e aos poucos faga uma tentativa dexmpao-se dela. Os efeitos colaterais
causados pelos medicamentos podem deixa-las ddbidite fragilizadas. Quanto a esse
aspecto, Barros (1999) faz uma observacao:

O estresse da hospitalizacdo composto pela angufktiadefinicdo
diagndstica, evolucdo progndstica, ansiedade pslaosta do organismo a
terapéutica empreendida e o afastamento do laregéntos disruptivos.
Nestas condicdes, exigéncias académicas formaisn qoogramas
curriculares de cursos a cumprir, associados amsmngeralmente familiar,
para que o0 jovem paciente ndo sofra reprovacaonooletivo cursado,
podem se somar aquele estresse ja estabeleciddvgepaalizacdo. Desse
modo, uma proposta de atuacdo escolarizante deeerémpreendida de

modo a ndo se tornar incompativel com as necessiddd atenuacdo e
superacao de estados emocionais negativos (BAREIIS, p.86).

A presenca do acompanhante € de relevancia, geis@shece bem a crianca e ajuda
a fazé-la compreender a situacdo de hospitalizagéatamento, além de facilitar as relacdes
entre ela e os profissionais do ambiente hospjtatarcipalmente nas intera¢des iniciais com
o professor. Diante disso, € fundamental envolvédas atividades educacionais

desenvolvidas junto com a crianca (FONSECA, 2008).
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Depois de ter criado vinculo com a paciente e dstaonstrar disposicdo para
participar das atividades, a professora faz umtaetobre a estratégia utilizada para

desenvolver o trabalho.

Com a Rafaela, na verdade, nédo foi feita exataenanta sondagem, ela ja
chegou com o material, ja estava preocupada de estan a licdo em dia,
para ver se assim tinha o apoio da escola. Ela ljggava aqui com a
atividade, porgue normalmente quando chegam algalngos, ndo tém
material com eles e vocé comega a fazer uma sondgg@ra ver em que
nivel ele estd, para ver como pode ajudar, atéwgundna o recurso da escola.

A Rafaela foi o inverso, ela ja veio com o matedia escola, ela ja tinha
essa preocupacdo Ela e a mée e acabaram cativanito s funcionérios
do ambulatério pela simplicidade. Vocé vé que ef® © uma pessoa
estudada, mas muito preocupada com o estudo da, filbla ter aquela
orientacdo, aquela organizacdo, ter a responsabdiel com o material da
escola. Entdo com ela néo precisei fazer uma samag

A aluna/paciente comecgou a ser atendida s6 nodueroe estava indo ao hospital
diariamente, durante a semana, para tomar os mneelitas, pois no periodo de internagéo

estava muito debilitada e indisposta.

Geralmente, quando a crianca ou adolescente comegaceber o atendimento
educacional, as professoras fazem uma sondagenvediiaar as suas necessidades. Com

base nesse material, elaboram um planejamentapseavolver um trabalho.

No caso dessa estudante, ndo foi necessario, gsdedo inicio ela trouxe as
atividades da escola. Além disso, a professoratapopreocupacao da mée em relacdo aos

estudos da filha, apesar de estar em tratamerdatuie.

Em seguida a professora faz um relato a respeitcod® as atividades da escola

chegavam para a crianca e como foram organizadagpssibilitar o desenvolvimento delas.

[...] ela comecou a trazer esse material, traziaiag folhas avulsas com
letrinhas diferentes. A principio achei que a pssfara estivesse mandando
todo aquele material, mas além do material queatgesora mandava tinha
a dos amigos, varias coleguinhas copiavam as licd@s alguns erros que
as vezes eu ndo conseguia entender o que tinhexgliear para ela. Entéo
cada um copiava e tinha atividades que vinham fdies. Ela fazia os
exercicios, algumas vezes passava para o cademmmue vinha folha
avulsa e ela preferia passar para o caderno pareotganizado. Em outros
casos gue estava legivel a gente cortava, montacalaa no proprio
caderno. E ai ela explicou que os amigos copiavassen tinha uma forma
de colaborar, todo mundo querer participar.
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O que fazia no caderno, as vezes ela levava, entdmontei uma pastinha
para colocar as folhas, como por exemplo, as agéks e o que era feito no
caderno, eu mandava para que fosse corrigido ecemlo mais atividades. E
assim ia e era rapido.

A atitude dos colegas pensando em colaborar éiyastisso foi percebido pela
aluna/paciente que, de certa forma, percebia cansfarma de vinculo. Quando o educando

fica internado, muitas vezes, afasta-se da edenldp uma mudancga brusca na rotina de vida.

Ficar afastada da rotina escolar possui, para angai com cancer, um
significado muito maior do que o mero prejuizo egimnal. O isolamento
social, decorrente da perda de contato com os aslégum bom exemplo de
como o afastamento da escola pode interferir na pessoal de uma crianca
com cancer. E comum a crianca sentir-se esqueetta grupo ao qual
pertencia passando a se perceber sozinha. Esdaosassociada a todos os
outros problemas vividos por ela durante o tratamémedo da morte, culpa,
tristeza, ansiedade frente a cirurgia, dor, etdepodesencadear um processo
depressivo, fazendo com que a adaptacao destgamartratamento se torne
ainda mais dificil (GONCALVES; VALLE, 1999, p. 277)

A professora destaca a importancia de trabalhar @esmos materiais para reforcar e
complementar determinados assuntos.

Quando trazia alguma coisa que ela fazia e a geeteebia que ali tinha
uma dificuldade maior, ou alguma duavida, buscavgual material
complementar, buscava em livros, sempre procurava ela para que nao
ficasse com duvida. Principalmente quando vinhaualg atividade que ela
nao havia presenciado em sala de aula. Se ndo @nenfoi divisdo, que
ela tinha participado de apenas uma aula com intigib de divisdo, entdo
ela estava um pouco perdida, tinha muitas duvidasdo a gente comecou a
trabalhar em cima daquilo por um periodo. Mas ifsiadpido, eu ensinei e
na semana seguinte veio o material que a gentecacédrendo na sala de
quimioterapia. Ela ja estava tirando de letra, ctotal seguranca.

Essa profissional relata os contatos feitos comofegsora da escola por meio de
recados no caderno ou cartas, como aconteceuaio éda atendimento, explicando como ela
estava organizando o material que recebia par&radmlhado com a aluna/paciente. Essa

comunicacao € importante para que haja contribypeé® a continuidade da escolarizacao.

Entdo foi assim que comecei, mandei uma carta pgpeofessora Eugénia,
explicando que era meu primeiro contato com elaie gu havia recebido
varios exercicios iguais e havia entendido que @va colegas. Ela tinha
feito uma folha de cada, entdo eu grampeei os @ies; as folhas repetidas
para ndo desfazer do que os outros haviam mandatwiei para ela. Dai
em diante a professora respondeu, agradecendo aca@atee que se eu
(professora do hospital) precisasse de alguma ceispodia contar.
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A pontualidade do encaminhamento do material tamfoénessaltada.

[...] teve total pontualidade, coversamos diretateguor telefone apenas duas
vezes, 0 contato maior era por meio de recado mer®. SO se por acaso
ela chegasse de emergéncia, por uma intercorrémgialquer coisa assim,
gue ndo desse para trazer o material. Caso cordrdri material sempre
vinha.

O relato de duas ocorréncias com a méae da alumefipa@ponta a importancia da

comunicacao:

Teve um fato de uma, reunido de pais que a Vitrtea que comparecer e
Nao compareceu, e no primeiro encontro com a Rafah (mae) desabafou
isso comigo:

“- Professora, hoje eu tinha que estar |a numa iéorde pais, mas eu ndo
tinha como ir, porque ela (Rafaela) tinha que estgui, mas a professora
acha que eu estou sumindo, que eu ndo estou daerdgda, que eu hao
estou preocupando.”

Ai eu coloquei na carta: “[...] inclusive hoje finformada de uma reunido
de pais, onde ela deveria ter comparecido, masazéa do tratamento ela
esteve comigo.”

Ela levou para a escola e falou: “- Gracas a Deper causa daquilo (carta
a professora) foi resolvido.”

Mas passados, acho que dois dias, ela (mae) veioatdra queixa. Embora
tenha enviado a carta para a professora, ela v&@m @ queixa, acho que
diretamente da diretoria da escola, de que ela @stava presente nem ela e
nem a mae, que iam mandar para o Conselho Tutelag, chegou até a
cortar o leite que recebia.

Ai eu liguei, falei na direcdo e expliquei a sitGagde que mesmo que ela
nao tenha consulta agendada, as vezes tem queowiart medicacao
diariamente no hospital. Ou se ela tiver um espima se achar que a
temperatura de 36° passou para 37,5°, ela precareaqui (no hospital).
Entdo ela ndo tem mais uma vida regrada, ndo tefs o@mo se programar
ou se organizar, a vida dela é em funcéo da saadaehina.

Ai eu ndo precisei mais entrar em contato com alasoem mesmo com a
professora, porque vinha tudo. Na semana de awv@liaginha uma
guantidade maior de licéo.

A falta de conhecimento quanto ao atendimento exlutal em ambiente hospitalar
pode gerar esse tipo de problema. Diante dissaieade Poder Publico ampliar e estruturar
melhor esse atendimento nos hospitais, além deredgraldo para os profissionais que

trabalham nessa instituicdo e nas escolas. A ag@oceria entre esses segmentos poderiam
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contribuir no sentido de minimizar os prejuizosateentes do afastamento escolar por tempo
prolongado.

A seguir a professora faz um relato de como orameos atendimentos a

aluna/paciente.

As vezes ela comegava a fazer na sala da bringeealocthamava para
tomar uma medicacao, eu ia para a sala de quimigtier com ela. Uma vez
ela tomou uma injecdo que s6 podia sair uma hopoe ela veio sé para
isso e eu fiquei dentro da sala de quimioterapiamCa Rafaela o
atendimento ocorreu mais na sala de quimioterapimérinquedoteca, no
leito mesmo eu acho que atendi apenas uma vezugaygando ela estava
no leito, ia sempre para a UTI. Entdo quando eta¥a no quarto, ndo era
por muito tempo. Ela n&o era um caso que ficavaariampo internada.

Como é possivel verificar, os atendimentos nao ri@cor num Unico espaco, pois
dependendo das circunstancias, ela precisavapstente em outro local (para fazer algum

exame, tomar medicacao, etc). Dessa maneira ésdgiceacompanha-la em qualquer lugar.

Nessa perspectiva, Matos e Mugiatti (2007) aporgaena assisténcia pedagogica, na
hospitalizacdo, sugere uma acdo educativa que aptaachs manifestacbes de cada
crianca/adolescente, em diferentes circunstancies, enfoques didéaticos, metodolégicos,
lidicos e pessoais. Diante disso deve apresentta flexibilidade e adaptabilidade as
estruturas.

O irmao da aluna/paciente, que estudava na mesmea(sg outra sala) trazia para
casa as atividades enviadas pela professora digepossibilitando que a mée levasse esse
material para que a filha pudesse realiz4-las canxdio das professoras.

A mae que trazia o material. E normalmente sdo assngyue trazem e é ai
gue a gente encontra dificuldade para o materiagdr, porque as vezes a
mée ndo tem condicdo de buscar esse material. Zes\&@ mae ja esta aqui
(no hospital) ha muito tempo, dois ou trés meses s@r daqui. As pessoas
gue vém visitar ndo tém essa disponibilidade oweres ndo tem nem o
interesse. Muita coisa assim acontece. E o pai mi® tem tempo, tem o
irm&o em casa, mas a mae cansa de pedir ao irmdorméo fala que vai
fazer e ndo faz. Uma coisa que a gente sente meitvo do hospital, a mée
€ a mae, € o pai, € o irmdo. A mae tem que seirdidmuitas falhas que
acontecem dentro desse processo é porque a magoe Aumde tem que
cuidar, tem que chorar, tem que resolver a situdé&dora, tem que manter o
emprego. As mées aqui S&40 um pouco sozinhas.

O papel da méae é fundamental, pois ela esta |&dpar@oio e acompanhar a crianca
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ou adolescente no processo de hospitalizagdo. kmten ao se “internar” junto com a
crianca, alguns habitos sdo modificados e a sag&elcom a familia € transformada, pois

todos os seus afazeres passam a ser realizadoeddppelos outros membros da familia.
Assim como as atividades, as avaliacdes també&mfenviadas pela escola.

O que veio da Rafaela era da escola. Eram avaliagié simplificadas, ndo
era uma coisa extremamente elaborada. Eu ndo seisse material era
exatamente o0 mesmo que ela estava fazendo na ,eguel&@u acredito até
gue sim, mas eram coisas que ela batia o olho esetpria fazer. As
avaliacdes que foram feitas dela vieram da esoelando elaborei nada.
Por isso € um caso muito raro. Eu fazia as correg@en ela (Rafaela), para
ver se ela tinha que rever alguma coisa, mas exaslaipara ela (professora
da escola publica) fazer o restante l4. Porque condm era eu que
elaborava, eu ndo me sentia no direito de avali@rpela. Entdo eu fazia o
acompanhamento, procurava corrigir alguma coisa guecisava para ela
poder continuar fazendo, mas eu deixava que a&sootigisse.

