Educacao, saude e cidadania:
estratégias para a garantia de direitos de
criancas e adolescentes hospitalizados

Education, health and citizenship: strategies to the warranty of
the rights of hospitalized children and adolescents

Resumo

O artigo debate estratégias para a garantia de
direitos da crianga hospitalizada, com destaque as
necessidades ladicas e educacionais. Apresenta o
histérico dos direitos de criancas e adolescentes
no Brasil a partir da Constitui¢ao Federal, do Sis-
tema Unico de Satide e do Estatuto da Crianca e
do Adolescente, discutindo as transformacées em
curso e os desafios. Apresenta aspectos relaciona-
dos & importincia do brinquedo para o cuidado
a crianca hospitalizada e a implementagio da po-
litica de atendimento escolar hospitalar no Brasil.
Conclui-se que, embora o Brasil acumule experi-
éncias para o atendimento aos direitos da crianca
hospitalizada, ainda existem desafios a cumprir.
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Abstract

This paper debates strategies to guarantee
the rights of sick children, in particular the ones
related to play and education. It presents an over-
view of the rights of Brazilian children and ado-
lescent since the Constitutional Law, the Unified
Health System and the Child and Adolescent
Statutes and discusses the changes made and the
challenges still to be faced. It presents the value
of play as related to the sick child care and the
Brazilian policies related to the education of sick
children. The conclusions point that, despite the
Brazilian good and important experiences related
to the rights of the hospitalized child, there are
still challenges to reach.
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Introducdo

Historico da conquista dos direitos de criancas e adolescentes no Brasil

A conquista de direitos sociais no Brasil sempre foi resultado de lutas da
classe trabalhadora brasileira, ao lado de seu povo e de setores de vanguarda
por justica social. Assim foi com a conquista do direito a satide e dos direitos
de criangas e adolescentes.

O Sistema Unico de Satde (SUS) ¢ resultado do actimulo de muitas lutas
protagonizadas pelos trabalhadores de saide, dos movimentos sociais e de
importantes setores da satide ptiblica do pais. O movimento da Reforma Sanitdria
brasileira nasceu no meio académico a partir da década de 70, como reagio a
ditadura civil-militar imposta em 1964, interrompendo os avangos sociais que
vinham sendo conquistados pela classe trabalhadora até entdo. Tal situacio
provocou amplos debates referentes ao direito a satide, que se intensificaram
na década de 80, num contexto de indignacio de setores da sociedade sobre o
dramitico quadro da satide. Mesmo num quadro de intensa pressao imperialista,
capitalista e de poucas liberdades, o movimento social em favor da satide pablica
manteve sua chama acesa e coroou sua luta ao conseguir incorporar o direito a
satde no texto da Constitui¢do Federal de 1988. Dois anos depois esse direito foi
regulado pela Lei n° 8.080/1990 (BRASIL, 1990b).

Paralelamente a0 movimento da sadde, dentro do processo de
redemocratizacdo do pais, ocorria também a luta pelos direitos de criancas e
adolescentes com extraordindria participagio de vérios setores da sociedade civil e
de entidades nacionais e internacionais. A discussio central era a necessidade de
alteracio do panorama legal e da criagio da nova Constitui¢ao, buscando-se uma
alternativa ao entdao Cddigo de Menores. Dessa mobilizagiao, em 1985 surgiu o
Movimento Nacional de Meninos e Meninas de Rua (MNMMR) que, em 1986
organizava o seu primeiro encontro nacional, colocando os jovens para debater a
exclusio, a violéncia, a familia e os limites da legislagao vigente. Os documentos
resultantes desses debates foram pecas fundamentais para a construcio do texto
da Constituigao de 1988 e do Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA).

No Ambito internacional, na mesma ocasio, a Organizagio das Nagoes Unidas
preparava o texto da Convengio Internacional dos Direitos da Crianga que, em
1989, foi ratificada pelos paises membros, com exce¢ao dos Estados Unidos e da
Somilia. Mesmo sendo posterior a 1988, o contetido dessa Convengio se refletiu

na Constitui¢io brasileira de 1988 ¢ no ECA, uma vez que o Brasil participou
ativamente de sua elaboracio (DALLARI, 2005).
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O principal avango da nova Constituigao de 1988 estd em seu artigo 227, que
colocou a crianga e o adolescente como prioridade absoluta. Mais recentemente,
em 2010, o jovem foi incluido nesse artigo por meio de emenda constitucional:

Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado
assegurar 3 crianca, ao adolescente e ao jovem, com
absoluta prioridade, o direito a vida, a satide, a alimentacio,
3 educagio, ao lazer, A profissionalizacio, 4 cultura, 2
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar
e comunitdria, além de colocd-los a salvo de toda forma de
negligéncia, discriminago, exploragio, violéncia, crueldade
e opressdo. (BRASIL, 1988).

O ECA veio, em seguida, dispor sobre a protecio integral a crianga e ao adolescente,
oferecendo 4 sociedade brasileira as principais referéncias para o atendimento aos seus
direitos e a sua cidadania. Dispoem os artigos terceiro e quarto do ECA:

Art. 3°. A crianga e o adolescente gozam de todos os direitos
fundamentais inerentes 4 pessoa humana, sem prejuizo
da protecio integral de que trata esta Lei, assegurando-se-
lhes, por lei ou por outros meios, todas as oportunidades e
facilidades, a fim de lhes facultar o desenvolvimento fisico,
mental, moral, espiritual e social, em condi¢ées de liberdade
e de dignidade.

