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RESSIGNIFICANDO O ESPACO HOSPITALAR: experiéncia na pediatria

oncologica de um Hospital Filantropico de Belo Horizonte

GONCALVES-RIBEIRO, Macilene Vilma'

Resumo

Apresentamos resultados de um estudo associado a uma acdo de extensdo de um projeto de
pedagogia hospitalar desenvolvido numa pediatria oncologica. A experiéncia revelou um cenario
de exclusdo e de auséncia de direitos em relacdo a escolariza¢ao hospitalar. Foram aplicados
questionarios e realizadas entrevistas com acompanhantes dos pacientes e equipe
multiprofissional envolvida na assisténcia a crianga e ao adolescente, vitimas de patologia
oncoldgica. Verificou-se que o atendimento pedagogico contribuiu para a recuperagdo e garantia
do reconhecimento da identidade e apontou a pedagogia como capaz de integrar o seu saber em
beneficio do paciente. A partir da problematizagao dos resultados, o estudo em desenvolvimento
tem como objetivo analisar como esta organizado o atendimento pedagdgico-educacional em
hospitais publicos pediatricos de Belo Horizonte. Almejamos fornecer subsidios para a
elaboragdo de politicas publicas voltadas para os direitos pedagogico-educacionais das criangas
e adolescentes hospitalizados, com a integragdo do pedagogo nas equipes multiprofissionais de
saude.

Palavras-chave: pedagogia hospitalar, direito da crianca e do adolescente, cuidado integral do

paciente com cancer.

Introducao

Quando me formei em Pedagogia, em 1996, ndo imaginava que um pedagogo poderia trabalhar
em um hospital. Na minha trajetoria profissional e académica, apos mais de 20 anos nos espagos
escolares, deparei-me dentro de um hospital. Muitas perguntas vieram a minha cabega: ¢ agora?
Serd que vou ter que me vestir de branco? O que um pedagogo vai fazer num hospital? Eram
muitas as as duvidas, mas apesar delas, tinha a convic¢do de que a minha formagao pedagdgica
seria capaz de susbsidiar o meu trabalho com os processos educativos, onde quer que eles

ocorressem, por isso, aceitei aquele desafio.

! Pedagoga, Doutora em Educacdo, Docente no Departamento de Administracdo Escolar -
DAE, da Faculdade de Educacao da Universidade do Estado de Minas Gerais.
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Comecei a sentir as diferencas daquele espaco, quando, antes de comecar a trabalhar,
solicitaram que tomasse algumas vacinas e tive que fazer um treinamento que tratava, dentre
outras questdes, de cuidados como lavagem das maos e infec¢do hospitalar, até acidentes com
materiais pérfuro-cortantes (alguns termos, eu estava escutando ali, pela primeira vez). Meu
trabalho era coordenar as atividades académicas da instituicdo, sendo a principal tarefa, a de

garantir a certificacdo do Hospital como Hospital de Ensino.

Durante os sete anos da minha atuagdo no hospital, foi possivel perceber este espaco como um
[6cus privilegiado de producdo e dissseminacdao de conhecimento, com formas diferentes de
ensinar e de aprender. Como pedagoga no ambiente hospitalar fui conscientizando-me que os
saberes pedagdgicos que eu acessava para conduzir as agdes educativas comecaram a ser
construidos desde a minha graduacdo em Pedagogia, e continuaram sendo construidos nas
escolas em que passei por grande parte da minha trajetdria profissional, por meio da pratica
pedagbgica, das formagdes continuadas, das trocas de experiéncias, das pesquisas que
desenvolvi. E entdo, conseguia, responder aos poucos, aquela pergunta inicial: e agora? O

que um pedagogo faz num hospital?

Franco (2008) chama de saberes pedagdgicos algumas capacidades em conjunto, sdo elas “a
capacidade de articular o aparato tedrico-pratico, a capacidade de mobiliza-lo na condi¢ao
presente, a capacidade de organizar novos saberes a partir da pratica”. Nesse contexto,
intensificou-se a compreensao dos significados e extensdoes do termo educagdo e da pratica

educativa, objeto de estudo da ciéncia pedagdgica.