A professora observou que as avaliagcbes foramzaeks pela aluna com certa
facilidade. Quando afirmou que fez as corre¢cbes aa@luna, explicou que dava orientagdes
para rever se tudo o que tinha feito estava delacou desejava refazer algum exercicio.

Por meio dessa declaracédo é possivel dizer geetas®m dos motivos que torna dificil
verificar com professores da escola, se o alunorgoebeu o atendimento educacional em
ambiente hospitalar esta apresentando um bom desbm@m relacdo aos colegas. Isso &
muito relativo e depende da maneira como as ada&sgao elaboradas e o ritmo dos alunos

da classe.

Quanto ao registro da frequéncia dos atendimenthEageionais, ha a seguinte

observacéao:

Eu anotava no meu caderno, o que ela havia feituek dia e no caderno
(da Rafaela) ia a minha assinatura com a data. Brd&cada momento que
ela fazia uma atividade comigo eu anotava: profest@ryssa, da classe
hospitalar, nome do hospital e a data”. E além destado médico que eles
levam. As escolas nunca pedem, ou pelo menos mu@gaediram nenhum
tipo de relatério de frequéncia deles. Eu semprendoapela prépria
atividade, ou as vezes coloco um bilhetinho nd fi@h dia ou tantos dias.
Procuro registrar assim.

Ha criancas que levam atestados para més, para snésm crianca que
leva uma carta para a escola, comprovando que r@d@iem comparecer, que
tém que ficar afastada da escola, por um longoqukeri Entdo a escola as
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vezes ndo procura. Eu ndo acho que seja desintemgsescola, eu ndo
posso julgar dessa forma, mas acho que a faltaodbecimento. Isso gera,
assim: “- Mandou atestado esta bom!” E pela lei ®lrdo podem ser
reprovados, ou retidos por isso, entdo eu acho agaba tendo uma certa
acomodacéao.

E importante que esse registro ou algum relat@ia pertificar a frequéncia do aluno
seja encaminhado a escola, como recomenda a R&sdNE/ CEB n°. 2, de 11 de setembro
de 2001 para que esta possa ficar ciente de gstudaate recebeu atendimento educacional

no hospital, no periodo em que estava afastadsatdae

O atestado enviado pelo médico do hospital també&m éocumento que justifica as
auséncias do estudante. Contudo, ndo adianta kn esitar esse documento e promové-lo
para a série posterior, sem verificar se tera piisside de acompanhar os contetdos. Diante
disso, seria fundamental a parceria entre essasidstuicdes durante e apos o tratamento
para que juntos possam desenvolver estratégiasac@imalidade de oferecer respaldo no

processo de continuidade da escolarizacao, quandeehpossibilidade para isso.

Goncalves e Valle (1999, p. 279) declaram que

E bem possivel que a escola possua limitacdes geaisdificultem uma
intervencd@o eficaz no problema da crianca com campmeém é preciso
lembrar que a situacao escolar de uma criancajdestela doente ou néo, é
de responsabilidade da escola na qual esta mattecuCom isso, ndo esta
sendo excluida a responsabilidade de outras pesg@dmente envolvidas
com a crianca com cancer. Esta claro que os pserdlke colaborar com a
educacdo do seu filho, o hospital deverd fornegedaae programas
governamentais de educacdo especial poderdo danalhor suporte no
acompanhamento desta crianca. Entretanto € impertassaltar que a
escola jamais podera abandonar um de seus aluessjorguando este se

encontra seriamente debilitado.
Até o presente momento as perguntas estavam focadpscificamente na
aluna/paciente. Algumas respostas abrangeram &@sague ocorrem com outros casos,
porém, foram pertinentes, demonstrando a existéteianuitas varidveis que surgem no

processo, exigindo certa flexibilidade e organinggdira a realizagéo desse trabalho.

Por meio da ultima pergunta, foi possivel verifiear dificuldades encontradas pela

professora para realizar seu trabalho.
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As dificuldades sdo muitas, porque a variedadeadde. Tem semana que
ha mais bebés, entdo vocé procura se ajeitar pteader. Chega na semana
seguinte, tem um de ensino médio, um de fundamemtalda educacéo
infantil. Isso € uma grande dificuldade pra gemterque vocé estuda, mas
nao é detentor de todo o conhecimento. Entdo clietem um adolescente
da 82 série e agora? “- Tem material da escola? INBotdo vou correr
atras.” Essa dificuldade de muitas vezes nao tertato com a escola, gera
uma pane total, porque vocé ndo tem contato, nd® sa que ele esta
aprendendo e muitas vezes vocé pergunta para @.akm ndo sei se ele
realmente ndo sabe ou se para nao ter que fazerlex@ibra o que estava
aprendendo. Entdo vocé tem que estar sempre ligada pensar:” poxa
aquele ali estd assim, vou pegar tal livro.”

Essa € a nossa dificuldade, vocé ter que pensanvgrias idades, varios
conhecimentos, porque é diferente de chegar nadmlaula pra dar uma
certa disciplina, para determinada idade. O hodpatende até 18 anos.
Acontecem casos de pessoas que fazem tratamentinfénacia, na
adolescéncia e depois a doenca volta, ele tem waida, o hospital
recebe, porque j4 é paciente do hospital. De céorana eles ndo vao
embora definitivamente, de vez em quando eles &&en dlgum exame. A
dificuldade maior é essa, € vocé ter o jogo deucane ter essa boa vontade,
essa disposicao de ir atras. Porque a gente ree#dnem material da escola,
mas nédo € o suficiente. Por exemplo, a gente reaglagostilas que vém do
Estadd®, mas é uma loucura. As apostilas de cada discplip ensino
fundamental (Ciclo Il) e ensino médio tém caderacerercicio do aluno, e
cadé o conteudo para o professor? Nao tem, porqo@kéno que traz. Ou
mesmo que a gente peca para a escola, vem, masi@odém como pegar

° A partir dos resultados do Sistema Nacional ddiAg@o da Educacéo Bésica (SAEB), (hoje Prova Braksi
Exame Nacional do Ensino Médio (ENEM) e de outradiacbes realizadas em 2007, o Governo do Estado d
Sao Paulo elaborou dez metas para a educacaotpaaliserem conquistadas até 2010. Para isso, ptopa
acdo com o objetivo de organizar o sistema edusakde Sdo Paulo. A chamada Proposta Curriculan enna
base curricular comum para toda a rede de ensiadues.

Essa Proposta Curricular foi implantada a parti2@d@8, para atender & necessidade de organizacéosdm

em todo o Estado de S&o Paulo, abrangendo o elsidamental (Ciclo | e Ciclo Il) e ensino médiordaada

um desses trés segmentos foram elaborados mateeiaisientacdo para o professor e materiais pasmse
desenvolvido pelos alunos.

O Caderno do Professor (lancado em 2008) é um ialatlrstinado aos professores do ensino fundamental
(Ciclo 11) e do ensino médio. Esse material indican clareza o conteldo a ser ministrado aos aldaggde
publica estadual. S&o quatro volumes no ano, urbiptgstre, para cada uma das disciplinas.

O Caderno do Aluno (publicado em 2009) foi elaborgdra ser desenvolvido com os alunos do ensino
fundamental (Ciclo Il) e ensino médio, contendoreiagos, mapas, tabelas, indicadores bibliografedscas de
estudos.

As disciplinas que fazem parte do ensino fundarhé@talo II) sdo: Lingua Portuguesa, Lingua Esteiray
Moderna (Inglés), Artes, Educacao Fisica, Materaatiéncias, Geografia e Histéria.

As disciplinas que fazem parte do ensino médio kmua Portuguesa, Lingua Estrangeira Moderndésig
Artes, Educacao Fisica, Matematica, Fisica, QuinBiagogia, Historia, Geografia, Filosofia e Socigia.
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assim e desenvolver aquilo da noite para o dia. iMesgjue eles tragam
todas as disciplinas, vocé nao tem tempo para aj@atudo aquilo.

Barros (1999, p.85-86) destaca a dinamica do atesrdd hospitalar, em relacdo aos

pacientes que realizam tratamento.

A densidade de pacientes em uma enfermaria potigafldambém. Em
determinada época pode haver um numero 6timo, id@a compor um
grupo de criancas e adolescentes em idade esEwmtaroutra época uma
guantidade maior de bebés e, portanto, um numerquepe de
“emergenciais alunos” estara presente na enfermaria

Tem-se grupos de pacientes sempre heterogéneaglagéo a um grande
namero de aspectos. A idade € um deles, mesmmsilerada a faixa etaria
em idade escolar, pois esta cobre um continuunsguestende da primeira
infancia a adolescéncia. Para cada crianca o tedep@ermanéncia no
hospital é diferente, e por conseguinte a duragéixtensdo do investimento
pedagogico recebido. A seriacdo escolar e/ou ovapamento académico
apresentado pelos pequenos pacientes sofre algamagao também.

Logo, muito embora considerando que o0 objetivo d#erecer
acompanhamento curricular, deva prever que todaseas do conhecimento
sejam contempladas, isto se da apenas potencigment

Quanto ao atendimento aos jovens € convenienterdéemgbe o cancer é uma doenca
que, apos o tratamento, necessita de acompanhameeiddicos “aproximadamente dez
anos apo0s a alta médica, porque, as vezes, a @inegidiva € precedida por um enorme
intervalo de bem estar” (Perina, 18998pud VALLE, 2001, p. 146).

A professora também faz uma observacdo a respeat atlolescentes. Para
compreender um pouco sobre o comportamento détegatante destacar que a adolecéncia
€ uma fase de transicdo para a vida adulta, naetpiplode “acreditar que € capaz de tudo, e
que esta no auge de sua condicao fisica e intalectomo declaram Neder Filha e Frias
(2003).

Provavelmente essa aproximagdo deva ser bastantadosa porque alguns

adolescentes demonstram resisténcia, em funcaerddifgil ter de encarar uma doenca

" PERINA, E.M.Estudo clinico das relacdes interpessoais das crigas nas fases finaisSdo Paulo, 1992.
Dissertacdo (Mestrado) — Instituto de Psicologiaiversidade de S&o Paulo.
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cronica, principalmente quando essa provoca peidagficativas: “perda da auto-estima, do
controle da propria vida, da vitalidade, de pesos dompanheiros, de tratamento da
capacidade produtiva, de partes do corpo, da vaiéacpor fim, da esperanca” (NEDER
FILHA; FRIAS, 2003, p. 414-415).

7

Outra dificuldade apontada é o atendimento readizad adolescentes e jovens
cursando respectivamente o Ciclo Il do ensino fometdal e ensino médio. Quando o
professor tem formacdo no magistério ou em Pedagegigida para trabalhar com as séries
iniciais do ensino fundamental, certamente ter&ardificuldade para desenvolver contetdos
curriculares referentes ao ensino médio. Em oaspecto ndo caberia ter um professor
licenciado de cada disciplina para realizar o ateedto no hospital, pois nem sempre ha
alunos desse nivel escolar internados, além deseé@ossivel prever o tempo de sua

internagao.

7.2 Entrevista com a professora da escola publicaumicipal

A professora Eugénia tem formacdo em Magistérmenkiatura em Pedagogia e
especializacdo em Psicopedagogia. Trabalhou duvaritee cinco anos na area da Educacéo

e na data da entrevista, que foi realizada emesidéncia, estava aposentada.

Em 2009, ministrou aulas na 32 série do ensinoaunahtal em uma escola municipal,
onde era professora da aluna Rafaela, que, ao hegge ano, ndo retornou. No entanto, ela
fez algumas consideracdes relacionadas ao atendiregacacional desenvolvido no hospital

e as suas estratégias visando a continuidade deezsacdo da estudante.

Na primeira parte da entrevista, a professoradalaua atitude, pensando nos aspectos

da escolarizagdo, ao tomar conhecimento do diaigod$ doenca de sua aluna.

Desde os primeiros dias de aula (de 2009), elavécapatica em

determinada hora do dia e muito sonolenta. Teve d#taela dormir, de

encostar a cabeca na carteira e dormir. E eu a aetitmava para pedir a

mé&e levar no médico, pois ndo estava bem. E a éoigmssando, passando
e o desfecho foi em abril, até ela ser internadaréssas.

93



A principio a minha preocupacado maior foi ver qua melhorasse, que
ficasse boa logo. Porque eu ndo tomei conhecim&do no primeiro
momento de que era tdo grave a doenca dela. Coefandoenca foi
progredindo e nas semanas seguintes, quando ele spud era grave...
entdo, ela estava internada e sem poder estar seeodida naquele
momento, a coisa ficou assim meio parada.

Nesse primeiro momento, ndo pensei nessa parte aeidnal, de

aprendizagem. Com o decorrer do tempo, tipo um deg®is, eu falei:

“- N&o, ela precisa de um acompanhamento mais séritdo é s6 pouca
coisa.” Entdo comecamos a fazer um caderno emdsakaula.

E muito importante que o professor esteja atentccaoportamento do aluno, pois

esse fator pode interferir na sua aprendizagem.

Depois que a aluna deixou de frequentar a escimmeu conhecimento da gravidade
da doenca, a educadora considerou importante enlcamas atividades desenvolvidas na

escola.