Art. 4° E dever da familia, da comunidade, da sociedade em
geral e do poder publico assegurar, com absoluta prioridade, a
efetivacio dos direitos referentes a vida, a satide, 2 alimentacao,
3 educagio, ao esporte, ao lazer, 2 profissionalizagio, 2 cultura,
a dignidade, ao respeito, 4 liberdade e 4 convivéncia familiar e
comunitdria. (BRASIL, 1990a).

Essa nova ordem legal, representada pela Constituicao, pelo SUS e pelo ECA,
vem provocando mudangas no contexto do cuidado a sadde da crianca em geral e,
especificamente, no contexto do cuidado a crianga hospitalizada.

Pode-se dizer que, até antes desse periodo, aceitava-se que o foco da assisténcia
a crianga fosse centrado apenas na doenga, seguindo o modelo biomédico, cuja
prética usual é apenas a intervengio técnica sobre o corpo doente. Os demais
aspectos da dimensao humana que, sabemos, devem estar envolvidos no cuidado,
tais como: a participagdo da familia, a socializagdo, a afetividade, a emogao e o
simbdlico, na prética, nio estavam sendo considerados no processo de recuperagio,
revelando uma visdo fragmentada do ser-crianga (SEWO et al., 2008).
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Nessa l6gica, a nio consideracio da crianga como sujeito de direitos se
expressava nos hospitais por meio de préticas, tais como: a separacio da crian¢a
da mae, a privagdo da convivéncia familiar, as visitas restritas, a separagao de seus
objetos, a ndo consideragao de sua dor, o isolamento e a contengio no leito.

Para alterar esta condi¢do de tratamento violento e indigno a crianca, o ECA,
em seu capitulo sobre o direito 2 Vida e a Satde, trouxe em seu texto:

Art. 7°. A crianca e o adolescente tém direito a protegao
a vida e 4 satide, mediante a efetivagio de politicas sociais
publicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento
sadio e harmonioso, em condi¢des dignas de existéncia.

(BRASIL, 1990a).

O ECA também veio reforgar o disposto na Constitui¢io Federal, ao definir,
em seu artigo 11°, que é

[...] assegurado atendimento integral 4 sadde da crianga
e do adolescente, por intermédio do Sistema Unico de
Satdde, garantido o acesso universal e igualitdrio as acoes
e servicos para promogio, prote¢io e recuperagio da

saude. (BRASIL, 1990a).

Muito embora o movimento de humanizacio das prdticas de assisténcia a
crianca hospitalizada jd estivesse na pauta de pesquisas, discussoes e em agao/
exercicio em algumas universidades e hospitais puablicos, foi somente com a
promulgacio do ECA que as instituigoes hospitalares se viram obrigadas a
reformular as suas atuacoes.

Para a crianga hospitalizada foi uma grande conquista, pois, em seu artigo
12°, o ECA também obrigou os hospitais a proporcionarem condi¢des para a
permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsével junto a crianga,
durante todo o periodo de internagio (BRASIL, 1990a).

Em 1995, a partir da recomendacio da Sociedade Brasileira de Pediatria, o
Conselho Nacional dos Direitos da Crianga e do Adolescente aprovou a Resolugio
CONANDA ne° 41, de 17/10/1995, que dispoe sobre os Direitos da Crianga e do
Adolescente Hospitalizados (CONANDA, 1995). Essa resolugao teve como objetivo
principal dar maior clareza a0 cumprimento do ECA pelos hospitais e garantir
melhores condigoes de assisténcia a crianga durante a hospitalizagio. Este documento
relaciona vinte direitos da crianga e do adolescente hospitalizados. O mais pertinente
ao presente texto ¢ 0 “[....] direito de desfrutar de alguma forma de recreagio, programas
de educagio para a saide e acompanhamento do curriculum escolar durante sua

permanéncia hospitalar” (CONANDA, 1995, item 9).
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Apesar do avanco das conquistas no campo do direito a satide da crianga
hospitalizada, hd um imenso abismo entre o que prevé o direito e a prdtica
cotidiana das instituigoes hospitalares, o que demanda, ainda, muito esfor¢o
daqueles que realizam o cuidado.

A reflexdao que fazemos é que poucos de nés tenhamos a consciéncia da
real dimensio que tais dispositivos legais tém a oferecer em favor de criangas
e adolescentes brasileiros. Além de nos impor, pessoal e profissionalmente, o
dever de zelar pelo bem estar das criancas e dos adolescentes de nosso convivio,
assegurando-lhes os seus direitos, tais legislacdes representam um extraordindrio
apoio para nosso trabalho e para a proposicio de agdes em favor da qualificagao
do cuidado a crianga e ao adolescente hospitalizados.

Nesse sentido, apresentam-se adiante algumas discussoes sobre dois direitos
da crianga hospitalizada: (1) o direito ao brinquedo, apresentando aspectos
relacionados a sua importincia para o cuidado de enfermagem e (2) o direito
a educagdo, com destaque 2 implementagio da politica de atendimento escolar
hospitalar no Brasil.