Num hospital de ensino, muitos profissionais se ocupavam direta ou indiretamente de atividades
educacionais, era necessario o desenvolvimento de processos educacionais intencionais com
objetivos explicitos, ou seja, a educagdao que chamamos de ndo formal, uma educagdo nao
convencional, mas que pelo fato de ndo ocorrer na escola, ndo deve deixar de ser estruturada,

organizada e planejada. Essas caracteristicas dos processos educacionais que ocorriam no
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hospital, além de promover a multidisciplinaridade, indicavam a necessidade inelutavel da
presenca do pedagogo. E esse era um consenso entre as equipes de saude, que consideravam
essencial o apoio pedagogico oferecido na condugdo das atividades do nucleo de ensino e de

pesquisa da instituigao.

A partir de um olhar pedagdgico, percebemos que, apesar do grande niimero de criancas e
adolescentes atendidos por aquela instituicdo, ndo havia agdes especificas para esses grupos com
o foco na educacdo. Havia um trabalho com voluntarios que visitavam as crian¢as nas
brinquedotecas e realizavam algumas atividades ludicas sob a orientacdo da equipe da
psicologia do hospital. No entanto, na maior parte do tempo, as criangcas e adolescentes
internados ficavam ociosos, pois, devido a varios fatores, o trabalho com voluntarios ndo tem

garantias ou continuidade, além de ser restrito.

A educacdo hospitalar vem se expandindo, e ndo ¢ algo novo em nosso pais, desde a década de
1950, observam-se praticas educativas em hospitais e a existéncia de classes hospitalares no
Brasil. Porém, essa modalidade de ensino ¢ pouco conhecida pela sociedade, pelos governantes,
pelos profissionais da satde, e at¢ mesmo, pelos pedagogos e estudantes de pedagogia. Estudo
realizado por Fonseca (1999) mapeou apenas 30 classes hospitalares no Brasil e seus resultados
demonstraram, a época, que a maioria das criangas e adolescentes em tratamento hospitalar ndo

tinham seu direito respeitado ou atendido (FONSECA, 1999, p. 126).

Nova pesquisa realizada por Fonseca (2002) verificou um modesto aumento do atendimento
pedagdgico em relagdo ao estudo realizado em 1999, porém, dos 74 atendimentos escolares em
ambiente hospitalar considerados no estudo, apenas 34% deles tinham convénio formal entre o
servico de saude e a Secretaria de Educacao local. Constata-se que atendimento educacional a
criancas e adolescentes afastados da escola em virtude de tratamento hospitalar estd longe de
reconhecer o direito de escolaridade do doente e de promover as mudangas necessarias para uma

atuagdo profissional qualificada no ambiente hospitalar, atendendo assim as prerrogativas legais.
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Porém, apesar das dificuldades que conhecemos quando se trata em mudangas na area de
educagdo, sabe-se que ha varias formas de desenvolvimento de atividades pedagodgicas em

hospitais, por forca de alguns profissionais engajados e/ou voluntarios.

Muitas leis tem legitimado o direito da crianca e do adolescente hospitalizado a educacao em
nosso pais, desde a Constituigdo Federal de 1988, que reconheceu a educagdo como um direito
social e fundamental, bem como um direito publico subjetivo. O Estatuto da Crianga e do
Adolescente — ECA, regimentado pela Lei n° 8.069, de 13 de junho de 1990, em seu Artigo 57
traz garantias instituidas pelos direitos das criangas e adolescentes excluidos da escola, bem
como a Resolucao n® 41, de 13 de outubro de 1995, do Conselho Nacional dos Direitos da

Crianga e do Adolescente.