Foi muito interessante porque a partir do moment® @ Rafaela ficou
hospitalizada e as criangcas na sala eram muito asigela, entdo havia até
uma disputa, principalmente entre duas alunas gerder fazer um caderno
de atividades para mandar para a Rafaela. Eu trabatom dois cadernos,
um ficava na escola e a gente fazia todas asdaiilds que eram feitas em
sala, desde a pauta do dia as meninas faziam pardataela. Entdo
mandava um (caderno) enquanto iam fazendo o olEndédo havia uma
troca dos cadernos. Foi bem interessante essalparte

A professora destaca a amizade que as crian¢asrtinobbm a estudante, favorecendo
que elas participassem, copiando as licdes nosrezslelsso permitiu o envolvimento dos

colegas, que foi percebido pela aluna como umadatencolaboracéo e vinculo.

Valle e Francoso (199% apud ORTIZ; FREITAS, 2005, p. 46) fazem a seguinte

afirmacgao:

O vinculo entre a crianca com cancer e sua esoalerg ser feito através de
tarefas enviadas a casa da crianga, visitas feiédss colegas e/ou a
professora, cartas enderecadas a crianca doeriteadass por todos o0s
membros da sua classe contando, por exemplo, iazsilinovidades que
ocorreram na sala enquanto a crianca estava audentes outros. Qualquer
um destes recursos simples e baratos mostrararegarijue, apesar de longe,

ela ndo foi esquecida pela sua classe e também gseola esta depositando

8 VALLE, Elizabeth R. M. do; FRANCOSO, Luciana P. @rg.) Psico-oncologia pediatrica: vivéncias de
criangas com cancerRibeirdo Preto: Scala, 1999.
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esperancgas no tratamento do cancer e espera flasai@samente assim que
o retorno a escola for possivel.

A professora recebia as atividades realizadasghete no hospital. Diante disso faz a

seguinte consideracao sobre o trabalho:

Sim, com certeza, observei que ela foi muito bemd&da, coisas complexas
gue foram para ela fazer que nédo tinham sido eaphs, pois ela ndo
estava presente em sala, voltava feitas. Eu viaegadeito por ela e estava
direitinho, que havia compreendido.

Foi bem interessante, principalmente na parte deeMigtica, porque de
leitura e escrita a Rafaela era bem desenvolvidgorA com relacdo a
Matematica deu para ver que ela estava sendo asikt, porque vinham
as atividades feitas e outras com perguntas deaeszmentos para ela
responder as questbes que nao ficaram claras, plréazer.

Foi observado que, apesar de a aluna nao ter piadera explicagdo das matérias, 0s
conteudos foram trabalhados. Outras questfes @doaco e complementacdo também

contribuiram para a sua aprendizagem.

As provas também foram enviadas pela professorantali disso ela fornece
informacdes a respeito da elaboragédo das provagleae como considerou todo aquele

material desenvolvido pela estudante.

Na escola temos uma prova unificada, que comecanogassado. Entdo
essa prova unificada que era feita na escola eudaram para ela (Rafaela),
e era prova bimestral e ela me retornava. Essa gpmanificada é a mesma
prova aplicada nas salas de aula da mesma sérieprofessores de cada
série se reunem e em cima do que foi trabalhad@rdaro bimestre é
elaborada uma prova para todas as salas de 322dded12, etc.

As atividades que eram enviadas para a Rafaelan alé prestarem como
objeto de aprendizado, também serviam para repodilghaula, e as provas
bimestrais foram utilizadas como avaliacdo normegblicada a qualquer
aluno e atribuido o conceito merecido.

Nesse caso o0 atestado médico foi encaminhado aescola, justificando as

auséncias.

Foi observado que a professora Eugénia teve atimaide viabilizar a continuidade
da escolarizacdo. No entanto é importante que csntles recebam apoio por parte da direcéo
e coordenacdo da escola. Para verificar se issweocéoi elaborada uma pergunta nesse

sentido e ela fez a seguinte afirmacgao:
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Eu estava tdo ansiosa e envolvida em relacdo aaatuhouve uma empatia
muito grande entre mim e a Rafaela, que eu ndo davito tempo da minha
coordenadora, diretora ou assistente de direcdarese preocupando.

Porque eu estava muito envolvida com ela e viviantio e procurando

coisas para ajudar a minimizar o que estava acamdo. Eu acredito que
houve, sim, interesse por parte de todos da esoolaacompanhamento da
Rafaela.

Por meio desse discurso néo fica claro se issmee#e ocorreu. No entanto, como
esse servico ainda é pouco conhecido, muitos acadbacno pouca atencdo, mesmo que no
inicio do atendimento a escola seja comunicadadlena afastada para tratamento de saude
tera a possibilidade de receber atendimento edutacdesenvolvido por professoras que

trabalham no hospital.

A professora explica como trabalhou com as duvilas estudantes da classe em

relacdo a doenca da aluna.

De inicio sim, depois, com o decorrer dos diasyablgma da doenca da
Rafaela foi bem explicado para eles, esclareci gleucemia era um tipo
de cancer que atingia 0 sangue da pessoa. Expligokie o tratamento
guimioterdpico, de um possivel transplante de needtdbalhei também no
sentido de falar sobre como uma alimentacéo seeid&ma boa higiene,
dormir bem, enfim, viver com melhor qualidade, gva proporcionar a
cura ou dar uma sobrevida mais longa e sem tantonsento. Nao estou
dizendo que o problema dela foi por causa das qd@edi em que ela vivia
(que eram bastante precarias), mas que uma boaeatigdo, um sono
perfeito ajuda a aumentar a imunidade da pessotodds esses aspectos
foram conversados com os colegas dela, porém cdto ouidado para ndo
discriminar ninguém.

As criancas conversavam entre elas e com os fassliaficavam
preocupadas, entdo, traziam as questdes. As wlassnesmas procuravam
buscar resposta para o0 que queriam saber, naopiieblema em elucidar as
davidas que surgiam.

E fundamental que o educador esclareca aspectdsaiga que acomete algum de
seus alunos. Baysingéiet al., 1993 apud VALLE, 2001, p. 231) esclargae
A aceitagdo dos colegas tem um importantissimo Ipapesucesso da
reinsercdo escolar do paciente oncolégico. A degimcdo sobre as

questdes de seu adoecimento pode gerar concepgfiessne fantasiosas
sobre o estado de saude dele. Com o desaparecidentmnceitos errados

* BAYSINGER, M.; HEINEY, S. P.; CREED, J. M.; ETTINER, R. SA trajectory approach for educational
of the child/adolescent with cancdournal of Pediatric Oncology Nursingv. 10 (4): 133-138, 1993.
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0os colegas de classe se tornam mais solidariogeentivos para com a
crianca com cancer.

Nucci (2002) declara que deve haver comunicagace eamtequipe médica e 0s
professores da escola da crianca, para que esteanpder informacdes e esclarecimentos,
permitindo que o professor sinta-se mais segura pansmitir esses conhecimentos aos

alunos da classe, propiciando uma atmosfera de reemgho e solidariedade para com o
colega doente.

Em seguida a professora fala sobre o que tofisgional educador necessita para
atuar com um aluno em tratamento de salde comooeica

Acredito que o professor precisa estar bem integraab que esta
acontecendo com aquele aluno, para auxiliar na aeeddo possivel,
entrando em contato, se envolvendo um pouco mais e€sse aluno e
também com sua familia. Acredito ainda, que elé ten aproveitamento
melhor na aprendizagem dessa crianca.

7

Acredito que além do conhecimento que é necessé@rieducador, essa
parte humana, afetiva mesmo, contribui bastanteapar desempenho
educacional. Eu acho que esse profissional devéder desenvolvidas no
seu interior préticas e atitudes de muito amor,etiwolvimento com o ser
humano para ter um aproveitamento melhor. Semntemeo, perder o foco
no ensino, subestimando a inteligéncia do aluno.

O professor realmente ndo deve exercer o0 seu papshndo somente em ensinar
determinados conteudos curriculares, desconsiderancbntexto em que se situa o aluno.

Além disso, ela também enfatiza que a questdovafptide trazer contribuicdes ao processo
educacional dos alunos.

Na ultima parte da entrevista a professora faz guiste observacdo sobre o
atendimento educacional em ambiente hospitalagrderado “classe hospitalar”.
N&o, com esse nome classe hospitalar, ndo, mas oahecia esse

atendimento no Servidor Pablico Estadual, porqueieel uma pessoa que
foi atendida l4. S6 que eu ndo sabia do termo “stalsospitalar.”

De acordo com Assis (2009), a partir de junho d@12® Hospital do Servidor
Publico Estadual passou a oferecer atendimentcaetunal para pacientes na faixa etaria de
3 a 18 anos, realizado tanto na sala de aula caneito e na Unidade de Terapia Intensiva
(UTI).
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7.3 Entrevista com a mae de Rafaela

Dona Vitéria (30 anos) acompanhou Rafaela em setepso de internagdo e, apesar
de todas as dificuldades, sempre incentivava dha para continuar a estudar durante o
tratamento, pois considerava essencial a sua negfmee a seu retorno posterior a escola e

sociedade.

Essa entrevista foi realizada no dia em que Raftamfgpareceu ao hospital para fazer
exames e recebguimioterapia. Apesar de ter sido o primeiro cantid pesquisadora com a
filha e a mae, ap0s uma apresentacdao inicial earesainento quanto aos objetivos da
pesquisa, a mae concordou em conceder a entrenqteela data, tendo sido realizada em
uma sala do ambulatério. Na ocasido, o Termo des&dimento Livre e Esclarecido foi lido
e explicado. Além disso, foi solicitada a autorém@a@ara a gravacdo da entrevista. Nesse

momento, sua filha aguardava no espaco da brintgeaio

No inicio da entrevista a mée relata sobre osreentios ao receber o diagndstico da

doenca de sua filha.

Muito desespero e ali no momento s6 perguntava pauws porque e como é
que eu ia fazer para cuidar dela, por causa da misituacdo, da minha
condicdo, mas ai Deus me iluminou e colocaram ata pa (se referindo ao
tratamento no hospital).

Esse momento é considerado muito dificil para & gae se sentem impossibilitados
de fazer qualquer coisa. Valle (2001) descreveajo@&ncer infantil € uma doenca que pode
progredir severamente, levando a cura ou a morteat@mento pode resultar na recuperacao,
mas culturalmente ainda carrega o estigma da nopréefica sempre presente para a crianca e
sua familia desde o diagnostico da doenca. Mesmamtiiou apds o tratamento permanece 0
pensamento de uma recaida e preocupacbes em cdneatano cancer, lidar com a

incapacidade ou encarar uma doenca que ameaca.a vid

Quanto ao trecho do discurspof causa da minha situacdo, da minha condigéa”
mae revelou, ao longo da entrevista, que mora mgal bnde a situacdo € bastante precaria,
com um cérrego a céu aberto na porta de sua casanunda nos dias de chuva. Além disso,
ela afirma que, na realidade, diante das condidéesaude da filha, aquele local ndo era o

mais adequado para a sua recuperacao.
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Em seguida a mae esclarece o motivo de ter peomgice sua filha recebesse o

atendimento educacional hospitalar.

Ah, eu aceitei porque era o querer dela mesma evdes melhoria para ela,
porgue animava mais e distraia. Comecou a ter @isto e o carinho das
professoras. Elas sédo atenciosas e carinhosas cgemge, entdo eu permiti.

E das professoras terem vontade de ensinar, retrdmm isso, de ensinar a
elas, tanto daqui (do hospital), como a professdeda (escola publica).
Entdo achei muito bom. O tempo que ela passa fazeadrabalhos dela,
ela sente que é capaz, de continuar os estudosnonesm o problema de
saude que ela tenEntdo nesse assunto, ndo prejudicou, ao contrdado,
bom que ela continuou com as atividades e até padsoano. Entdo eu
gostei muito, eu sempre incentivei e muitas maeerden fazer a mesma
coisa, autorizar, incentivar, porque a pior coisaegtem € nao ter estudo. Eu
j& ndo posso dar nada para ela e os estudos. Eueffignuito feliz
delas(professoras) terem a boa vontade de endilgaincentivar.

Que nem no meu caso. Eu ndo tinha nem como ensanarela, porque eu
ndo sei. Entdo mesmo com a boa vontade da prote¢darescola publica)
guerer mandar os materiais da escola para ca, inramesma, porque eu
ndo entendo, entdo eu ia ensinar o qué?

E como no caso da Rafaela, quando ela vem aquiaida- Eu vou trazer
0s meus trabalhos para a professora me ensinarak ¢ as professoras
ensinam e é assim.

Porque as professoras daqui se importam e a dedéola publica) também
e as duas fazerem um grupo (parceria) para estaaprdando ela. Entdo
para cabeca dela foi bem melhor, porque ai passais ma tempo e ela
percebeu que mesmo tendo problema de salde, n&dlitmgela continuar
os estudos, dela continuar a voltar as aulas. Ndpediu nada disso.