Sobre o direito da crianca ao brinquedo no contexto hospitalar

A hospitalizagio ¢ uma situagio potencialmente estressante para a crianga,
que pode determinar agravos emocionais, caso nao haja um manejo adequado da
situacdo por parte da equipe de sadde que a assiste. A assisténcia de enfermagem
a essa crianca deve ultrapassar a prestagio de cuidados fisicos e o conhecimento
que o enfermeiro deve ter a respeito de sua doenca e das intervengoes diagndsticas
ou terapéuticas realizadas. Deve considerar, as necessidades emocionais e sociais
delas, abrangendo o uso de técnicas adequadas de comunicagio e relacionamento,
dentre as quais se destaca a situagio de brincar (RIBEIRO et al., 2008).

O brincar tem sido habitualmente compreendido e conceituado como uma
forma de diversdo, de recreacio, de atividade nao séria e oposta ao trabalho.
Segundo o Diciondrio da Lingua Portuguesa, brincar significa divertir-se
infantilmente, entreter-se em jogos de crianga; divertir-se, recrear-se, entreter-se,
distrair-se, folgar, ocupar-se (FERREIRA, 2008).

De acordo com o conhecimento atual, embora estes sejam realmente atributos
do brinquedo, brincar é muito mais do que isto: ¢ uma necessidade da infincia,
o trabalho da crianga e 0 meio pelo qual ela se desenvolve em todos os aspectos,
fisico, emocional, cognitivo e social, de forma natural (RIBEIRO et al., 2008).

Sabendo que, etimologicamente, brincar deriva da palavra brinco, que vem
do latim vinculo, que significa fazer lagos, ligar-se (SABOYA, 1986), ji evidencia
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o quanto a atividade lddica ¢ essencial para o desenvolvimento infantil. E
brincando que, desde bebé, a crianga se integra a ela mesma, as outras pessoas e
a0 meio ambiente. Brincar ¢, portanto, muito mais do que passar o tempo, ¢ uma
atividade integradora para a pessoa da crianga (RIBEIRO et al., 2009).

O brincar e o ludico apresentam a mesma conotagio? O termo lddico tem sua
origem na palavra latina /udus, que, do ponto de vista etimoldgico, quer dizer jogo
(ALMEIDA, 2003). Designa a atividade que se refere a, ou que tem o cardter de
jogos, brinquedos e divertimentos (FERREIRA, 2008), sendo entendido como
uma necessidade bdsica da personalidade, do corpo e da mente e reconhecido
como uma das atividades essenciais da dindmica humana (ALMEIDA, 2003).

Embora a atividade de brincar esteja relacionada 4 infincia, sabe-se que o
jogo, o qual conceitualmente nio diverge da brincadeira, ¢ considerado um
fend6meno cultural, cuja existéncia antecede a sociedade humana e a socializacio,
uma vez que a civilizagdo humana surge e se desenvolve no jogo e pelo jogo, dado
o cardter ludico intrinseco do ser humano, o Homo Ludens. Assim, sem espirito
lddico a civilizagao seria impossivel, pois o direito e a ordem, o comércio e o
lucro, a industria, a arte, a poesia, a musica, a sabedoria, a ciéncia, a formagio dos
grupos sociais estdveis, enfim, todas as grandes forgas da sociedade civilizada tém
suas raizes no solo primevo do jogo (HUIZINGA, 2000).

Baseado nestes pressupostos, o resgate do brincar como atividade de
enfermagem no cuidado a crianca hospitalizada ¢é enfatizado, desde os primérdios
da profissio, por Florence Nightingale que acreditava, na época, de que havia
“[...] preocupagio demasiada em entreter as criancas e insuficiente em deixd-las
brincar livremente” (NIGHTINGALE, 1989).

No Brasil, temos registros fotogréficos, da década de 40, das criangas brincando
com as enfermeiras em uma sala de recreacio e em unidades de internacoes
pedidtricas do Hospital das Clinicas e do Hospital Sao Paulo, evidenciando a
sua incorporac¢do na pritica assistencial daquela época. O uso do brinquedo,
consolidado em atividades tedrico-praticas e como recurso de intervengio na
assisténcia de enfermagem a crianga hospitalizada, iniciou-se no final da década
de 1960, com a professora Esther Moraes, docente da disciplina Enfermagem
Pedidtrica da Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo.

Desde entao, os alunos de graduacio que tiveram a oportunidade de vivenciar,
em seu processo de ensino e que constataram seus beneficios nas criancas, pais
e a si, comegaram o processo de propagagio dessa prdtica, incorporando-a ao
contetido programdtico de outras institui¢oes (CINTRA, 2005). A professora
Ana Llonch Sabatés, primeira discipula da professora Esther, introduziu a
temdtica sobre Brinquedo/Brinquedo Terapéutico no curriculo de enfermagem
da Faculdade de Enfermagem Sao José, mantida pela Santa Casa de Misericérdia
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de Sao Paulo, em 1977, e na Escola Paulista de Enfermagem da Universidade
Federal de Sao Paulo (UNIFESP) em 1986.