Assistimos a regulamentacdo das praticas educativas realizadas em ambiente hospitalar através
das politicas publicas desenvolvidas pelo Ministério da Educacdo (MEC), das politicas
educacionais do Brasil, através da Lei de Diretrizes ¢ Bases da Educagdo Nacional — LDB e da
politica da Educacdo Especial, por meio da Secretaria de Educacdo Especial (SEESP),
oficializando essa modalidade de ensino e norteando agdes para o seu desenvolvimento. A
Resolugdo n°® 2, de 11 de fevereiro de 2001, da Camara de Educacdo Basica do Conselho
Nacional de Educacgdo, que Institui Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educacao
Baésica, em seu Art. 13, orienta que os sistemas de ensino, mediante acdo integrada com os
sistemas de saude, devem organizar o atendimento educacional especializado a alunos

impossibilitados de frequentar as aulas em razao de tratamento de satde.

Em 2002, o Ministério da Educagdo, por meio de sua Secretaria de Educagao Especial, publicou
um documento contendo estratégias e orientagdes para o atendimento nas classes hospitalares, e
definiu a Classe Hospitalar como “servico destinado a prover mediante atendimento
especializado, a educag@o escolar a alunos impossibilitados de frequentar as aulas em razdo de

tratamento de satde que implique internagdo hospitalar ou atendimento ambulatorial”.
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(BRASIL, 2001, p. 51).

Recentemente, a Lei n® 13.716/2018, tornou obrigatorio o atendimento pedagogico a todos os
estudantes hospitalizados da educagdo basica, acrescentando um artigo a LDB, que assegura o
direito ao atendimento educacional ao aluno da educacdo basica internado para fazer algum
tratamento de satde, seja em regime hospitalar, seja em regime domiciliar. E fato que no Brasil,
a promulga¢do constante de leis, tem buscado garantir o atendimento pedagdgico aos estudantes

doentes, mas serd que isso € suficiente?

Para Moura (2013) um direito publico subjetivo ¢ compreendido como a faculdade de se exigir a
prestagdo prometida pelo Estado, e ndo hd mais qualquer divida “sobre o carater de direito
fundamental que assumem os direitos sociais, tanto no sentido formal, j4 que se encontram
inseridos na Constitui¢do, quanto no sentido material, uma vez que atendem a dignidade da

pessoa humana” (MOURA, 2013).

Apesar de todas as regulamentagdes, diretrizes e orientagdes, verifica-se um quadro alarmante
no que se refere a situagdo brasileira do atendimento pedagodgico a criancas e adolescentes
hospitalizados. Diante deste cendrio, perguntamos: porque a maioria das criancas ¢ adolescentes
em tratamento hospitalar ainda ndo tem o direito a escolarizacdo hospitalar? De quem € esse

dever? Porque a legislagdo vigente ndo se efetiva na pratica?

O PROJETO DE EXTENSAO RESSIGNIFICANDO O ESPACO HOSPITALAR

_“Como a janela dos leitos da para ver a brinquedoteca, elas acordam e olham se a
brinquedoteca esta aberta, porque ai elas sabem que vai ter atividade”. Foram essas palavras,
ditas pela psicologa referéncia da pediatria do Hospital que incentivaram e deram ainda mais
energia para desenvolvermos as agdes do projeto de extensdo que buscou levar um pouco de

vida saudéavel para dentro do hospital.
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Por meio de uma parceria com uma Universidade, o projeto de extensao iniciou-se no ano de
2015. Nos trés anos em que o projeto foi desenvolvido, fui a professora coordenadora, e contava
com cerca de 20 alunos da graduagdo que participavam diretamente das a¢des extensionistas,

realizando mensalmente, cerca de 200 atendimentos pedagogicos.

A instituicdo parceira ¢ um hospital filantrépico que atende a maioria de seus pacientes pelo
Sistema Unico da Saide — SUS. Fundado em 1944, o hospital deu inicio ao tratamento
oncologico de pacientes adultos em 1982, e estendeu a pacientes pedidtricos em 2003. No ano
de 2015, a pediatria contava com 26 leitos na enfermaria ¢ 10 leitos no CTI pediatrico. No
ambulatério de oncologia eram atendidas para consultas e realizagdo de sessdes de

quimioterapia, cerca de 100 criangas e adolescentes por semana.