Na escola as criancas se ajuntavam para fazera@oligo dia. Entdo tinha
um caderno préprio que as criangas separavam e todigdo do dia era

copiado no caderno para a Rafaela. Entdo a Rafpalssou todo o caderno
a limpo e cada dia era uma crianca que copiavacddi no caderno. O
caderno era levado para a Rafaela e ela copiavatadicdo e retornava o
caderno e eles continuavam a licdo para mandar pel&a Quando era
época de Pascoa, ou alguma comemoracao, todogriazia presente para
mandar para ela. Ou entdo se fosse para fazer aldrabalho eles

envolviam a Rafaela no meio. Entdo isso foi um @@atra ela ter forca e

saber que tinha muita gente torcendo por ela.

A mae relata que era a vontade da filha e ela tin@u apoio, pois percebia que além
de trazer beneficios no aspecto emocional, o tnab@intribuia para que se sentisse capaz de
continuar os estudos, mesmo com o problema de s&8da possibilidade parece oferecer-

Ihe perspectivas de um futuro.
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Ela ressalta a atencao recebida pelas professasatuds instituicdes, observando que
a articulagéo entre ambas foi importante no pracdsscontinuidade da escolarizagéo, pois
sem saber ler e escrever, nao teria condi¢coes plecaxo conteudo enviado pela escola.
Nesse caso, salienta-se a importancia do atendinezhtcacional em ambiente hospitalar.
Essas observagdes demonstram o reconhecimentoa@atdessas profissionais, destacando

0 compromisso de ambas as partes.

Goncalves e Valle (1999) apontam que a criancaa@mer sofre muitas dificuldades

relacionadas ao aspecto escolar,

[...] o problema do excesso de faltas e da perdprdeas e trabalhos se
mostra como um dos mais dificeis a ser superada, v@n que esbarra na
dificuldade burocratica da escola em aprovar unmalcomo este. Se os
retornos sdo necessarios e a equipe médica nawi possdicdes de
modificar suas datas, pois isto desorganizaria todbatamento, cabe a
escola, juntamente com os pais da crianca, encoatrgolugdo mais
adequada para enfrentar esta dificil (mas néo isipel} tarefa de manter a
crianga com cancer em contato com a escola ducamnééamento. Enviar as
tarefas e provas para serem realizadas em cas&gmamo hospital é um
dos caminhos que a escola podera seguir para &roat atencado especial
ao seu aluno doente (GONCALVES; VALLE, 2001, p 278)

A mae também observou como atitude positiva a oodagdio dos colegas da sala
guando copiavam e encaminhavam as licdes. Isgmésiibilitado com o apoio e incentivo da
professora. Essa observacdo demonstra a importdaciénculo com os colegas e demais
pessoas que representam forca para superar o nowhéntl pela qual a sua filha estava

passando.

Por meio de uma das perguntas foi possivel varifjcal era a percepcéo da mae em

relacéo a escola antes e depois da internagéo.

E muito importante! Antes ela ia, mas as vezedatva: “- Ah, mae, eu
ndo vou hoje para a escola.” SO que depois que tecen isso (surgiu a
doencga), eu vi a importancia que os estudos témgugovocé passa por
muitas dificuldades.

Como eu nao tenho estudo, é ela que Ié as reqadtas mim e ela mostra
oshoréarios dos remédios. Ent&o facilita muito també& o remédio, € na
hora de pegar a condugdo. O problema é vocé naerskdn. Entdo ela
facilita muito isso, que as vezes eu falo: “~-AHarario do remédio, eu me
perco nos nomes dos remédios. Ai ela fala: “- MAegmédio que eu tenho
gue tomar é esse.” Entdo nisso, tanto ela estjs#aado, como estd me
ajudando.
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Entdo, eu quero que ela estude bastante e mais fpanée, ao olhar para
traz ela diga: “ - Mesmo eu com esse problema, m&impediu de estudar,
de voltar para a escola.” Entdo que sirva de exeanpmra outras pessoas.
Isso pode incentivar os alunos, que pode ser diggaamaneira, mas vocé
deve ter forca de vontade de viver, e 0 estudd@ tu

Entdo em casa ela faz trabalho, aqui (no hospidd) faz trabalho. Entéo
assim, ela ndo fica falando: - Ah, eu ndo vou estuell ndo quero, nao!

A mae continua apontando o valor dos estudos, porser alfabetizada e isso se

intensificou na fase em que surgiu a doenca, paisundamental dar os medicamentos de

maneira correta.

Matos e Mugiatti (2007, p.125) ressaltam que atudé estimulante dos pais ou
responsavel representa uma significativa contrémyicem termos psicolégicos, para a

estruturacéo da personalidade da crianca (ou adoiey hospitalizada.”

Uma das perguntas dirigidas a mae tinha como wbjeterificar se ela observou

alguma contribuicdo do atendimento educacional.

Contribuiu muito por interesse dela mesma. Na épgeaestava bem pra
baixo (baixa autoestima/deprimida) e ai as profemsocchamaram ela e
ensinaram a mexer no computador, que ja foi umaepdo interesse dela.
Contribuiu muito mesmo, s6 dela passar de ano drarogos colegas que
ela passou de ano. Ela teve um atendimento espagidl e fora isso as
professoras tiveram afeto e interesse em por ela pina. Entdo contribuiu

muito e contribui até hoje, porque qualquer dividla vem até as
professoras e pergunta. E o interesse dela de pemmgem computador.
Antes ela ndo tinha interesse e hoje em dia eléejd. Se tem alguma
matéria ela vai pesquisar na Lan House, entdo iticen muito. Ela

aprendeu a mexer no computador aqui, porque asepsoffas ajudaram
muito ela a mexer. Na escola ela ndo mexe no cadput

A crianca com cancer fica bastante fragilizadaresisel em funcdo de sua doenca e
tratamento, portanto a atitude das professorasufaamental trazendo beneficios para os

aspectos emocional e cognitivo.

Valle (1994; 1997 apud 2001, p. 146) enfatiza que
[...] o amor e o cuidado séo estratégias de emfirggnto que ajudam sempre

a consolar. As criangas que experienciam um cagaer em uma primeira
manifestacdo, que na recidiva ou qualquer faserataniento, solicitam o
profissional, mesmo que de modo implicito, e a jpnaade afetiva sempre
sera benéfica, porque cria uma relacao reparadmmpreensiva.

Outro aspecto apontado pela mae € o fatsude filha ter aprendido a mexer no
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computador, pois essa aprendizagem despertou-ihieresse de fazer pesquisas por meio
dessa ferramenta.

A seguir, a mée fala da continuidade do tratam@edodo de manutencédo) em 2010,
com frequéncia reduzida ao hospital, possibilitamdeetorno aos estudos da 42 série na

mesma escola.

Ela n&o teve alta, depois da internacéo ficou viaddhospital cinco dias da
semana até fevereiro, depois ela estava insistipdoa voltar. Ai a

professora pediu para falar com a médica e a méderou e ela voltou

esse ano (2010).

A recomendacdo dada pela médica foi que se tivalggama crianca com
gripe, ou doenca contagiosa, a escola tem que cmaum professora,
porque a Rafaela tem imunidade baixa, entdo umgeggualquer que seja,
pode complicar a saude. Entdo eu levei a carta dpela médica para a
escola explicando o problema dela, o que tem gmerfae ela passar mal
dentro da sala de aula. Qualquer reacdo que tipea, ligar imediatamente
para mim estar levando ao hospital.

7

Um contato do hospital com a escola antes do retdan crianca é considerado
essencial.

Devem ser transmitidas informacdes especificadutmacomo diagnéstico,

plano de tratamento e limitagéo de atividades,rdemitras. Instrugdes para
0 cuidado desta crianca também sdo consideradassdgi@s, tais como o
procedimento a ser adotado diante de febre, exjmsig doencas

infectocontagiosas. Beneficios sdo alcancados carformiacbes a

professores, colegas de classe e funcionarios solsituacdo do aluno

doente (MOREIRA; VALLE, 2001, p. 233).

Para a crianga com cancer e seus pais nao € facdfaonciliar a vida escolar com a
rotina dos retornos hospitalares e os efeitos @@t causados pelo tratamento. Apesar disso,
a mae consentiu o retorno da filha a escola, paiseu desejo. Diante disso, ela expressa a
opinido sobre o atendimento educacional para onefte sua filha a escola.

Teve muita contribuicdo, porque no comeco ela fodigtante dos préprios

amigos, porque hoje em dia, por incrivel que paregada tem muito
preconceito. E as vezes ndo é das criancgas, as eedas proprios pais.

No comeco algumas criancas tiveram preconceito.eStava debilitada, de
cabelo curto, entdo ela teve trauma de chegar, aiasu fui conversando
com ela, as professoras (da classe hospitalar) tBambonversaram com ela,
que era para ela continuar indo e quem gostava delguela época ia
gostar do mesmo jeito. Entédo ela deveria procusmesturmar.

E quando ela voltou para a escola muitas a@mnse afastaram, por
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preconceito. Entdo ela mesma comecou a explicea pa alunos que a
doenca dela ndo era uma doenca que passava, quaoecantrario. Ela é
gue estava com a imunidade baixa e podia pegas\dmiqualquer pessoa.
Entdo as criangcas se acostumaram e assim ela valtegtudar, teve mais
empolgamento e animo para continuar.

No retorno a escola, a aluna enfrentou preconpeitgarte dos colegas, em funcéo de
sua aparéncia. Mas, de acordo com o relato, elsegoiu enfrentar essa situacdo, com o
incentivo da mée e das professoras. Nesse diséypsgsivel observar que a mae aponta os
beneficios relacionados ao aspecto social. A nielzeks de ser aceita pelos colegas no
retorno a escola parece ter muito mais importgreia a sua readaptacgao.
Efeitos do tratamento como nauseas, vomito, afiesade peso e, sobretudo,
a alopecia podem exercer influéncia direta na #agia escolar da crianca
com céancer, ou indireta, gerando estranhamenteeopceito nos demais
alunos. Este preconceito pode advir de inUmeragedgtque podem estar
isolados ou interpostos, tais como, o desconhet¢omemespeito da origem
da doenga e a crenga de que esta possa ser tidasatitvés do contato
fisico e ou social, a dificuldade em lidar com a,do sofrimento e a
possibilidade clara de morte do outro, dentre @cutrdQuando
“estigmatizado”, por vezes, o portador de cancefepe se isolar do convivio
social. Para a crianca, as dificuldades imposthisfpita de compreensao da

patologia sdo agravadas e envolvem o medo da éaerili expor seu filho,
ocasionando o afastamento escolar (VALLE, 200228).

No caso de criangas com cancer, h4 uma preocupagigarte dos pais ou
responsaveis com o fato de que ela possa ser asiigoa ou rejeitada pelos colegas de
escola, devido as limitacdes fisicas, alteracbespwéncia, mudancas de humor, como
também auséncias nas aulas. “Esta inseguranca nfiemtizse na importancia do
desenvolvimento da autoestima neste contexto: gmudd na integracdo com colegas de
escola geralmente, sdo preditores do risco de uorofumau ajustamento psicologico.”
(Parker; Asher, 1987 apud NUCCI, 2002, p. 48).

Na situagdo vivenciada por criangas ou adolesceotasleucemia é fundamental que
a atencao esteja voltada para os cuidados comuperegdo da saude fisica, porém nao se
deve esquecer a preservacao das inter-relacbebafasiie sociais, procurando-se evitar o
retraimento ou isolamento do doente. Assim, € itapbe que exista um trabalho eficaz em
equipe, capaz de orientar, informar e apoiar ogmaeie a familia desde as questfes praticas,

dentre as quais, a manutencéo da escolaridade (NQQ@2).
Continuando a frequentar escola, ao mesmo tempguerfaz o tratamento
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no hospital, a crianga recebe, dos pais, professooégas e profissionais de
salde que dela cuidam, uma clara mensagem: “vauéfutro”. Esta
poderosa expectativa ndo devera ser perdida, spade relevante do
cuidado médico que a crianca merece receber (NUZDOR, p. 49).

Outro aspecto interessante € o relato da mae delecsracao feita pela filha:

E ela mesma fala: “- Muitas criancas que tém ard@ehoje em dia, tem
medo de voltar a escola por causa do preconceitts Bu me senti muito
feliz de poder voltar e mostrar para 0S meus amigaos eu venci e que eu
Sou uma vencedora e que o estudo é tudo para neneulestar 14 (escola),
eu até esqueco do problema que tenho. Eu sé leoieoeu tenho essa
doenca quando eu venho ao hospital tomar minhas infipl
(quimioterapia), mas fora disso eu tenho minha vamal.” Ela faz as
atividades normalmente, entdo ela ndo se sentelaguanca diferente dos
outros, ela se sente normal, igual a todos.

Essa motivacdo em retornar pode ter sido em dewsaréda continuidade de
escolarizacdo e vinculo que foi mantido durantew afastamento da escola por meio das

atividades enviadas pela professora e pelos colegas

Quando a mae declara que sua filha se esqueceblempa enquanto esta na escola e
s6 lembra que tem a doenga quando vai ao hospitarta quimioterapia, provavelmente

pode estar relacionado com os efeitos colateramatbhcamento.