Atualmente, a abordagem desta temdtica no ensino de graduacio em
Enfermagem ¢ recomendada pelo Conselho Regional de Enfermagem de Sao
Paulo (COREN, 2004) e assegurado ao profissional enfermeiro, na sua prética, o
emprego da técnica do brinquedo/brinquedo terapéutico na assisténcia a crianca
e sua familia pelo Conselho Federal de Enfermagem (COFEN, 2004).

A instala¢io de brinquedotecas em todas as unidades de sadde, publicas ou
privadas, que oferecam atendimento pedidtrico em regime de internagdo, é uma
determinagao por meio de lei federal no Brasil desde 2005 (BRASIL, 2005).

Em 2006 foi criado o Grupo de Estudos do Brinquedo (GEBring), grupo
de estudo e pesquisa multidisciplinar e interinstitucional, iniciado em 1994
por docentes da disciplina Enfermagem Pedidtrica da UNIFESP, que tem como
objetivo aprofundar o estudo e realizar pesquisas sobre o ensino e a prdtica, sobre
o Brincar/Brinquedo Terapéutico na assisténcia a crianga e familia.

Vé-se que hd muitos esforgos, de diferentes segmentos, visando atender ao que
estd determinado no ECA, em seu segundo capitulo - sobre o direito 4 liberdade,
ao respeito e a dignidade - de que a crianga tem direito a brincar, praticar esportes
e divertir-se (BRASIL, 1990a).

Vale ressaltar que o Ministério da Satdde tem desenvolvido grandes esforcos
para incentivar o aprimoramento da assisténcia hospitalar & populagao e a melhoria
na gestdo das institui¢des hospitalares por meio da acreditacdo dos hospitais.
Todo hospital deve se preocupar com a melhoria permanente da qualidade de sua
gestdo e assisténcia, para assegurar uma assisténcia melhor e mais humanizada a
satide dos seres humanos que procuram os hospitais, necessitados de cuidados e
apoio (BRASIL, 2002).

Acreditamos que as atividades de brinquedo/brinquedo terapéutico atendam
aos preceitos tanto da humanizacio do Ministério quanto da assisténcia
atraumdtica, uma das grandes tendéncias atuais de assisténcia pedidtrica,
conceituados como um cuidado terapéutico que pressupoe o uso de intervengoes
apropriadas para diminuir ou eliminar o sofrimento fisico e psicolégico da
crianca e de sua familia, no sistema de cuidado a sadde, tendo como principios
fundamentais: evitar ou diminuir o afastamento da crianca da familia, estimular o
senso de controle e evitar ou minimizar a lesdo corporal e a dor. Assim, exemplos
de cuidados sem trauma incluem, entre outros, propiciar brincadeiras para que
ela possa expressar medo e agressividade (HOCKENBERRY; WILSON, 2011).

O brinquedo tem sido utilizado na assisténcia de enfermagem a crianga
nao sé6 como uma forma de satisfazer a necessidade recreacional e propiciar
desenvolvimento fisico, mental, emocional e a socializacio, mas como um recurso
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para propiciar alivio das tensoes, além de se constituir numa ferramenta de
comunica¢io pela qual os enfermeiros podem dar explicagdes, bem como receber
informagées da crianga sobre o significado das situagoes vividas por ela e, assim,
tracar metas de assisténcia de enfermagem. Para tanto, preconiza-se o uso do
brinquedo terapéutico, que se fundamenta nas fung¢oes catdrticas do brinquedo
e utiliza principios da ludoterapia (MORAIS, 1980; HOCKENBERRY;
WILSON, 2011).

Muitas pesquisas vém sendo realizadas utilizando o brinquedo terapéutico
para desvendar o significado da vivéncia da crianca frente a diferentes situacoes
relacionadas a hospitalizagao (BORBA, 2003; BORBA et al, 2009; BULLA,
2009; CAMPOS, 2012; CASTRO, 2001; CYPRIANO, 2009; KICHE;
ALMEIDA, 2009; LIONE, 2003; ORTIZ, 2009; PEREIRA, 2012; PEDRO,
2012; REMUSKA, 2010; RIBEIRO, 1986, 1999; SOUZA, 2001). Os resultados
destes estudos constatam que as criangas se tornam mais cooperativas, expressam
melhor seus sentimentos de medo e ansiedade, revelam o seu sofrimento de forma
espontinea, promovem grande catarse, demonstram compreender a situagio
pela qual estdao passando, diminuem as reacoes de tensdo, passam a se relacionar
melhor com as outras criangas e a equipe de enfermagem e se tornam proativas.

Outro campo estudado nesta temdtica se refere aos pais e profissionais
de enfermagem. Os pais atribuem verificar nos seus filhos mudan¢a de
comportamento significativo ao serem preparados com brinquedo terapéutico
(CONCEICAO, 2008) e de transformar o ambiente hospitalar mais alegre,
dando vida e esperanca pelo fato de poderem levar os brinquedos na Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal (CASSADOR, 2009).

O enfermeiro reconhece a importincia do brincar durante a hospitalizagao
(BIZ, 2001), o beneficio que o brinquedo terapéutico traz para a crianga, aos
familiares e ao préprio profissional (MAIA, 2005), porém atribuem a dificuldade
de sua implementagdo, sobretudo, a falta de tempo, desconhecimento ou
inseguranca na sua utilizagao e falta de verba para aquisi¢ado e manutengio dos
brinquedos (BIZ, 2001; AMANS, 2008).

