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Resumo: Esse relato de experiéncia se refere a minha atuagao como professora de
classe hospitalar em um hospital especializado no atendimento de pessoas com
paralisia cerebral severa reconhecido como um hospital de retaguarda, no qual os
pacientes sao também moradores. A deficiéncia interseccionada a fatores sociais
como baixa renda, envelhecimento, adoecimento, a morte dos cuidadores e
familiares, o abandono, entre outras situagcdes de vulnerabilidade, impdem as
familias ( quando é o caso) ou ao Estado (em situagdes de violéncia, falta de
cuidados e abandono) a institucionalizagdo hospitalar dessas pessoas. No entanto, o
tempo de internacao e as condi¢des da mesma impactam de forma negativa o
desenvolvimento humano e a saude mental dessas pessoas, resultado da
segregacao social e de uma assisténcia que nao considera a pessoa em sua
totalidade, desconsiderando seu contexto familiar, social e cultural e reduzindo-a a
sua condicao biolégica e funcional. Dessa forma mantém-se uma representacao da
deficiéncia como experiéncia clinica e de ordem individual , sustentando uma pratica
assistencial baseada no modelo biomédico da deficiéncia em oposigdo ao modelo
social que define a deficiéncia ndo como atributo da pessoa mas como uma
construgao social, resultante da interagao entre o sujeito que possui impedimentos e

as barreiras impostas pelo meio social.
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Introdugao

O relato de experiéncia aqui compartilhado se refere a minha atuagcédo pedagodgica
por meio da classe hospitalar, uma modalidade de ensino da educagéo especial
(Brasil,2002) nos leitos de um hospital especializado no atendimento a pacientes
com paralisia cerebral severa, os quais demandam um elevado grau de apoio para

as atividades da vida diaria. O referido hospital € uma organizagdo nao
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governamental que mantém parceria com o Sistema Unico de Saude-SUS, do qual
recebe recursos financeiros para realizar o atendimento de aproximadamente
duzentas pessoas que sao moradoras e pacientes da institui¢ao.

Considerando a deficiéncia ndo como uma categoria fixa mas marcada pelo prisma
da diversidade, essas pessoas apesar de terem a paralisia cerebral como uma
caracteristica comum, variam na idade, havendo moradores bebés, criancas,
adolescentes e idosos com mais de quarenta anos de internagdo. Também ha
diferengas significativas nas causas da deficiéncia, essas relacionados ao
nascimento, acidentes ou doencgas e, também variagcado nas causas da internacgao,
umas relacionados ao abandono, outros a morte ou envelhecimento de cuidadores e
familiares e outros a falta de recursos financeiros das familias. Nota-se assim a
intersecgao da deficiéncia com fatores sociais e distintas situagdes de
vulnerabilidade que acabam por impor a institucionalizacdo hospitalar dessas
pessoas.

No entanto, o tempo de internacéo e as condi¢gdes da mesma impactam o
desenvolvimento e a saude mental dessas pessoas que vivendo de forma
segregada da sociedade e confinados aos seus leitos sofrem o impacto negativo em
seu desenvolvimento, resultado da falta de interagao social e da auséncia de
estimulos, gerando comportamentos de auto agressao, auto estimulagao ou de total
apatia. Nos casos de auto agressao ou auto estimulagcido, o gerenciamento desses
comportamentos se dava por meio da contencdo e nao foi raro encontrar maos
amarradas e, em casos mais complexos, como a associagao da deficiéncia fisica
com o autismo, a contengao se dar através de grades altas adaptadas ao leito.

Para muitas dessas pessoas o tempo prolongado da internagao resulta no
apagamento de seu lastro vivencial e de sua memoria. Passando por um processo
de despersonalizagao ( Goffman, 2001) para tornar-se um paciente e viver “a
experiéncia de ter a sua existéncia subsumida pela sua enfermidade ou deficiéncia”
(Freitas, 2013). O periodo de permanéncia em uma instituicdo total, na qual um
grande numero de pessoas em situagdes semelhantes é separado da sociedade,
vivendo uma vida comum sob um regime de regras e autoridade (Goffman, 2001)
acaba por gerar a ‘mortificagdo do eu’ (Goffman, 2001), ou seja, um processo de
perda da identidade.

Nesse contexto, essa instituicao, apds sessenta anos de existéncia e por meio de

um acordo de cooperacdo com a Secretaria de Educacao do Municipio de Sao



Paulo, realizado no ano de 2023, passa a assegurar o direito a educagao aos seus
pacientes/moradores através da classe hospitalar. As classes hospitalares foram
organizadas e regulamentadas na década de 1990, em um periodo de intensificagao
das propostas de democratizacdo do ensino em nosso pais , indo ao encontro das
propostas de desenvolvimento integral das pessoas em tratamento ou em condi¢des
de adoecimento crénico e periodos longos de internagao. A classe hospitalar é
assim definida pela Politica Nacional de Educacao Especial “Ambiente hospitalar
que possibilita o atendimento educacional de criangas e jovens internados que
necessitam de educacdo especial e que estejam em tratamento hospitalar.”
(MEC/SEESP, 2002).

E importante compreender a classe hospitalar enquanto uma modalidade de ensino
que também compde a educacgao especial e isso se justifica porque a deficiéncia,
assim como o adoecimento cronico exige do trabalho docente estratégias
singulares de interacgao.