Nos periodos em que a crianca esta em manutenciatdmento, isto é,
guando a doenga entra em remissao e continuam qQsereas
quimioterdpicos, a quimioterapia adquire, sob @addios pais e da crianca, a
conotacdo de uma segunda doenca (Alby, 188Gaud VALLE, 1997, p.
129). Isso porque a crianga estd bem e sé passafrer slurante e
imediatamente apds os procedimentos quimioterapig@ssao o motivo das
idas e vindas ao hospital, dos mal-estares, dagatides fisicas e
emocionais. Assim, a quimioterapia traduz a condeeto tratamento e, em
muitos casos, 0 Unico momento em que a criancarselge doente; torna-se,
portanto, o foco central da experiéncia de ter ancer (Valle; Frangoso,

1992* apud VALLE, 1997, p. 129).
Neste caso a crianca faleceu apds ter frequertigdas dias de aula, no entanto de
acordo com o relato da mae e da professora da,eseo® beneficios foram observados. E

importante destacar que diversos fatores foramréaeis: a disposicdo e interesse da

% ALBY, Nicole. Les adultes face a la mort de I'enfar®aris. Griffont, n° 73, 1986 a: 3-4.

1 VALLE, Elizabeth R. M. ; FRANCOSO, L. P.Mepoimentos de criangas com cancer no curso de seu
tratamento quimioterapico. Rev. de Psicologia Hospitalar, v. 2, n° 1, 19927a34.
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aluna/paciente, o estimulo e a dedicacdo da méasabalho, a responsabilidade e o
compromisso das professoras. Todos esses aspextem er contribuido para a crianca
demonstrar o desejo de retornar a escasmo com tantos obstaculos que cada um deve ter

enfrentado em todo esse processo, tentar supef@i-kEssencial para atingir o objetivo.

8. CASO 2 (Amanda)

Amanda € uma crian¢ga que, aos nove anodlatde, descobriu que estava com
leucemia linfoide aguda (LLA). A doenca manifessmiem 2008, quando cursava a 32 série
do ensino fundamental em uma escola municipal ikaa na regido Oeste da Grande Sao

Paulo, onde também reside com os seus pais e o tatdla.

A partir de 19 de novembro de 2008, ficou inteenpdr trés meses e oito dias para
fazer o tratamento da doenca no hospital. Na skguuinzena de fevereiro de 2009,
retornou para casa e conseguiu frequentar as pasne@manas de aula da 42 série na mesma
escola. Em meados de margo, foi internada novanpamt@proximadamente quinze dias e,
por recomendacao médica, afastou-se da escolagadizar o tratamento, tendo retornos com
intervalos variados. Depois das férias de julhdowok escola. Nessa época passou a fazer

consultas e exames de controle quinzenalmentedattaam que foi realizada a entrevista.

8.1 Entrevista com a professora da classe hospitala

A professora Débora é graduada em Pedagtrigizalha ha seis anos na area da
Educacdo e ha dois anos no atendimento educa@omahmbiente hospitalar na referida
instituicdo. Seu relato descreve 0 acompanhamestolag realizado com a aluna/paciente

deste caso, a partir de 2009, quase sempre ndesglamioterapia.

Desde a internagcdo em novembro de 2008, adadaluna/paciente comunicou a

escola o diagnostico de suafilha e a netadsi de afastar-se por algum tempo para o
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tratamento da doenca. Desse periodo em delatesomecou a desenvolver as atividades

enviadas pela escola, possibilitando concluir se8#.

Desde que Amanda deu entrada aqui no hospital al&stomecou a
fornecer as atividades. Forneceu um cronogramaodeg os contetdos que
seriam trabalhados com a classe em que a Amandarashatriculada.
Com base nessas atividades que eram enviadas petdae nés iamos
desenvolvendo e conforme surgiam davidas no dds@aneato das
atividades, nos pesquisavamos ou traziamos outmg$os para auxilia-la
a transpor as dificuldades encontradas.

No caso da Amanda, a prépria mae foi & escola cicanmue ela estava
no hospital e pela mae a professora comecgou a emgatividades. Nao
raras vezes, o professor da classe comum do almesmo sem saber da
classe hospitalar, separa alguns materiais e enpéaa o aluno por
intermédio de algum familiar. Isso quando alguémdgpde a ir até a
escola, geralmente com a fala: “Olha quando voe@rtitempo, vocé vai
fazendo”. Ndo ha nenhuma preocupagdo com quem ® esatividades
serdo realizadas.

A continuidade dos estudos durante o periodoadpitalizacdo ou afastamento da
escola é essencial, pois tende a favorecer o @lamaneira a minimizar as defasagens que
poderiam surgir em decorréncia de seu afastameawolongado. No entanto é importante
salientar que os beneficios serdo maiores se wdosstorem orientados e desenvolvidos por
alguém que tenha condi¢cBes para favorecer a apegain do estudante. Nessa perspectiva
ressalta-se novamente o papel do professor queaeal atendimento educacional em
ambiente hospitalar. E conveniente lembrar que sempre a familia tem condicbes de
auxiliar nesse aspecto. Geralmente, os pais/redpeissestao bastante envolvidos com outros
afazeres, ou entdo, podem néo ter dominio acersacdoteldos escolares referentes a

determinadas séries, ou até mesmo nao ser alfathesiz

No ano de 2009, essa crianca conseguiu frequentarimeiras semanas de aula (42
série) na mesma escola, porém, em funcdo de ura@lagteve que ser internada novamente.
Desse periodo em diante ficou em repouso em cds@gm-se ao hospital para receber os
medicamentos. Continuou realizando as atividadeslags, retornando somente a partir do

segundo semestre.
Em seguida a professora explica as esisatég seu trabalho.

Comumentemente a aluna/paciente desenvolvia aslad®s em casa e
quando sentia alguma dificuldade trazia nas cdasuls duvidas para
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serem sanadas com a ajuda das professoras. Mesamagua aluna néo
trazia as atividades, se mostrava muito interessada participar dos
projetos desenvolvidos nas classes hospitalares.

Trabalhei em duas frentes. Inicialmente acompaahavrealizacdo das
tarefas enviadas pela escola, procurando favoreeealuna o interesse por
desenvolver pesquisas, trazendo para ela diferantgsriais que tratassem
do assunto que estava sendo estudado, pelo didogeflexdo para

compreensao. E busquei intervir em dificuldadestymia que podiam ser
diagnosticadas por uma sondagem, buscando ativ&lddesrsificadas com
0 proposito de favorecer o seu avanco.

A Amanda tinha dificuldades em Portugués (intequr@&b de textos, leitura
e escrita). A gente buscava pontuar as dificuldagtesontradas durante as
atividades realizadas por ela e a partir delas teanutras formas de
auxilia-la.

Como o atendimento foi realizado em um ambientpitadar, a circulagéo
de material é bastante controlada, nés temos aldjures de pesquisa € um
computador que algumas vezes foi usado para escrexéos e fazer
pesquisar em sites previamente selecionados esspkla professora para
serem consultados pela aluna.

A aluna estava acompanhando as tarefas enviadas gsebla. Algumas eram
desenvolvidas em casa e outras no hospital, conuxdica das professoras. Em certas
circunstancias, eram realizadas sondagens parAcaerdificuldades que precisavam ser
trabalhadas, com o objetivo de sana-las. O atemdomiedividualizado favorece isso. A
complementacéo oferecida com a disponibilizacdoudes materiais que tratam do assunto
estudado é essencial e a utilizacdo do computaddyém é interessante, pois muitas criancas

ou adolescentes nem sempre tém acesso a essaefelaam
A professora faz uma observacao a respeitoadae da aluna/paciente.

A mae da aluna/paciente em questdo sempre estesenie e
motivava a participacdo da filha nas atividadegjeando preciso, ia
até a escola informar sobre a situacdo, bem coativar e entregar
as producdes da aluna/paciente.

Ela sentia muito prazer em ir até a classe hosaitalu receber o
atendimento, era como se ela se desvinculasse dhqspital) no
momento que ela estava fazendo as atividades.
O incentivo que a mae oferecia para a cagarticipar das atividades foi significativo
para que a aluna/paciente também demonstrasseag#mivNessa perspectiva, dispor de

atendimento, mesmo que por um tempo minimo, podenséo importante para a crianca
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hospitalizada, pois trabalha com suas expectativiisvidas, além de produzir conceitos, que
poderdo contribuir tanto para a vida escolar qupata a vida pessoal. Nesse aspecto, ainda,
podera desvincular-se, mesmo que por um breve momelns sentimentos e dores
resultantes do adoecimento ou da hospitalizacabl§ETA, 1999).

Valle (2001, p. 224) ressalta a importancisdasses hospitalares:

As classes hospitalares tém um carater importantspor poderem
trabalhar varias necessidades infantis, além dentes/imento académico,
desvinculando as criancas da problematica de gamdalgum periodo. O
atendimento da classe hospitalar pretende evitdraso escolar durante os
periodos de internagdo, o que facilita a reinseegéolar, contribuindo para
que a crianca doente possa acompanhar o desengotaira turma.
Antes de a professora Débora iniciar o atardio em 2009 com essa aluna/paciente,
o trabalho ja estava sendo desenvolvido desde @ éminternacdo em novembro de 2008.

Diante disso, nesse caso ndo houve contato conokes

N&o tive contato com a professora da aluna, asiddtles e materiais
enviados pela escola, por intermédio da mée, eramni¢a forma de
contato. Quando a mde ndo ia até a escola, a psoi@ enviava as
atividades pelas coleguinhas. A aluna/paciente #éégumas vizinhas que
estudam na mesma classe, eram elas que emprestagaderno, a copia
das atividades e propostas de trabalhos que dewvesir realizadas.

O atendimento na classe hospitalar s6 se conerstiza familia esta muito
empenhada, porque € a familia que faz a “ponte”. chancas vém de
diversas regifes do Pais e se a familia ndo tepodibilidade de ir até a
escola e pegar as atividades ndo tem como fazer@epa com a escola de
origem.

Nesse relato, a professora também destangparténcia da familia para receber as
atividades escolares. Na impossibilidade de reaksae procedimento, a colaboracdo dos
colegas e vizinhos também é valida. Aléem disso, fata uma observacdo quanto aos
estudantes que vém de outras regides do Brasd, qEsisas situacdes ha muita dificuldade

para receber as tarefas.

Em funcéo da aluna/paciente ter realizadodatiles no hospital, algumas avaliacbes

também foram desenvolvidas com o0 acompanhamemnioofiEssora.

Em seguida, ha um relato abordando a maoceim® ocorria o registro de frequéncia
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da aluna/paciente no atendimento educacional.

As atividades que eram realizadas pela aluna edamadas. Essas datas
serviam como registro dos dias que a aluna recetbendimento escolar. O
atendimento escolar no hospital € pautado na diggosdo aluno e no
periodo do tratamento. Muitas vezes o0 aluno tem ftamer algum
procedimento, tomar alguma medicacdo, o atendiménmberrompido e em
outro momento o professor se dirige a este alu@m & uma rotina rigida
e fixa. E bem variado e flexivel.

Como foi dito anteriormente a rotina dospital contempla as intercorréncias, que
muitas vezes podem interferir no trabalho. Diamésalo professor deve ter conhecimento do

processo de tratamento que esta sendo realizado atumo/paciente e ter certa flexibilidade

no atendimento para respeitar o0 momento vivenciado.

s

O professor da escola hospitalar é, antes de tudo,mediador das
interacbes da crianca com o ambiente hospitalar.ig30, ndo lhe deve
faltar, além de sélido conhecimento das espec#i®g da area de educacéo,
nocdes sobre as técnicas e terapéuticas que faaet® ga rotina da
enfermaria, e sobre as doengas que acometem sgws & oS problemas
(mesmo emocionais) delas decorrentes, tanto pardaagas como também
para os familiares e para as perspectivas de wua €o hospital
(FONSECA, 2008, p.29).

Cabe ressaltar que o atendimento educacreaitado em ambiente hospitalar ndo
ocorre de maneira sistematica como na escola regudendo-se citar a carga horaria como
exemplo. Muitas vezes o trabalho € iniciado em usterthinado periodo, porém no
surgimento de algum problema (indisposicao, dar), giode ser necessario interromper a
atividade. Dessa maneira o tempo de trabalho calarm hospitalizado € variavel em fungéo
de diversos fatores.

Na ultima parte da entrevista a professal@das dificuldades na sua pratica.

Encontro muita dificuldade. As criancas atendidashospital proveem de
varias regides do Pais, muitas vezes os pais nBensa nome da escola e
temos que realizar pesquisas para encontrar odakefda escola e mesmo
apos um contato ndo temos um retorno da escolaaBuss desenvolver o
atendimento de acordo com as dificuldades encdaggor uma avaliagdo
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diagnostic&. A comunicacdo com a escola é uma das maioresuldifides
que temos para fazer o atendimento pedagdgico,ygolta um periodo
variado de permanéncia dos alunos.

E dificil definir o periodo que a crianca ficara @iq Muitas vezes nos
pautamos numa sondagem diagnostica para buscarvaniedes dentro da
necessidade real do aluno, muitas vezes aquém rila es@ que ele esta
matriculado. Atendemos alunos matriculados na 7éséue ndo sabem
escrever.

As classes hospitalares podem trabalhar egsirstes aspectos: dar continuidade ao
ensino dos conteudos da escola de origem da cr@anealolescente, operar com contetdos
programaticos proprios de cada faixa etaria, levarsl a sanarem dificuldades de
aprendizagem e/ou a oportunidade de aquisicdo desnmonteudos, além de organizarem
intervencdes pedagogico-educacionais que dizeneitesgs suas necessidades individuais

(FONSECA, 1999).