Apresentam-se, a seguir, algumas recomendagbes consideradas para
agilizar e assegurar a implantac¢ao e implementagao da atividade de brinquedo/
brinquedo terapéutico.

Primeiro, no que se refere aos profissionais da saide, recomenda-se: que
as normas e rotinas devem estar voltadas as necessidades das criancas; valorizar
as necessidades de recreagao 24h/dia; reconhecer a importincia terapéutica da
alegria como forma de viver sauddvel; atividades como a recreagao, o brinquedo
terapéutico, a ludoterapia, a brinquedoteca, sejam valorizadas e envolvam todos
os que participam da assisténcia a crianga hospitalizada, como dever, sem relagao
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de poder como ato de determinada categoria profissional; o brinquedo deve ser
utilizado como forma de comunicacio, diagndstico e interagio profissional-
crianga-familia; utilizar, como instrumento terapéutico, atividades como correr,
pular, cantar, rir, falar, contar histérias, entre outras; capacitar os profissionais
para atuar holisticamente no cuidado a crian¢a e quanto 2 utilizagao de recursos
ladicos; favorecer a permanéncia dos pais o maior tempo possivel préximos a
crianga, como fontes protetoras e nao auxiliares de profissionais.

Segundo, as instituigbes de ensino e hospitalares: incorporar na filosofia
institucional a necessidade de recreagao na unidade de internagao pedidtrica;
prover verbas e recursos humanos, planejar e equipar locais destinados a
recreagao; desenvolver pesquisas relacionadas a recreagao e ao brinquedo na
atencio a crianca.

Desta forma, podemos afirmar que o brinquedo tem papel fundamental no
cuidado as criancas e é imprescindivel para tornar esse cuidado mais humanizado.

Sobre o direito da crianca a educacdo no contexto hospitalar

A atencido a educacio de criancas e adolescentes com problemas de satde,
estejam ou ndo hospitalizados, nio ¢ evento novo. Acompanhar a escolaridade
dessa parcela da populagao é, sim, muitissimo desconhecido pela sociedade em
geral e até mesmo nos meios educacionais e de satde. Jannuzzi (1985) aponta que
no Brasil, no ano de 1600, a Santa Casa de Misericérdia de Sao Paulo contava
com atendimento escolar para seus pacientes. A publicacio de Monarcha (2010)
fala sobre a Escola Pacheco e Silva implantada no Hospital de Juqueri (SP) no
ano de 1929 e que funcionou até 1940. A pesquisa de Fonseca (1999) apontou
a escola que existe no Hospital Municipal Jesus (R]) como a mais antiga em
funcionamento no Brasil, ou seja, esta escola iniciou suas atividades em 1950
e, ininterruptamente, ainda nos dias atuais, mantém essa modalidade de ensino
apesar de todas as dificuldades.

Segundo o Ministério da Educagio (BRASIL, 2001; 2002) esta modalidade de
atendimento se denomina Classe Hospitalar. O acompanhamento dos processos de
desenvolvimento e de aprendizagem da crianca ou adolescente durante internagao
hospitalar ¢ de responsabilidade do professor. E este, preferencialmente, deve ser
do quadro efetivo do magistério.

Outras terminologias sdo utilizadas para nomear a atengio dada a crianga ou
adolescente doente, mas, com um sentido mais amplo e muitissimo confuso e
contraditdrio e que, na maioria das vezes, desconsideram o acompanhamento da
escolaridade da crianca ou adolescente.
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No Brasil, a crianga doente é considerada como tendo necessidades especiais’,
uma vez que, mesmo que nao tenha uma condigdo, disfun¢io, limitagao ou
deficiéncia permanente, o estar hospitalizada a poe em condigio especial de vida,
sua rotina ¢é alterada e, nao poucas vezes, a realidade hospitalar a confunde e
amedronta, como tem sido comprovado por muitos estudos como, por exemplo,
o de Ribeiro (1999) e o de Oliveira (1997).

Como qualquer outra, a crianga doente tem direito de continuidade de
sua escolaridade, esteja ou nao hospitalizada. De acordo com o mapeamento
do quantitativo de escolas em hospitais e domiciliares no territério brasileiro,
realizado sistematicamente por Fonseca (2012), hoje dispomos de 141 hospitais
com atendimento escolar para seus pacientes. Estas classes hospitalares estao
distribuidas por dezenove (19) estados e no Distrito Federal (FONSECA, 2012).
A crianga doente que nio esteja hospitalizada, mas que, devido as condigoes
de satde, nao frequenta as aulas na escola regular, tem direito ao atendimento
escolar domiciliar. Contamos com 31 institui¢oes (em geral, organizacdes nao
governamentais voltadas para criangas com cincer) oferecendo essa modalidade
de ensino em 15 dos nossos estados (FONSECA, 2012).

E importante ressaltar que uma parcela das criangas atendidas nas salas
de aulas nos hospitais apresenta limitagoes intelectuais (Sindrome de Down)
e/ou dos sentidos (cegueira, surdez, etc.) ou comprometimentos fisicos ou
motores, congénitos ou decorrentes das enfermidades. As criangas com
necessidades especiais de saide mais complexas ndo se encontram, em geral,
nas enfermarias de clinicas dos hospitais porque sao internadas em unidades
semi ou intensivas em decorréncia da especificidade de sua condigao e da
necessidade de suporte tecnolégico muitas vezes apenas disponivel nestas
unidades e em alguns hospitais. Isso contribui para que essa crianca nio seja
vista nem considerada como elegivel para a educagao.