Atendendo a cerca de 90% de seus pacientes pelo SUS, a instituicdo na qual desenvolvemos
nossas agoes de extensdo teve sua crise agravada no periodo de desenvolvimento do projeto,
tendo inclusive que promover varios cortes. Projetos e agdes desenvolvidas na institui¢do eram
realizadas gracas a arrecadacdo de doagdes, por ser uma instituicdo reconhecida no estado de
Minas Gerais, e referéncia no tratamento oncologico, o hospital sobrevivia praticamente por

meio das doacdes de grandes empresas e da sociedade em geral.

HORA DA ATIVIDADE: A ESCOLA VAI PARA O HOSPITAL...

Chamamos de atendimento pedagdgico uma atividade realizada com o objetivo de promover o
vinculo da crianga e do adolescente em tratamento hospitalar com a escola. Quando pensamos
em escolarizagdo hospitalar, precisamos pensar que ndo € possivel transferir a escola real, tal
qual ela funciona para dentro do hospital. Conhecer a realidade do ambiente hospitalar e
adaptar tempos e espagos juntamente com a equipe de saiude foi o primeiro passo do projeto de

extensao.

Os atendimentos pedagdgicos eram realizados na enfermaria pediatrica e no ambulatorio de
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oncologia. Quando as criangas e adolescentes ndo podiam deslocar-se para as brinquedotecas,
devido ao seu quadro clinico, os atendimentos eram feitos no proprio leito. Caso houvesse
alguma intercorréncia, os atendimentos eram interrompidos e, no caso de a crianga estar
indisposta ou debilitada, o atendimento pedagdgico era suspenso ou ocorria em um periodo

menor.

Verificamos que a maioria dos pacientes, criangas e adolescentes em tratamento oncologico nao
estavam matriculados em escolas. A equipe de psicologia do hospital atribuiu esse fato a varios
fatores, dentre eles, a vunerabilidade socio-economica e as préoprias dificuldades do tratamento.
Diante de um quadro de auséncia de direitos, nossa tarefa tornou-se mais relevante. O cadastro,
a anamnese e, principalmente a escuta pedagdgia, foram significativas ferramentas para nortear
a pratica pedagogica a ser desenvolvida, na medida em que nos permitia conhecer o historico da

crianga, seus interesses, muitos deles ofuscados pela hostilidade do ambiente hospitalar.

AULA DE QUE NO HOSPITAL?
No contexto do ambiente hospitalar relatado até aqui, no qual mais de 80% das criangas e
adolescentes ndo estavam matriculados na escola, poderiamos nos perguntar: qual contetdo

vamos trabalhar, uma vez que nao poderemos recorrer a escola de origem do paciente?

Caso a proposta fosse a transposi¢do pura do curriculo escolar para o hospital, certamente nao
teriamos respostas para essa pergunta. No entanto, a partir da escuta pedagogica, definida por
Fontes (2005) como uma oportunidade de a crianga se expressar verbalmente, como a
possibilidade da troca de informagdes por meio de um dialogo pedagogico continuo e afetuoso,
os conteudos trabalhados partiam do diagndstico da realidade e visavam respeitar o ritmo de
cada crianga/adolescente, o seu nivel de interacdo e as possibilidades estruturais dos
atendimentos. Assim, tendo clareza dos objetivos do projeto de atendimento pedagogico, a
equipe elaborou um planejamento que abrangesse conteudos escolares da educagdo basica,

trabalhados de forma ludica, respeitando sempre a disponibilidade da crianga/adolescente

7

UNIVERSIDADE
DO ESTADO DE MINAS GERAIS

T

UEMG  CFEFET-MG




m5.Semindrio

Educacao e Formacao Humana: desafios do
tempo presente | II Simpésio Educacao,

Formacao e Trabalho

enfermo.