Esse hospital atende pacientes oriundos\agsdis regides do Pais e muitas familias
nem sempre conseguem fornecer informagfes a respgaf escolas que as criangas e
adolescentes frequentavam, quando, de fato, isseaiac A distancia e a auséncia da
comunicacao entre o hospital e a escola é um daaaitos que dificulta o encaminhamento
das atividades. A sondagem ou avaliacdo diagnasticstituem um recurso importantissimo
para detectar e intervir nas dificuldades apredsastpelo aluno/paciente, tanto nos contatos
iniciais, para realizar um planejamento adequadgidd as necessidades de cada um, como

no decorrer do desenvolvimento das atividades dasipela escola

Realizar intervengdes de acordo com a netzdsido aluno é de grande relevancia,
pois o exemplo citado do aluno da 72 série faz tamue, na rede publica de ensino, é
possivel encontrar alunos que, provavelmente, ndivesam afastados da escola para
tratamento de saude e apresentam dificuldades lsames$. O atendimento individualizado
possibilita trabalhar com as necessidades apresentpelo aluno/paciente, pois em
determinadas situagdes ndo adianta dar continuidasleonteudos relacionados a serie em

gue esta matriculado se ndo demonstra o desenwsitanda competéncia de leitura e escrita.

62 A avaliagdo, com fungdo diagndstica, pode visamrmacterizagcdo de um aluno ou de um grupo de alunos
guanto a presenga ou auséncia de habilidades,idages e interesses, possibilitando identificarnt@o@ que
seja necessario dar mais atencdo e proporcionariérpias adequadas ao seu nivel de desenvolvimento
(SOUZA, 2007, p.41)
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Ou, em outros casos, nao ter dominio de contetdeids dificulta a aprendizagem de

contetdos mais avancados.

A professora também aponta outros aspectasiorados as dificuldades encontradas

para realizar o atendimento.

Muitos acompanhantes ndo incentivam a participagdarianca internada
nas propostas da classe hospitalar e é preciso naroat eles dia a dia a
importancia do papel do professor tanto do pontovidéa do aprendizado
como a possibilidade de o paciente por alguns intst se desligar do
ambiente hospitalar, relembrar momentos prazeresanciados por ele na
escola, fato que favorece sua recuperacgéo e adesdi@tamento.

Muitas vezes faco o atendimento nos leitos, masidqua crianca esta
disposta, prefiro que va a brinquedoteca que é spago multidisciplinar e
nele podemos promover atividades em grupo, alénedenais recursos
como computador, radio e diferentes tipos de maitegraficos.

A especificidade do atendimento no ambiente hdapitaquer do professor
disposicédo e criatividade para envolver os alunostarefas que favoregcam
0 seu aprendizado. Todos os dias os alunos venpgetemos de rever
constantemente o planejamento e fazer 0s ajustesss@ios para realizar
um bom trabalho.

O professor que atua na classe hospitalar tem ungdocaminho para
percorrer até que o aluno sinta vontade de partciga classe hospitalar.

De acordo com o relato da professora, é yelsserificar que, mesmo existindo o
atendimento educacional no ambiente hospitalarfosiiacompanhantes nao incentivam as
criancas a participarem das atividades. A respagisse aspecto, Matos e Mugiatti (2007)
consideram que no meio sociocultural é possiveftifiiear dois tipos caracteristicos de
atitudes: familiares estimulantes e familiares esiimulantes ou superprotetores. Contudo, o
vinculo e ajuda obtida junto a estes, podem inspgguranca a crianga ou ao adolescente em
tratamento de saude, no sentido que, aceitanda@ieatesmente a situacdo, ajam de forma
positiva, como participante do processo de curaseentotalidade. Portanto, € importante
estimula-los & valorizagdo do tratamento e da as@am o fim de obter uma visdo mais

dindmica do futuro da crianga ou do adolescente.

Valle (2001) apresenta uma explicacdo do artamento dos pais quanto ao

afastamento da escola, e é importante destac&$e melato para compreender a atitude.
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E bastante comum o afastamento escolar temporasidases mais criticas
do tratamento, onde a crianca eventualmente é dgigdamé cirurgia e/ou
sessfes de quimioterapia ou radioterapia, dentrespunecessitando até de
internagcbes em dados momentos. Contudo, ha paisngoe atitude
superprotetora em relacdo ao filho doente, tentgpudmpa-lo de qualquer
situacdo que envolva algum tipo de esforco, ssjeofiintelectual ou social,
além daqueles ja exigidos pelo cancer e seu tratamienpedem a crianca
de frequentar a escola, mesmo quando esta setssnte capaz fisicamente
para tal (VALLE, 1999, apud VALLE, 2001, p. 227).

E fundamental que no processo de hospitdizagcrianca também tenha contato com
outras criangas, pois isso possibilita a sociafi@aatator que pode trazer beneficios para elas.
Fonseca (1999) aponta que o atendimento pedagédistacional que € levado junto ao leito
pode ser tanto ou mais eficaz que os atendimee@&zados nas salas de aula junto as
enfermarias pediatricas. Contudo, € importante slodamento até uma sala de aula, para
possibilitar o encontro com o0s colegas, resgatamdmndi¢cdo sociointerativa da prética

educacional.

[...] para o aluno hospitalizado, as relagbes derglizagem numa escola
hospitalar sdo inje¢cdes de &animo, remédio contrasestimentos de

abandono e isolamento, infusdo de coragem, in&tlae confianga no seu
progresso e em suas capacidades. E a qualidadeldassai ao encontro do
guanto atendem as necessidades e interesses enguantiando o periodo

de hospitalizac&o. E a crianca ou o adolescentatelogem sinaliza quando
precisa descansar ou quando se sente enfraquBadoutro lado, também
sinaliza quando necessita de maior estimulo e dasnoonvocacdes ao
desejo de saber, de aprender e de recupera-se EHONS008, p.34).

Além desses aspectos € importante que o gsmfedesenvolva estratégias que
favorecam o0s processos de ensino e aprendizagemtextimlizando-o com o
desenvolvimento e experiéncias daqueles que o ciamen Contudo, para uma atuacao
adequada, precisa estar capacitado para trabalimafas referéncias subjetivas das criancas,
e deve ter destreza e discernimento para atuarpanos e programas abertos, moveis,
mutuantes, constantemente reorientados pela situesgEecial e individual de cada crianca”
(FONSECA, 2008, p. 30, 31).

A professora também fala do projeto que desleau, pensando em estratégias que

pudesse favorecer a aprendizagem dos alunos/pesiepgpitalizados.

Quando ingressei nas classes hospitalares, sditultiade para motivar os
alunos a participarem das propostas. Pensando etnatégias para
favorecer o aprendizado e a motivacdo dos alunosjecei a desenvolver
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junto com a professora do 5°. andar o “Projeto Gmpondéncia” que,

além de permitir a troca de correspondéncia, pakwih as professoras

desenvolver estratégias para trabalhar a escrita deitura dos alunos
dentro de um contexto real de producédo, por medaurd género textual que
circula socialmente.

Nés desenvolvemos o projeto correspondéncia gugfbiaro! As criancas
gostaram bastante, se entusiasmaram muito. Tivenaito que refletir e se
preocupar com a escrita e as questdes ortografitiag:tenho que escrever
legivel, porque eu vou enviar essa carta para ouafianca e se ela ndo
entender...” Sdo questdes importantes que pautadagprojetos deu para
motiva-los a participar e desenvolver as atividadedbuscar estratégias
para ajuda-los a avancar.

Aqui no hospital tem criancas de varias localidadeprofessora de um dos
andares pega com a professora de outro andar, @céel das criangas que
estdo internadas, ai ela vai até o meu andar epas®lacdo das criangas
alfabetizadas. Entdo fazemos um trabalho de sdizsiffio, envolvendo a
familia, que da exemplo de que quando tem algumnpardistante, a carta
€ um meio de comunicagdo que permite manter corntli® conversamos
sobre a estrutura de uma carta. A crianca comegcaesendo uma carta se
apresentando, falando um pouco dela. Ai comecatessa, assim eles vao
se comunicando, fazendo amizade dentro do prospital.

De acordo com Mello (2004), ao elaborar dan@amento, € importante considerar
gue as atividades devem ter sentido e significata p aluno e permitir um trabalho de
acordo com os principios de interdisciplinaridademtextualizacao.

Os projetos sdo uma atividade desenvolvida em eqgie tem como
objetivo a compreensao de uma situacdo ou fatmrfbple partida é uma
situacao problematica, trazida pelos alunos ougatappelo professor, cujo
enfrentamento vai requerer a organizacao de atieglde aprendizagem que
0s alunos ajudam a planejar. O desenvolvimento dujetp e as
aprendizagens construidas dependerdo dos conhésimgue os alunos
possuem, das estratégias que utilizardo para aprende sua disposicao
para a aprendizagem (MELLO, 2004, p. 51-52).

Dar continuidade a escolarizacdo e trabatbar as dificuldades apresentadas pelos
alunos/pacientes é de extrema relevancia. Contdelsgnvolver projetos como o que foi
descrito é fundamental, podendo ser uma alterndtdsdante interessante, principalmente
porque a atividade possibilita a socializacdo enasmo tempo, o desenvolvimento da leitura

e escrita. Essa aprendizagem pode servir de inceptra que o aluno/paciente possa
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comunicar-se com familiares e amigos, passandmstittar um sentido e significado para a

sua vida.

8.2 Entrevista com a professora da escola publica

A professora Ingrid tem formacdo em Pedage&giaabilitacdo em Administracao
Escolar. Trabalha h&d nove anos, na rede publiced@st e municipal e a entrevista foi
realizada na escola publica municipal em que erairEmente.

No ano de 2008, essa professora estava comnclasse de 32 série de uma escola
municipal localizada na regido Oeste da Grande Fdo, substituindo uma professora
titular em licenca saude. No ano seguinte, tamhiéou fresponsavel pela mesma turma,

promovida para a 42 série.

A entrevista concedida pela educadora refere-spedodo de 2008 e as primeiras
semanas de aula de 2009, quando a aluna Amandagoomsfrequentar, antes de ser
internada pela segunda vez. A professora titulaslalsse esteve presente nos primeiros dias

de aula e depois entrou em licenca, voltando sa@mentnés de abril.

Na rede publica de ensino, os alunos podentir s&s efeitos dessas alteracdes, pois,
muitas vezes, o0 processo de ensino e aprendizagfesnirgerrupcdes. Este € um dos motivos

que também pode dificultar a localizacao dessegsiohal depois de algum tempo.

No caso foi possivel realizar a entrevisten a professora Ingrid, pois desde que
Amanda ficou internada ela ia visita-la no hospitabndo-se um vinculo que se mantém até
os dias atuais. Do periodo que a aluna ficou iattar(de novembro a fevereiro), ela fala um
pouco de suas observacdes em relacdo ao fato denéenluna afastada para tratamento de

saude e como contribuiu para a continuidade dest@arizacao.

A entrevista foi realizada com essa eduagdpois estava responsavel pela classe
nagquele ano. Nao seria adequado realizar a entresosn a professora titular, pelo fato de

nao estar presente nesse processo e, provavelmemeondicdes de falar da aluna.
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Em novembro, quando a doenca foi diagnosticagnae informou a escola que a filha
ficaria internada por algum tempo. Nesse periodar@scas ja estavam fazendo alguns
comentarios sobre a situacdo da colega, entdo, gatar rumores, por iniciativa da
professora e da coordenadora, foi organizada umaepa palestra para dar explicacbes a

respeito da doenca aos colegas da sala.

No inicio da entrevista, a professora expi@eatitude diante do diagnostico da doenca

de Amanda.

A principio foi conhecer um pouco mais da doengaaper o que poderia
ajudar, auxilid-la melhor na educacéo. Eu entrei gites, procurei em
livros. Fui atrds daquilo que era necessario pamer saber um pouco
mais sobre a doenca.

E importante que o profissional procure infagdes a respeito, pois provavelmente

sera necessario para esclarecer eventuais duwidgsogsam surgir entre os alunos da classe.

Ao saber que a aluna precisaria afastar-se patamento de saude, a professora
passou a enviar algumas atividades para seremlhaalas durante o seu periodo de

afastamento da escola.

Foi preparada uma apostila de acordo com o quesava trabalhando na
sala de aula e a mée ia até a escola, pegava até@e levava. E tinha
mais duas alunas que levavam o caderno (quandestéva em casa), para
ela observar o que foi dado e se tinha alguma ddigde que nédo fez, se
gueria fazer. As apostilas eram feitas por matédande pegava o material
todas as sextas-feiras e levava ao hospital. Aesver ia domingo sim,
domingo ndo. As vezes eu ficava quase quinze diasaparecer e depois
aparecia (no hospital) para pegar o conteudo. Masconteados a méae
sempre levava da escola.
O encaminhamento das atividades para a @ueando esta frequentando as aulas é
algo que possibilita 0 acompanhamento escolar. itant, convém ressaltar a necessidade
de ter alguém para orientar e oferecer explicagfiesnaneira adequada, favorecendo a

aprendizagem.