5  Alegislagdo vigente no 4mbito da educagio especial caracteriza as necessidades especiais como permanentes
e/ou tempordrias. Nesse sentido, criangas com necessidades educacionais especiais permanentes sao aquelas
que, em decorréncia de condigoes, disfungoes, limitagdes ou deficiéncias (surdez, cegueira, etc.), sempre
precisardo de recursos especificos para que possam, da mesma maneira que os demais alunos, avangar
em seus processos de desenvolvimento e de aprendizagem. Por exemplo, a crianga cega precisard de um
trabalho especifico voltado para a consciéncia corporal e para a localizagio espacial utilizando os sentidos
nela remanescentes. Sua percepgao tdtil deve ser trabalhada com cuidado por ser essencial & aprendizagem
do Sistema Braille de leitura e escrita que mediard seu contato com o mundo do conhecimento formal
(REILY, 2006; O’REGAN, 2007). As necessidades educacionais especiais tempordrias sao aquelas que
requerem adaptagdes para uma situacao/dificuldade nao permanente do aluno no ambiente escolar como,
por exemplo, precisar trabalhar com letras moveis para escrever, uma vez que o aluno esteja com o brago e/
ou mio de dominancia sob imobilizagio, o que o impede de segurar o ldpis e grafar normalmente as letras.
Assim que seja removida a imobilizagdo, o aluno poderd voltar & sua rotina normal de escrita.
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Sempre que possivel, o professor agrupa os alunos para realizar as atividades
que podem acontecer na sala de aula da classe hospitalar (quando a crianca pode
deixar a enfermaria) ou na prépria enfermaria. Em geral, a sala de aula dispoe de
quadro branco, carteiras e cadeiras, além de materiais bésicos (tanto de consumo
quanto diddticos) para uso pelos alunos e professores. Mas, como os hospitais nao
foram construidos pensando em ter também escola para os pacientes, os espagos
disponibilizados as classes hospitalares nao sio adequados e precisam de adaptagoes
para que atendam minimamente a clientela escolar. Sao espagos pequenos e que,
geralmente, servem de ponto de encontro ou base dos professores.

Os professores sio reconhecidos e respeitados pelos profissionais de satde,
principalmente pela equipe de enfermagem, com a qual tém mais contato por
dependerem dos informes sobre a condi¢do de satide da crianca para que ela
possa participar das atividades da escola, seja na sala de aula, na enfermaria ou no
préprio leito. Em geral estas informagoes sao prestadas pela equipe de enfermagem
e residentes de medicina. E importante que, de fato, a crianga esteja em condi¢oes
adequadas para deixar a enfermaria, uma vez que no espago da sala de aula nao
estdo disponiveis equipamentos médicos como, por exemplo, de oxigénio ou de
aspiragdo de secregdes das vias respiratérias. No caso da crianga se sentir mal na
escola, ela precisa retornar a enfermaria, para que receba o cuidado devido.

Outra fonte de informagio sobre a enfermidade e o tratamento da crianga
estd nos prontudrios. Os professores das classes hospitalares tém acesso aos
prontudrios de seus alunos e nestes leem sobre a evolugao e cuidados prestados a
crianga hospitalizada. Estes documentos também fornecem subsidios para que o
professor preencha a ficha escolar individual do aluno (dados pessoais, familiares,
de diagnéstico, etc.), evitando que a familia ou acompanhante tenha que repetir
informagodes previamente passadas ao hospital.

As criangas com problemas de sadde mais complexos, principalmente
aquelas com comprometimentos neurolégicos e motores, nio costumam
frequentar a classe hospitalar. Muitas dessas criangas nao ficam nas enfermarias
de clinicas onde, em geral, os professores circulam. Mas, mesmo quando
estas criancas nelas estdo, precisam de equipamentos como, por exemplo, de
monitoramento de saturagio de oxigénio e/ou gotejamento de medica¢do, o
que dificulta o contato do professor com elas. Em geral, a equipe médica sugere
aos professores que aguardem a melhora da condicéo clinica da crianca para que
se veja a possibilidade de atendimento escolar.

Muitas das criangas atendidas estao em idade escolar, mas nio frequentam
a escola por conta das vdrias demandas de acompanhamento na drea de sadde.
De acordo com observagoes de profissionais do setor, os familiares parecem
nao considerar que a crianga possa se beneficiar das atividades escolares. H4
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a dificuldade de acessibilidade e algumas escolas regulares, mesmo com a
legislagdo dizendo o contrério, ainda desestimulam a matricula dessas criangas.