A realizag¢do de um projeto de extensdo que visa criar uma ponte entre a crianca e o adolescente
hospitalizado ¢ a escola, ajuda a restituir um espago de convivéncia social do qual foram
inesperadamente afastados, e contribui na promoc¢do da aprendizagem, com repercussdes de
varias ordens no tratamento integral do paciente oncoldgico. No entanto, a oferta de atividades
pedagbgicas-educacionais sem o estabelecimento de parceria formal com a escola, ainda que
tenha um carater de intencionalidade pedagogica, ndo exime a responsabilidade de se garantir a
crianca e ao adolescente enfermos o direito a educagdo formal. A escolarizagao hospitalar ¢ uma
pratica social necessaria e intencional, que na forma da lei, deve ser oferecida no hospital, por
meio da “Classe Hospitalar”. Ceccim (1999) adverte que a “Classe Hospitalar” como

atendimento pedagogico-educacional,

deve apoiar-se em propostas educativo-escolares, e ndo em propostas de educagdo
ludica, educacdo recreativa ou de ensino para a saude, nesse sentido diferenciando- se
das Salas de Recreagdo, das Brinquedotecas e dos Movimentos de Humanizacio
Hospitalar pela Alegria ou dos Projetos Brincar ¢ Saude, facilmente encontrados na
atualidade, mesmo que o ludico seja estratégico a pedagogia no ambiente hospitalar.
Esse embasamento em uma proposta educativo-escolar ndo torna a classe hospitalar
uma escola formal, mas implica que possua uma regularidade ¢ uma responsabilidade
com as aprendizagens formais da crian¢a, um atendimento obrigatoriamente inclusivo
dos pais e das escolas de origem de cada crianga, a formulacdo de um diagndstico para
o atendimento e a formulacdo de um prognostico a alta, com recomendagdes para a
casa e a escola ao final de cada interna¢ao (CECCIM, 1999, p. 43).

O planejamento pedagogico em um hospital deve ser adaptado, mas nunca improvisado. A partir
da escuta das necessidades das criancas e adolescentes, no desenvolvimento das acoes
extensionistas, organizamos o trabalho pedagdgico com contetidos, com tempos e com métodos
adaptados a realidade clinica de cada paciente. Elaboramos pastas com atividades escolares
indicadas para educagdo infantil até o ensino fundamental e confeccionamos jogos pedagogicos
que abordavam as varias disciplinas da educagdo basica, com diferentes niveis de dificuldade.

Havia momentos de contacdo de historia e realizacdo de pequenos eventos nas datas

comemorativas. Recebiamos também alunos graduandos de faculdades da area de satde, que
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realizavam momentos recreativos no ambulatorio de oncologia, durante as sessdes de
quimioterapia, promovendo momentos lidicos e de alivio da dor e de outros efeitos do

tratamento.

Em uma pesquisa realizada sobre o projeto de atendimento pedagdgico para elaboracao de
monografia sob minha orientacdo foi aplicado questionario com vistas a verificar a percepcao
da crianca em tratamento oncologico, de seus acompanhantes e dos profissionais de saude sobre
o atendimento pedagdgico. As treze criangas respondentes do questionario tinham entre dois e
treze anos de idade e estavam em tratamento hospitalar em periodos que variavam de quinze
dias a dezoito meses. Relataram gostar e se setirem felizes durante os atendimentos pedagogicos
e, dentre as atividades realizadas e citadas, como as favoritas, os respondentes elegeram as

atividades de escrita e de desenho (SILVA e CARVALHO, 2016).

Na percep¢ao dos acompanhantes, o atendimento pedagdgico realizado por meio das agdes
extensionistas era positivo. Os pais sugeriam que houvesse mais trabalhos com jogos e
brinquedos, e que as atividades fossem trabalhadas de acordo com o grau de escolaridade de
seus filhos, trazendo indicios de que toda a familia sentia os impactos que o afastamento da

escola trazia para o escolar doente.

Na percepcdo dos profissionais envolvidos diretamente na assisténcia a saude da
crianca/adolescente em tratamento oncologico, o atendimento pedagdgico ¢ de extrema
importancia para condi¢cdo de saude da crianga. Segundo a equipe, a crianga fica mais tranquila,
e desta forma, tende a aceitar melhor o tratamento. Conforme o relato da Enfermeira da

oncologia pediatrica:

com os atendimentos pedagdgicos, a crianga desvia um pouco o foco da doenga para
desfrutar o momento ludico, e até o nosso trabalho com elas ¢ facilitado, pois as
atividades incentivam a crianga a ficar quicta para fazer o acesso mais rapido, ¢ assim
poder usufruir mais do atendimento pedagégico. (ENFERMEIRA B, entrevista
concedida as pesquisadoras, 2016) (SILVA e CARVALHO, 2016).