Outra atitude positiva é o fato de a profesder ido ao hospital algumas vezes para
visitar a aluna nos finais de semana. Isso é nsigtaificativo, pois € uma forma de vinculo

da crianca com alguém que representa a escola.
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O documento intitulad&lasse Hospitalar e Atendimento Pedagdgico Doraiciti
Estratégias e Orientac662002) destaca a importancia da atencéo ao pdesstegracao

com a escola apontando que:

A reintegracdo ao espaco escolar do educando qoe femporariamente
impedido de frequenta-lo por motivo de saldde devarlem consideracéo
alguns aspectos como o0 desenvolvimento da acédsid#l e da
adaptabilidade; a manutencéo do vinculo com a @skoknte o periodo de
afastamento, por meio da participacdo em espacpecifisos de
convivéncia escolar previamente planejados (sempue houver
possibilidade de deslocamento); momentos de comamoe a escola por
meio da visita dos professores ou colegas do gegpolar correspondente e
dos servicos escolares de apoio pedagégico (sempes houver a
impossibilidade de locomo¢do mesmo que esporadjesntia e promogao
de espacos para acolhimento, escuta e interlocug@oos familiares do
educando durante o periodo de afastamento; préuaag sensibilizacdo
dos professores, funcionarios e demais alunos gaetorno do educando
com vistas a convivéncia escolar gradativa aos gespale estudos
sistematizados (MEC/SEESP, 2002, p.18).

A professora fez algumas observacdesitquss atividades realizadas pela aluna no
periodo de hospitalizacéo:

Sim, teve contribuicbes tanto no aspecto educatiocomo pessoal. Eles
trabalhavam atividades relacionadas ao processo cadional e ao
processo de adaptacdo ao ambiente hospitalar. Catfeo estava se
relacionando com a situacdo que estava vivendo @lagonomento. Entéo
tinha atividades que vocé lia e via que eles estattabalhando os dois
campos, tanto psicoldgico, como educacional. Alénelés trabalharem o
emocional do aluno e da sua familia eles traballmavade forma que o
educando nédo pudesse ficar fora da realidade dosn@cimentos do
mundo.

Observou também a educadora que o traba#iizado no hospital considerava nao
somente 0s aspectos cognitivos, mas também o asggecicional, que € muito importante na

fase em que a crian¢a ou adolescente vivencidamiesto de saude.

Fonseca (1999) destaca que as classes Mhagstapodem trabalhar, dando
continuidade ao ensino dos contetdos da escolandasendo atividades com o objetivo de
minimizar dificuldades apresentadas pelos alunas, ‘fatencdo também é dada aos aspectos
emocionais vividos pelas criancas e jovens hoggaidds, o que contribui para a promocao e
integridade da sua saude mental” (FONSECA, 199%6).
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Algumas avalia¢des tinham sido encaminhadas gperem realizadas no hospital. Em
decorréncia desse fato, a professora Ingrid comemtprocedimento da escola no final do

ano.

No final do ano a gente sempre faz uma avaliacéal gmra saber como o
aluno esta se saindo. A direcao e coordenacaoigmeque ela viesse até a
escola, mas no momento ela ndo queria apareces, ggiava careca. Entdo
a diregdo e a coordenagdo acharam melhor ndo aplessa atividade la
no hospital, porque eles achavam que o profissialgala (professor da
classe hospitalar) iria fazer todas as atividades ela.

Eu falei que ndo iria aplicar a atividade, porqu&a deve uma evolucéo

enorme o ano todo. Entdo, repeti as notas, poisetapre teve notas boas.
Entdo néo tinha necessidade de aplicar essa a\@ad nossa briga maior

foi essa, de aplicar ou ndo a avaliacdo. Eles (i@ achavam melhor ela
ficar como ouvinte alguns dias na terceira sériatea de frequentar a

guarta série, para nao ficar em defasagem.

Quando ela voltou na 42 série, eles (a escola) mrhamelhor aplicar uma
avaliagdo para saber como é que estava o andanuasiéo Ai sim, quando
ela (Amanda) estava na escola fez, ai a outra psoi@ corrigiu a

atividade dela referente ao outro ano, que seriaraeira série.

Esse material ndo foi elaborado por mim e, pelo figeei sabendo, deu
tudo certo. Eles ficaram espantados por saber queluna conseguiu
responder todas as questdes que a professora rtitinda preparado

relacionando com todas as disciplinas. Ela ficoucaoto da sala enquanto
0s outros alunos estavam fazendo outra atividade.

Ela explicou que a avaliacdo geral é elatmpelas professoras de cada série, para ser
aplicada aos alunos no final do ano. A direcdo igugue a estudante hospitalizada
comparecesse para fazer a avaliacdo, considerar@dssp era muito importante para que
fosse promovida para a série posterior. Mesmonslbejue a aluna estava recebendo
atendimento educacional hospitalar pelas professaaescola considerava inadequado

realizar a avaliacdo nesse ambiente.

No ano seguinte, quando voltou para a es@l&studante precisou fazer uma
avaliacdo por néo ter frequentado o Ultimo bimestregralmente. E interessante observar
que a escola precisava certificar-se por meio @ddaao se a aluna estava preparada para
acompanhar a série seguinte, pois, caso contcamsjderava que deveria ficar como ouvinte

na 32 série por algum tempo, para posteriormeatpiéntar a 42 série.

Compreendendo que a aluna afastodaseescola para tratamento da saude, a
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professora aponta as dividas apresentadas pédgssala sala.

Sim, eles tinham muitas duvidas. Achavam que elmaarer, que eles
podiam pegar. Entéo eu levei materiais do site peles poderem ver, dei
sites para eles pesquisarem em casa.

E fundamental que o professor esclareca sabm@spectos da doenca do aluno para

evitar conceitos errados que, posteriormente, pogsajudicar seu retorno a escola.

Sexon e Madan-Swain (1993pud NUCCI, 2002, p. 58), num artigo em que
focalizam questbes do retorno a escola de criamgadoencas cronicas, propdem que ocorra
a preparacdo da crianca e da familia, dos profiagoda escola, da classe, além de um
continuo acompanhamento de um plano de intervedgiautoras enfatizam que o professor
dessa crianca € um importante aliado e pode farnewe significante contribuicdo na
reconquista e promocdo da normalidade de vida danaePara tanto, esse educador deve
estar instrumentalizado, técnica e emocionalmerae, enfrentar questionamentos e orientar
os alunos da classe a respeito das possibilidadesodtagio, da morte do colega, da

conveniéncia de visitas, de falar sobre a doert¢a, e

O professor que tiver maior compreensdo @k e dos procedimentos envolvidos
no tratamento apresentard mais condi¢des de nedhgervencdes de apoio quando o aluno
retornar a escolaQuando poucas informacdes estdo disponiveis, pmd®régir rumores
sobre a doenca da crianca ou adolescente no amleisctlar, o que € prejudicial. No entanto

a comunicacao entre o hospital e a escola podamartmuitas contribui¢oes.

A educadora expressa sua dificuldade diamtesitbacdo de ter um aluno em
tratamento de uma doenca como o cancer, apontaqde considera relevante para enfrentar

o desafio.

A gente tem que conhecer um pouco mais do qudeagede dar. Se a
gente ndo conhece, ndo tem como trabalhar com [sspolhar o lado
humano do aluno para, de alguma maneira, mostraapae que aquela
situacdo vivida por ele tem solucéo.

% SEXSON, S. B. & MADAN-SWAIN, A. Scholl Reentry fathe Child with Chronic llinesslournal of
Learning Disabilities, vol. 26, 2: 115-125, 137, 1993.
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A gente deveria ter mais informacdes [...]. Nadaath ter sO a teoria e na
pratica ndo saber como fazer. Para mim foi difidlio vou falar que foi
facil eu estar 14 no hospital para poder ver a nmeniPara poder ver a
situacdo em que ela estava, porque ndo foi assimtiie a teoria, eu li
antes de ir, eu li muita coisa, mas na hora daipegtvocé fica sem saber o
que vai fazer, qual vai ser a sua reacdo. Entdoriacfpio, quando eu
cheguei I3, falei assim “ - Meu Deus, eu ndo padsacar a menina por eu
estar chocada.” Vocé tem que criar uma barreiragg@oder chegar até a
crianca e nao choca-la, porque vocé esta chocada aquela situacdo que
vocé esta vivendo.”

Em seu discurso a professora manifesta galdeeger mais informacdes a respeito da
doenca e sentiu-se despreparada quando esteve daaatuna hospitalizada, pois a leucemia
€ uma doenca que envolve riscos e efeitos colatapErentes. Ela também relatou que, na
mesma época, seu pai estava passando por trataoreudhbgico, portanto ficou bastante

sensibilizada com o problema da estudante.

Aproveitando a oportunidade da entrevista,elaborada uma pergunta que tinha
como objetivo verificar se a professora conheciatendimento educacional em ambiente

hospitalar, denominado classe hospitalar.

N&o conheci profundamente, o que eu conheci eu aukeessante. Achei
que deveria aprofundar mais, mas faltou tempo. i§uef conhecendo a
partir da doenca da Amanda, pois antes disso eucod@becia.

A professora trabalha na area da EducacawVeé anos e teve a oportunidade de

conhecer esse servigco porque sua aluna foi accaratidessa doenca.

8.3 Entrevista com a mae da Amanda

Dona Elisa (37 anos) acompanhou Amanda noegsm de hospitalizacédo e tratamento
da doenca. Essa entrevista foi realizada em undidssde retorno ao hospital, em ambiente
reservado, porém a mae acabou sendo breve nastessgmis demonstrava muita ansiedade,
provavelmente por estar aguardando os resultadeseximes aos quais a filha tinha sido
submetida momentos antes. Depois de algumas semfandsito um novo contato por

telefone para combinar outra data para esclaretimtendividas, mas esse segundo encontro
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tornou-se menos produtivo ainda, pois a criancasgmtou febre no final de semana e isso
era motivo de grande preocupacao.

Ao longo da entrevista, a méae relata qukatiom pequeno comeércio e trabalhava
nesse espaco, mas a partir do momento que sudpersca na filha, deixou de exercer tal
atividade para cuidar da menina. Outro aspectoreftéionado as dificuldades enfrentadas
quando tinha que acompanhar a filha no periodomigenacdo. Na época ela tinha um filho

com dois anos de idade e este sofreu bastante ans€acia da mae.

No inicio da entrevista a made fala do momeain que recebeu a noticia do

diagndstico da doenca de sua filha.

Nossa, pra mim foi terrivel! Achei que naquele mumestava perdendo
ela, porque as pessoas que conhecia que tinhanmec&stavam perdidas.
Foi uma angustia terrivel.

Valle (1994 apud VALLE, 2001, p. 18) refere-se ao diagnéstiomo “um tempo de
catastrofe”, pois o contato com o cancer consséuem um verdadeiro choque para a familia,
que pode ser seguido por uma série de sentimeros) culpa, raiva e inconformismo,
dentre outros. A autora descreve ainda o0 quantedorda morte vai ser pano de fundo para

as acoes dos pais que se encontram nesse momeiao in

No decurso, a mae expbe o motivo que a levpermitir que sua filha recebesse o

atendimento educacional hospitalar.

Porque eu achei melhor e ajudava ela no tratametds aqui no hospital
ndo tinha nada para fazer, entdo estudar era mettmmue ficar parada,
sem fazer nada. O trabalho das professoras eraamuiportante. Tudo
ajudava no tratamento dela e das que estao aqudaipastante.
Ela apontou uma visdo positiva do trabalrsedeolvido pelas professoras e observou
gue o atendimento educacional no ambiente hospiéata uma alternativa ao periodo de
tratamento de salde, no qual o afastamento daardiificultava-a fazer muitas coisas,

inclusive estudar.

® VALLE, E. R. M. Vivéncias da Familia da Criancant Cancer. In: CARVALHO, M. M. M. (org).
Introducdo a Psicologia Campinas: Editorial Psy, 1994. Cap. 4, p. 219-242
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Em seguida, fala de sua percep¢do em reéagdoola antes e depois da internacao.

A escola é importante e continua sendo, porqueaafigdpessoas a aprender
a ler e escrever. Ela (Amanda) falava que queripdra a escola e sempre
gostou de estudar.

Faz, também, consideracdes em relacdo adistento educacional hospitalar.

As professoras ajudaram muito ela, e ajuda até ,hpggque quando ela
vem para ca (hospital) néo falta professora.Tinlgdd que a professora (da
escola) mandava e o que ela ndo sabia, as profasstaqui (do hospital)
ensinavam. Nunca pensei que ela pudesse ser tratada hospital que
ajudasse assim. Também se nao tivesse num hagpétaldo ajudasse essas
criancas era pior.

A mae faz uma observacao positiva em @elap hospital, provavelmente pelo fato
de atender as necessidades de saude dos paciesrgzatibilizando com a possibilidade de

dar continuidade aos estudos.

E conveniente lembrar que essa crianca frequeas primeiras semanas de aula no
inicio da 42 série (2009) e a mae faz um breveorela retorno da filha a escola. Nessa época
a estudante tinha acabado de sair do hospital.