No ambiente hospitalar vemos atividades de recreagio, artes, teatro, contagao
de histérias, preparagio de criangas e familiares para procedimentos médicos,
dentre intmeras outras. Todas elas sao importantes de acontecer dentro do
hospital. Mas as mesmas nao podem ser confundidas com o cardter educacional
de uma escola. E verdade que muitas dessas atividades tém sido realizadas por
profissionais vinculados a institui¢des de ensino superior e/ou graduandos de
pedagogia, mas as mesmas também podem ser feitas (e até seria mais adequado
se assim fosse) por profissionais de outras dreas de formagio e com a devida
capacitagio. Por exemplo, a quem caberia preparar emocional/psicologicamente
uma crianca ou adolescente para a hospitalizacio e/ou procedimentos médicos?
Para a enfermagem e para a psicologia, nio é mesmo? Quem faria mdgicas e
brincadeiras? Um ator com habilidades circenses e de ilusionismo. E quem
orientaria familiares e/ou acompanhantes quanto aos seus direitos e aqueles da
crianca ou adolescente doente? Ao assistente social.

Sabemos que a fungio do pedagogo nio seja apenas a de professor de sala
de aula. Entretanto, temos conhecimento de que o hospital, em rarissimas e nao
comprovadas excegdes, tem contratado ou concursado profissional de pedagogia. A
Rede Sarah de Hospitais o faz, mas para o cargo de professor por periodo definido.

Nio consideramos ser honesto deixar os interessados na drea de pedagogia
acreditarem que exista um campo novo de atuagao. Sim, o ambiente hospitalar é um
campo importante e rico para a atuagao do pedagogo, mas, nao ¢ novo. E importante
saber que a entrada oficial de um formado em pedagogia no ambiente hospitalar se
dd pelo 6rgao oficial de educacio, para que ele possa exercer a funcio de professor no
hospital. Em geral, é firmado um convénio entre o hospital (ou secretaria de satide)
e a secretaria de educagdo para que os professores (concursados ou contratados pela
secretaria de educa¢do) exercam a docéncia no ambiente hospitalar.

E relevante saber que muitos dos profissionais que atuam nos hospitais e
se denominam pedagogos hospitalares, na realidade se encontram em desvio de
fungao. Eles, em geral, sao funciondrios do hospital e, por terem formagio em
pedagogia, se dizem atuar na suposta drea de pedagogia hospitalar. Mas, para que tal
pedagogia especifica exista, deveria haver um concurso interno ou uma relotagio,
regulamentando a situagio funcional do servidor, o que, em geral, nao ¢ o caso.

A realidade do atendimento escolar A crianca doente estd cada vez mais
precdria. A Secretaria de Educagio Continuada, Alfabetizagao, Diversidade e
Inclusao do Ministério da Educac¢io (SECADI), que substituiu a Secretaria de
Educacio Especial (SEESP), nem mesmo menciona a classe hospitalar nos seus
documentos mais recentes. Nao se quer ser pejorativo ou ofender ninguém, mas,
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assim, o pedagogo vai se travestindo de outra coisa e a atengao escolar da crianga
doente se perde. Apesar de ser um direito fundamental, a escolaridade parece nao
estar garantida para esta crianca ou adolescente doente.

As agdes para que os professores das escolas em hospitais tivessem um espago
especifico de encontro, para trocas sobre a prdtica escolar por eles desenvolvida,
se configuraram a partir dos resultados do primeiro mapeamento brasileiro de
hospitais com escolas (FONSECA, 1999). Aquela época, conseguiu-se identificar
que 30 hospitais contavam com professores para as criangas internadas. Mesmo
sendo pequeno, esse quantitativo motivou a realizagao do 1° Encontro Nacional
sobre Atendimento Escolar Hospitalar na cidade do Rio de Janeiro, em julho
de 2000. Nessa mesma ocasido ji contivamos com mais de 70 hospitais com
escolas, mapeamento este que continua sendo atualizado sistematicamente e, em
seu ultimo levantamento (setembro/2012), computou um total de 141 hospitais
com escolas no territério brasileiro. No que diz respeito aos Encontros, até o
presente ano tivemos a possibilidade de realizar seis outras edi¢des do evento
inicial, tendo elas passado pelas cidades de Goidnia (GO) em 2002, Salvador
(BA) em 2004, Porto Alegre (RS) em 2005, Curitiba (PR) em 2007, Niteréi (R])
em 2009 e Belém (PA) em 2012. A oitava edigao dele estd prevista para ocorrer
na cidade de Sao Paulo (SP), no primeiro trimestre de 2014.

Entretanto, de acordo com o estudo de Oliveira, Wepler e Fonseca (2011),
aqueles que efetivamente atuam como professores na pratica escolar hospitalar
e que também tém participado de tais eventos observam, ao longo das diversas
edigoes até agora realizadas, que o foco do encontro - partilhar experiéncias,
implementar intercAmbios e divulgar a producio académico-cientifica na 4rea
do atendimento escolar hospitalar, com vistas a garantir o direito da crianga
ou adolescente de ter acompanhamento pedagdgico-educacional durante a
hospitaliza¢io - mesmo que redigido como tal nos documentos desses eventos
(convites, programas, anais, etc.), de fato, assim nao se apresentam, quando
refletimos sobre algumas das temdticas abordadas nas palestras, apresentagoes de
trabalhos e conferéncias da programagio. Este estudo também aponta as grandes
dificuldades que as comissoes cientificas encontram quando trabalhos submetidos
sao considerados nao pertinentes a questao do atendimento escolar hospitalar. Ao
longo dos anos, o suporte de organizacoes, governamentais ou nao, assim como
de institui¢des de ensino, tem gerado um intenso embate e consumido boa parte
do tempo da organizacio desses mesmos encontros.