UNIVERSIDADE
DO ESTADO DE MINAS GERAIS

T

UEMG  CFEFET-MG




Seminario

Educacao e Formacao Humana: desafios do
tempo presente | II Simpésio Educacao,

-

I
T z.
/
N, ¥
v

Formacao e Trabalho

De acordo com o INCA (2014) ao realizar quimioterapia e¢/ou radioterapia, o paciente pode
reagir em funcdo das suas fantasias e das proprias teorias anatomofisiopatoldgicas colocadas a

servigo da doenga e do tratamento:

Ele acredita, por exemplo, que vomitar equivale a expulsar as células doentes e
participar ativamente do seu processo de cura. E frequente que o vomito ocorra antes
mesmo de o quimioterapico ser introduzido. Assim, sem esquecer o efeito
potencialmente emético do medicamento, ¢ importante que o paciente compreenda o
que ¢ insuportavel para ele na quimioterapia, na radioterapia ou na pun¢do da veia:
talvez ndo tanto a dor ou o enjoo, mas o medo da invasdo de algo desconhecido no seu
corpo, nesse momento, tdo fragilizado (INCA, 2014, p. 122).

Os atendimentos pedagogicos despertavam o interesse das criancgas/adolescentes, tornando a
assisténcia em saide menos magante, e dessa forma, pode auxiliava na redugao do estresse e da

ansiedade. Para a médica oncologista pediatrica:

os atendimentos pedagodgicos sdo extremamente importantes, principalmente para
aquelas criangas que ficam por longo periodo de tempo internadas, visto que
necessitam de um acompanhamento educacional, pois ndo adianta vocé ter satide sem
educacdo e ndo adianta ter educac¢do sem satde. Os beneficios sdo muitos, e além de
tudo, ha a percepcdo da crianga de que ela tem vida e precisa continuar a viver, ¢ ha
um momento para tudo, um para tratar a saude, um para estudar, um para brincar, entre
outros... (MEDICA ONCOLOGISTA PEDIATRICA, entrevista concedida as
pesquisadoras, 2016) (SILVA e CARVALHO, 2016).

Segundo Giattone (2008) apud Leite (2009) cuidar da satude ¢ tarefa para muitos profissionais, €
“ndo pode deixar de considerar que os saberes se entrelacam e cada membro da equipe
interdisciplinar contribui com o conhecimento e a habilidade para aumentar e apoiar a
contribui¢cdo de cada um no cuidado com o paciente e familiares”. A equipe multidisciplinar em
saude do hospital, visando prestar uma assisténcia de qualidade, ndo economizava esforcos
para empreender um olhar hoslistico ao paciente, favorecendo a recupera¢ao da satide. Nessa
pespectiva, a equipe de psicologia percebia o atendimento pedagodgico como aliado a juntar

forcas com a equipe de saude (SILVA e CARVALHO, 2016).

Do ponto de vista da equipe multiprofissional em satde, o atendimento pedagogico as criangas e
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adolescentes em tratamento oncoldgico, ajuda a minimizar os impactos da doenga e da propria
terap€utica estabelecida. Os resultados do estudo indicaram que o atendimento pedagogico
realizado por meio do projeto de extensdo, contribuiu para melhoria do estado emocional da
crianca/adolescente que passaram a compreender melhor sua rotina hospitalar, sua enfermidade

¢ suas limitagdes.