Ficou com medo das alunas colocarem apelido nelalai disse que isso
nao ocorreu. Muitos deram apoio para ela. As prebeas falavam assim:
“- Tem crianga que n&o passou o0 que a Amanda passto sabe de nada.
A Amanda passou por tudo isso e continua sendo om@aina muito
inteligente.”
Esse relato aponta novamente a preocupegi@oo fato de sofrer algum tipo de
preconceito. A aceitacdo dos colegas tem um impiertpapel no sucesso da reinsercao

escolar desses pacientes.

Em decorréncia de uma recaida, Amanda tegdicar internada no hospital por duas
semanas. Depois permaneceu em casa, durante oirprisemestre desse ano, pois
encontrava-se em tratamento. Durante esse perfmatonwou fazendo as tarefas escolares
enviadas pela professora em seu domicilio. No emtaigumas davidas eram levadas ao
hospital (nos dias marcados para receber a quirap& com a finalidade de receber

orientacdo das professoras, pelo fato de ter recdag@o médica para nao ir a escola.
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Matos e Mugiatti (2007) destacam a importémn papel do pedagogo que deve estar
atento, solicito e predisposto diante da instamigacontinuar preparando, desafiando e
estimulando o escolar a estudar e a vencer a dtapaspitalizacdo, pois é seu direito gozar

de boa saude e receber escolaridade independegtmidguer condicdes.

A Ultima pergunta consistiu em verificar sende observou alguma contribuicdo do

trabalho desenvolvido junto com as professorasospital para o retorno da filha a escola.

Valeu a pena sim. Se ela nao fizesse nada aqui, ligém nem
nada, quando voltasse para a escola ndo saberia femar as

provas, porque até os trabalhos e as provas etaafui com as
professoras.

Essa crianga ficou afastada da escola duranmtesemestre e a mée observou
contribuicbes para o seu retorno. Caso contraramlepa apresentar dificuldades para
acompanhar os estudos até o final desse ano, econdeger aprovada no final da 42 série. E

na data da entrevista estava cursando o 6°. apagiloo fundamental em uma escola publica
municipal.

Com esse caso € possivel verificar queaagai que faz um tratamento de leucemia,
dependendo da resposta do organismo e de outmedatem necessidade de afastar-se da

escola por um periodo significativo, o0 que poder@xe influéncia no processo de
escolarizacao.

Na primeira vez que ficou afastada (novembrtevereiro de 2008), essa crianca
permaneceu internada e recebeu atendimento edoabpelas professoras até entrarem em
férias®. A partir do segundo periodo de internacdo, en®2passou a desenvolver algumas
tarefas em seu domicilio, mas levava algumas aiiMdd para serem realizadas juntamente
com as professoras no hospital.

Nesse caso, também, observou-se a contribuded professoras do hospital e da
escola e o estimulo que a mae oferecia a sua fibrgue é dificil pensar no retorno dessa
aluna a escola com algum aproveitamento, apos dmdodongo de afastamento.

122



CONSIDERACOES FINAIS

Em decorréncia desse tema ser pouco explorado nexto académico, muitas
dificuldades surgiram ao longo deste trabalho,gpaimente nos aspectos relacionados ao

levantamento bibliografico.

Verificando o histérico das classes hospitslaé possivel afirmar que, apesar de
existir registros na primeira metade do século &3§e servico sé comecou a ser ampliado em
decorréncia de leis que garantiram o direito dé@ncas e adolescentes hospitalizados a
continuidade aos estudos. No entanto, muitos alimernados ou em tratamento de saude
ainda ndo tém esse direito garantido. E fundameptas, que uma politica educacional,
voltada aos interesses desse publico, seja estdatuorganizada e divulgada no Estado de
Séo Paulo.

Com o avanco dos processos terapéuticogattds no tratamento do cancer infantil,
h&a um aumento da sobrevida em muitos casos e #ifidage de cura passou a exigir maior
atencdo por parte da familia, dos educadores ésgimfais da salde, ndo somente nos
aspectos do tratamento da doenca, mas também, spest@s sociais, psicologicos e

educacionais.

Alguns autores aqui apresentados declaranadig®s publicados na literatura trazem
informacdes a respeito de que criancas tratadadrd=er tém maior incidéncia de problemas
relacionados a escolaridade, podendo ser residtdatdoenca, de sequelas do tratamento ou
mesmo do periodo prolongado de afastamento esdédse Ultimo fator geralmente traz
prejuizos emocionais, mas seus maiores efeitospsee sentidos no retorno, em funcao de
ter que enfrentar novos problemas. Efeitos colst@@mo nauseas e alteracdes na aparéncia
tendem a gerar rejeicdo e preconceito por partealgens alunos, possivelmente, pelo
desconhecimento da doenga, imaginando que postarsanitida por meio do contato fisico
ou social. Outro aspecto esta relacionado ao dempurela equipe escolar para o acolhimento
desse aluno. Tais fatores tendem a causar bastaetguranca nas criancas/ adolescentes e

seus familiares.

Nesse sentido, o atendimento educacionatexen papel fundamental, oferecendo a
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possibilidade de dar continuidade aos conteuda®laes, minimizar dificuldades de
aprendizagens, contribuindo para o regresso owssgra escola. E isso sera favorecido se

houver uma comunicacédo ou vinculo entre o hospitiEmilia e a escola.

Por meio desta pesquisa, verificou-se que itAportante quanto saber se o
atendimento educacional em ambiente hospitalabaeficios no retorno do aluno a escola,
também é fundamental compreender os fatores enaslviesse processo: as caracteristicas

do trabalho, os desafios e dificuldades que pemmeiaratica desses profissionais.

Embora as duas criancas dessa pesquisa teebabido as atividades encaminhadas
pelas professoras de suas escolas, viabilizadmemr de suas maes. De acordo com o relato
das educadoras do hospital, esse fato nem semmmre.ddma das dificuldades apontadas por
elas € o contato com as escolas. Foi observada qoaioria dos documentos estabelece a
importancia de garantir o atendimento educaciomal rpeio das classes hospitalares, no
entanto poucos apontam a necessidade de a esautler wimculo com o hospital que oferece

esse servico, quando algum de seus alunos estalezando tratamento nessa instituicao.

No Estado de S&o Paulo, a Lei n°. 10.6853@&1/2000, recomenda por meio do
Artigo 2°. que

§ 1° - O estabelecimento de ensino em que a crianca adolescente
estejam regularmente matriculados fornecerdo, sempe necessario, 0s
programas basicos das matérias ministradas, a fém pobpiciar o
acompanhamento.

No percurso que fiz nas escolas, ainda quegs procurando criangas que tiveram
cancer, observei que muitas desconheciam o atenttimBrovavelmente a iniciativa de
alguns professores faca a diferenca para o aluspithbzado, mas é fundamental que a
direcdo e coordenacao oferecam apoio ao docentso@e recursos tecnoldgicos pode ser
uma alternativa para o encaminhamento de atividaaes alunos, quando ndo houver
disponibilidade por parte da familia para retiramaterial. Além de possibilitar que os
estudantes tenham contato com os colegas da sdtaraesmo tirar dividas com os seus
professores, favorecendo principalmente os alumosrdino médio. O Estado do Parana,

como foi citado anteriormente, tem iniciativas eessntido.

Diante de todos os fatores apontados, € itaupker ressaltar a necessidade de maior
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articulacdo entre as areas da Saude e Educagispménte para a organizagdo de servigos
de atendimento educacional, mas também com o wbjei oferecer formacgéo inicial e
capacitacao aos profissionais que ja trabalhamar@ss, além de definir claramente o papel
do professor dentro desse espaco para que possatEndendo os aspectos educacionais dos

alunos/pacientes.

O vinculo entre essas instituicdes poderiaricer o acompanhamento das escolas ao
aluno em tratamento de saude, oferecer suportpratessores da classe hospitalar, visando
ao encaminhamento das atividades, avaliacbes e dodwterial necessario para que o
estudante possa acompanhar os contetudos que estiodesenvolvidos na sala de aula. Sem
esquecer que as dificuldades especificas apressnpaibs alunos, por meio das avaliacdes
diagndsticas, também devam ser trabalhadas de maa@eiserem minimizadas nos

atendimentos individualizados.

Em outro aspecto, o hospital deve transmiformacdes especificas do aluno e outras
instrucdes necessarias a escola, para que esta posthé-lo e oferecer todo o apoio

necessario para frequenta-la durante ou apdsamneato.

Na perspectiva da escola ha necessidade argentilesenvolver acbes que possam
orientd-las e ampliar a formacdo dos professoréeneais funcionarios, oferecendo-lhes
capacitacao para que estejam preparados para reeeb®los os alunos, inclusive criangas
em tratamento de salde ou pds-hospitalizadas gsaimoapresentar necessidades especificas
temporarias ou permanentes. Além disso, € convieniembrar que alguns estudantes podem
vir a requerer cuidados que atendam as suas neéme@ssieducacionais especiais, decorrentes
de acidentes, doencas ou sequelas de tratamersies Bspectos também podem colaborar
para que o0s outros alunos sejam preparados e ieadis para acolher o colega, evitando
situacOes de preconceito. Essas acdes poderadoondfetivamente para que a criangca nao

se sinta tdo desamparada no seu retorno a escola.

Convém ressaltar que a formacado e estrutura daceria do adolescente antes da
doenca, além do respaldo familiar e de outros gsiminais, sdo aspectos que poderéao
contribuir para que eles possam superar 0s obesgadmo ocorreram com as criangas deste
estudo. Nessas circunstancias é fundamental quecegso de (re)adaptacdo do educando

seja feito com muito cuidado e responsabilidade.
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Quando hé& desconhecimento desse servico por piarteescola, podem surgir
problemas, como o que foi apontado pela méae daeRafeelatado pela professora Laryssa
em relacdo a escola, que diante de suas auséimtiasatintencdo de comunicar 0 caso ao
Conselho Tutelar. Outra situacéo foi revelada rem @a aluna Amanda, em que, segundo o
relato da professora, a coordenacdo exigia queealezasse as avaliagdes finais na escola,
nao permitindo que as fizesse no hospital. Embsrati@idades desenvolvidas no hospital

tenham sido encaminhadas para a escola, ndo hasadmapse foram aceitas pela direcao.

Como ja foi mencionado, a Resolucdo CNE/CEB2nde 11 de setembro de 2001,
recomenda que a certificacdo de frequéncia deveresdizada com base no relatério
elaborado pelo professor especializado que ateradieno. Seria importante verificar se para
a escola esse relatorio teria valor, mesmo senmlm@anhado de atestado médico. Isso revela
a necessidade de articulacdo entre essas dudsi@d&s para que juntas possam encontrar

solugdes.

Quando a professora relata que muitas fasnitidao incentivam as criancas ou
adolescentes a participarem dos atendimentos edoe&; pois estdo mais preocupados em
reestabelecer a saude, é possivel compreendeessanpento. Diante de tantos problemas,
durante a hospitalizacdo de um filho, é naturalapipais ou responsaveis deixem 0s aspectos
escolares em segundo plano. Contudo, é fundanwmglossam ser orientados no sentido de
conscientiza-los de que a crianca precisa ser @siita a realizar tarefas que possam
contribuir para reduzir os efeitos negativos dephiakzacédo. A continuidade dos estudos é
uma opc¢ao bastante significativa, sempre que fesipel, pois isso pode oferecer-lhe uma
perspectiva de futuro, quando receber a alta ldapie puder retornar a escola, ou em alguns
casos ingressar em uma escola pela primeira vepossibilidade de intercambio dessa
crianca/adolescente com 0s seus colegas e pradespodera ser uma contribuicdo muito

valiosadurante o tratamento.

Diante disso, acredito que o papel da es¢otdamente com o hospital, € dialogar
com as familias, orientando-as quanto a importadaiacontinuidade da escolarizacdo no
periodo de tratamento da saude, sempre que hoassibjfidade. Esse fator trara beneficios
durante o tratamento e podera servir como um sei@Ew$s estudantes que retornarem as

escolas para enfrentar os obstaculos que possgmrsessa trajetoria.
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Apesar de a pesquisa ter sido realizada com um nolmuaito pequeno de
participantes, foi possivel compreender um poucés reabre os fatores que envolvem o
atendimento educacional hospitalar. No entantog-@evdestacar que ha muitas contribuicdes
quando esse atendimento € realizado com seriedadem@romisso dos profissionais
educadores dentro do hospital. O papel das professdas escolas também deve ser
destacado, pela atitude em relacdo as alunas. diksn, ndo menos importante é o papel das
maes, incentivando as criancas, desdobrando-se qoaataibuir com a continuidade da
escolarizacéo das criancas, apesar de tantos afzeres exigidos. E conveniente lembrar,
ainda, que o cancer é apenas uma das doencabigem as criancas a se ausentarem da
escola. Contudo, existem muitas outras que tamlémdicam a vida académica de milhares

delas.

Certamente, sem a participagdo dessas pesqoas se envolveram com
responsabilidade e dedicacéo, os resultados néssém sido tao positivos para as criancas
retornarem a escola, apesar de tantas dificuldgdescada um possa ter enfrentado no

decorrer desse processo.

Acredito que esta pesquisa possa trazer alguroasibuicdes, principalmente
apontando novos caminhos a serem seguidos em sstysEsquisas posteriores na busca de

uma consciéncia da funcdo social dos segmentosomhiais: educacdo e saulde.
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