Nas entrelinhas da proposta do Encontro Nacional sobre Atendimento Escolar
Hospitalar estd o fato de que o professor dessa modalidade de atendimento tem
uma prética rica. Essa prética, em si, ¢ um campo fértil de ideias e possibilidades
e os préprios professores podem se apropriar de metodologias para, como bem
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colocava Freire (1983), atuar como professor pesquisador de seu dia-a-dia com o
aluno doente no ambiente hospitalar. Isso nio impede que profissionais das mais
diversas dreas do conhecimento e com as mais diversas linhas de pensamento
também investiguem académico- e/ou tedrico-metodologicamente assuntos
pertinentes a prética escolar hospitalar. Entretanto, consideramos que um encontro
sobre atendimento escolar hospitalar requer convergéncia. Isso quer dizer que as
diversas dreas do conhecimento precisam conspirar em favor da mediagao professor-
aluno(s) dentro do ambiente hospitalar, para que a sistematizagao do conhecimento
se dé e ofs) aluno(s) avance(m) em seus processos de desenvolvimento e de
aprendizagem. Para isso, quem pesquisa precisa manter o foco de que o professor
da escola no hospital é um parceiro essencial que, sendo ouvido, tendo a sua
dinimica de trabalho, relacdes e espago compreendidos adequadamente, fard a
pesquisa apontar resultados significativos para todos nela envolvidos. No caso da
educagao no ambiente hospitalar, os desdobramentos devem contribuir para com
o aprimoramento da agdo do professor no hospital, tornando-a mais afinada e
adequada as demandas, necessidades e interesses desse alunado em particular.

Consideracdes finais

Embora o Brasil j4 acumule um considerdvel aparato legal e experiéncias
importantes para o atendimento aos direitos da crianga hospitalizada, ainda
existem muitos desaflos para a sua completa efetivagio.

Considerando os direitos ao brinquedo e a0 acompanhamento do curriculo
escolar durante a hospitalizagio, principais focos de discussao desse texto, conclui-
se que ainda hd muito trabalho a ser realizado para o seu pleno atendimento.

Apostamos na propagacio desses direitos para o seu conhecimento por toda a
sociedade, bem como na divulgagio dos meios para a dentincia das situagoes em que
ndo hd o seu atendimento, de modo que essa mesma sociedade faga valer a sua cidadania.

Para a popularizagio desse conhecimento, é preciso que as universidades e,
especialmente, os cursos das dreas de satde e de educacio, promovam espagos para
o seu debate, invistam em pesquisas, em agoes de extensio, além de fazerem constar
o tema em seus curriculos, considerando seu papel fundamental para a formagio de
profissionais bem informados, criticos e difusores do conhecimento para a sociedade.

Quanto a denincia e exigéncia ao cumprimento dos direitos das criangas
e adolescentes hospitalizados, podemos relacionar alguns meios pelos quais os
cidadios podem fazé-lo, tais como: ouvidorias das institui¢oes hospitalares,
ouvidorias do SUS (em casos de hospitais publicos), conselhos tutelares,
defensorias putblicas e Promotorias de Justi¢a da infincia e adolescéncia.
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Também ¢é importante a participacio dos profissionais de satde e de educagio
na definicdo das politicas publicas voltadas para criancas e adolescentes, a exemplo
das conferéncias de satde, conferéncias de educacio, conferéncias dos direitos da
crianga e do adolescente, em todos os niveis - municipal, estadual e federal, de
modo a fazer constar explicitamente tais direitos.

E preciso continuar desenvolvendo estudos que contribuam para a melhoria,
de fato, de nossa Educagao, mesmo que, em nosso caso particular, tenhamos nossa
atengao voltada para o atendimento escolar hospitalar. Temos consciéncia de que
as questoes econdmicas interferem muito em qualquer movimento que fagamos.
A légica vigente é a de que, antes mesmo de se propor qualquer estudo ou evento
sobre uma temdtica especifica, se busque captar recursos, articular questoes politico-
metodoldgicas das instituicoes e/ou de profissionais nelas envolvidos, dentre intimeras
outras questoes. Sabemos também da complexidade para a superacio e transformagio
de determinadas prdticas do cotidiano. No entanto, temos que acreditar que a
mudangca ¢ possivel. Precisamos exaurir nossas discussoes na busca por alternativas
mais versdteis, democrdticas e soliddrias de partilhar o conhecimento acumulado e que,
juntos, estamos construindo, tomando como base nossa pratica escolar sistemdtica
com criangas doentes. Esperamos mostrar que tais iniciativas podem apontar novas
possibilidades de fazer a mediagao do aprender, de melhorar a Educagio e de qualificar
o professor para, mais e melhor, contribuir para com mudancas em nossa sociedade.

Por fim, ver em prética as politicas publicas e as legislagoes que propoem
assegurar os direitos da crianca hospitalizada, inclusive ao brinquedo e a
educagio, requer vé-la e tratd-la como uma pessoa completa e com necessidades
peculiares em consideracdo 4 sua fase de desenvolvimento e de adoecimento. No
entanto, requer que todos os que com ela lidam ou tenham contato consigam, de
fato, desvincular limitagées, comprometimentos, deficiéncias ou incapacidades,
movendo o olhar para as suas possibilidades e potencialidades.
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