A INTEGRACAO DA PEDAGOGIA NO CUIDADO DA CRIANCA/ADOLESCENTE
VITIMAS DE PATOLOGIA ONCOLOGICA

Segundo o Instituto Nacional de Cancer (INCA) em parceria com Sociedade Brasileira de
Oncologia Pediatrica (Sobope) o tratamento do cancer infanto-juvenil produz varios efeitos
colaterais agudos e “a identificagdo, a prevencao e o tratamento desses efeitos por profissionais
capacitados possibilitam um cuidado seguro e humanizado para a crianga e sua familia,

favorecendo a melhoria da qualidade de vida de todos” (INCA, 2014).

De acordo com o INCA (2014) muitos avangos foram alcancados permitindo a cura com
qualidade e com o minimo de sequelas, desmistificando uma realidade de pouco tempo atrés,

quando o diagnostico de cancer podia ser considerado uma sentenga de morte:

o fato de um individuo possuir diagndstico de uma neoplasia maligna ndo o torna uma
pessoa anormal, ou seja, a crianga ndo deixa de ser crianga ¢ suas necessidades
(médicas, biologicas, psiquicas, sociais e espirituais) devem sempre ser valorizadas. O
seu cuidado ndo pode se restringir apenas ao ambiente de tratamento oncologico intra-
hospitalar ¢ ambulatorial, mas deve-se estender para seu domicilio, casas de apoio,
unidade bésica de satde, escola ou qualquer lugar que faga parte da sua rotina. Para seu
cuidado global, sdo necessarios varios profissionais de varias especialidades que
exercam, acima de tudo, o conceito da transdisciplinaridade, que significa o saber que

integra todas as formas do conhecimento para o bem do paciente (INCA, 2014, p. )

Ao oferecer atividades pedagdgico-educacionais as criangas e adolescentes hospitalizados
permitindo a continuidade do seu aprendizado, as acdes extensionistas desenvolvidas tiveram

um importante papel na realizacdo da atencdo integral da satide, que no hospital parceiro,
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pautava-se nos principios de humanizagao do SUS, estabelecidos na Politica Nacional de

Humanizag¢ao — PNH (MS, 2003).

Vaitsman e Andrade (2005) explicam que o conceito de humanizagdo surgiu como um principio
vinculado ao paradigma de direitos humanos que sdao expressos individual e socialmente, e tem
como fonte a Declaracdo Universal dos Direitos do Homem (ONU, 1948), que se funda na
nog¢ao de dignidade e igualdade de todos os seres humanos. De acordo com os autores, a visao
de que a pratica médica havia se tornado impessoal e desumana, a partir dos anos 90, sucitou a
elaboracdo de propostas para assegurar a protecao dos direitos humanos fundamentais e

promover a humanizagdo da assisténcia a todos os pacientes (VAITSMAN, ANDRADE, 2005).

O reconhecimento de direitos dos pacientes, tanto do ponto de vista normativo, quanto empirico,
variam de acordo com contextos culturais e sociopoliticos. A humanizacao ¢ um conceito que se
refere a uma concepgao de politica, condicionado por variaveis, e “sao resultado do modo como
se estruturam, implementam e distribuem os direitos individuais, sociais e politicos em cada
contexto nacional, ¢ também do modo como se instituiram as formas de relagdo médico-

paciente” (VAITSMAN, ANDRADE, 2005).

Nossa premissa era a de que todos tém o direito de aprender de acordo com sua realidade,
considerando que, atrelada a realidade educacional e cultural de cada uma das criancas e
adolescentes junta-se a sua realidade clinica e a sua historia de vida, até entdo marcada pela

experiéncia da hospitalizagcdo, muitas vezes traumatica:

A experiéncia vivida por uma crian¢a ou adolescente com cancer ¢ dificil seja qual for
a idade do paciente, a natureza da doenca, seu progndstico, o desenvolvimento e o
resultado do tratamento. Além da confrontagdo com um diagndstico grave, com a dor e
a morte possivel, o paciente tem de lidar com o afastamento mais ou menos durdvel do
meio familiar, escolar e social, com a perda do sentimento de identidade, com as
transformagdes no seu corpo, com as sequelas fisicas, com as questdes relacionadas a
sua historia, a sua familia, a sociedade e ainda com tantos outros elementos subjetivos
que constituem essa experiéncia (INCA, 2014, p. 119).
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Visando o cuidado global, o servigo de oncologia pediatrica do hospital parceiro era formado
por médicos de diferentes especialidades e por profissionais especialistas em diversas areas da
saude. A equipe multiprofissional vislumbrava a transdisciplinaridade: “que significa o saber
que integra todas as formas do conhecimento para o bem do paciente” (RUMEN, 2009, p.32).
Nessa perspectiva, a pedagogia foi capaz de integrar o seu saber em beneficio do paciente, uma
vez que encontrou campo fértil na area da satde, que ja entendeu que as varias formas de

conhecimento podem coexistir, € constatou que:

ao lidar com pessoas doentes e pretender achar solugdes para as causas do sofrimento
fisico, ndo ha como perder de vista a esséncia humana, que vai além do corpo bilégico.
Os pensamentos, os afetos, a imaginagdo, as redes sociais € comunitdrias, e as
representagdes culturais sdo inegalvelmente fatores que intervem no desenrolar do
processo do adoecimento e ndo podem ser desprezados. Os paramentros biomédicos,
sem duvida, por si s6 ndo sdo suficientes para oferecer respostas tanto para a dor e o
sofrimento como para o alivio ¢ o bem-estar (RUMEN, 2009, p. 33).
CONSIDERACOES FINAIS
A experiéncia revelada na pediatria oncoldgica nos possibilitou uma forma de ressignificar o
ambiente hospitalar levando um pouco do “mundo saudavel” para o interior do hospital como
continuidade dos lacos de aprendizagem e de vida, operando com a constitui¢ao e referéncia da
identidade de infancia. Por outro lado, revelou um espaco de predominio da exclusdo e de
auséncia de direitos fundamentais, sobretudo no caso de criangas e adolescentes em tratamento

oncolédgico, que sofrem com os efeitos do tratamento do cancer, de ordem fisica, social e

emocional, com graves consequéncias na sua qualidade de vida.

Apesar da producdo de conhecimento incipiente na area, assim como os resultados aferidos
durante o desenvolvimento das acdes extensionistas, as pesquisas confirmam que o atendimento
educacional no hospital se configura numa estratégia pedagodgica capaz de contribuir
efetivamente para o retorno e continuidade da escolarizacao formal e para o desenvolvimento
infantil. No entanto, essas mesmas pesquisas apontam para uma realidade de negacdo de

criancas e adolescentes enfermos como sujeitos de direitos e de necessidades, a0 mesmo tempo
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que sao silenciados em relagao ao direito a educacao.

Mesmo diante de lacunas importantes identificadas, enfatizamos o qudo significativo pode ser o
trabalho pedagdgico no ambiente hospitalar, e o quanto pode contribuir na recuperacdo ¢ na
qualidade de vida da crianga e do adolescente em tratamento oncologico. Nossa ressalva
circunscreve-se ao fato de que a intervencdo pedagodgica no ambiente hospitalar ndo deveria
ficar restrita a iniciativa de grupos voluntarios e de algumas instituigdes e universidades
preocupadas com o afastamento da escola sofrido por criangas e adolescentes enfermos. Parece
incontestavel o reconhecimento formal do atendimento educacional em ambiente hospitalar,
com todo o seu carater intencional, e com a presenca do pedagogo, como o profissional

responsavel pela organizacao do trabalho pedagdgico na instituicdo de satde.

Este texto buscou provocar reflexdes que subsidiem um debate no sentido de superar esse
desafio e tornar este assunto pauta central de discussdes, com vistas a construgdo de politicas
publicas de efetiva promocdo da universalizacio da educagdo, que incluam criangas e
adolescentes doentes. Enquanto espacos de producdo de conhecimento social, historico e
cientifico, a universidade ndo pode escapar dessa discussao e deve empreender esfor¢cos na
pesquisa, vislumbrando a producdo de um conhecimento cientifico que sirva como aporte
teorico para confrontar, embasar, justificar e ampliar as praticas pedagdgicas em ambientes

hospitalares.
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