E considerando o curriculo que elaboramos o projeto politico pedagdgico a
ser trabalhado na classe hospitalar, o qual é semestralmente revisitado. Tendo a
proposta do Projeto Politico Pedagdgico como referéncia, elaboramos um plano de
aula semanal, o qual atendera os estudantes/pacientes nos leitos.

Seguimos o calendario escolar da escola vinculadora, na qual mantemos os
horarios de estudo coletivo diarios e na qual nossa vida funcional é organizada, € na
escola vinculadora que participamos das reunides pedagdgicas, nas quais as
diretrizes da secretaria de educag¢ao do municipio sdo abordadas e também
participamos do planejamento pedagogico a cada inicio de semestre.

Na situacao de isolamento social, no entanto, € necessario iniciar a agao
pedagogica justamente pela construgéo da interagdo, que em condigdes sociais
cotidianas é construida na e pela relacédo entre as pessoas, porém na condigao de
isolamento deve ser construida intencionalmente. Quanto maior o tempo de
confinamento no leito, mais alheia a presencga do outro torna-se a pessoa e por isso
€ necessario construir a interagao.

Pesquisas e agdes relacionadas ao desenvolvimento da interagdo, da comunicagao
e aquisi¢cao da linguagem foram introduzidas no Brasil por pesquisadores envolvidos
com a educacao de pessoas com surdocegueira e deficiéncia multipla (Maia, 2011)
no inicio da década de 1990. Um dos precursores desse campo de estudos e dessa

praxis, por sua vez, foi Van Djik (1968) que criou meios de viabilizar a aquisi¢ao de



um sistema de comunicacgao a crianga surdocega, ampliando as potencialidades de
interagdo com o ambiente. A auséncia da intengdo comunicativa (Rowland, 1996)
ocasionada pela privagao dos estimulos e da interagao, torna necessario agdes junto
a pessoa para que se construa a comunicagao.

Na relagéo pedagogica a melhor maneira de aplicar essa praxis € em contextos
naturais e para isso, privilegiou-se a construgdo de um repertério cultural através de
cangoes populares, com a manipulagao de instrumentos musicais, literatura ( abrir o
livro, ver as imagens e ouvir a leitura realizada pela professora), jogos (
preferencialmente os de encaixe ou mecanismo de agao-reagao, pintura, com a
exploragéo e o uso de pincel e tintas, agdes pedagdgicas centradas na experiéncia
com objetos e repertério cultural.

Neste hospital, as formas de tratamento por parte da equipe assistencial aos
pacientes/moradores, por sua vez, se manifestavam através da invisibilidade, do
distanciamento e do relacionamento, parecendo haver uma relacdo das mesmas
com as condigdes fisica, psiquica e social das pessoas e interseccionando com
fatores idade, classe social, género e raga. O grupo mais estigmatizado era
composto por aqueles/as com transtornos mentais, os quais ocupavam o corredor
mais isolado da instituicdo, configurando uma segregacao dentro da segregagéo,
sendo excluidos, ndo s6 espacialmente mas socialmente, uma vez que nao
participavam de nenhum encontro ou atividade da instituicao, dessa forma, as
pessoas com transtornos mentais pareciam ser excluidas daquilo que era
socialmente aceito. Nessa instituicdo, dos quase duzentos moradores apenas quatro
tinham em seu leito fotos, objetos de apego pessoais, produtos de higiene,
bonecas, etc. O restante vivia em seus leitos mergulhados na solidao e no siléncio.
Os unicos momentos de interagado do dia poderiam acontecer durante o banho e no
momento da alimentagao ( para aqueles que comiam via oral). No entanto, nesses
momentos, ndo havia a interagao social, propriamente dita, mediada pela palavra ou
pelo contato visual, esses momentos eram esvaziados de dialogo e interagao porque
os funcionarios, sobrecarregados pelo numero elevado de pacientes para atender,
agiam de forma automatica e na maioria dos casos de modo n&do humanizado. Na
hora, da alimentag&o, com o prato de plastico na mao e uma colher na outra
levavam o alimento a boca do paciente, esvaziando os mesmos e, em alguns
casos, sem ao menos dar o tempo suficiente para que o alimento fosse deglutido e

ja se seguia a proxima colherada e assim sucessivamente até a finalizagao do



alimento; de forma semelhante na hora do banho e da troca os corpos eram
manipulados sem que houvesse algum tipo de interagéo verbal e/ou gestual que
antecipasse, por exemplo, a acao que seria realizada. Desse modo, foi possivel
identificar nessa instituicao a prevaléncia do modelo biomédico de deficiéncia em
detrimento do modelo social que reconhece tanto o corpo com limitagdo quanto a

estrutura social que impdem restricdes a participacao social efetiva dos sujeitos.

Consideracgoes finais

A experiéncia pedagodgica nessa instituicdo e com cada uma das pessoas internadas
e que tiveram o atendimento da classe hospitalar, gerou algumas reflexdes sobre as
condicdes de vida e de tratamento destinadas as pessoas que possuem a paralisia
cerebral severa e que sdo moradoras de instituicdes hospitalares.Um desses
questionamentos diz respeito a transferéncia por parte do Estado do direito a
educacao, saude, moradia e alimentacao (C.F, 1988) as instituicdes particulares
através de parcerias instituidas pelo repasse de recursos financeiros do SUS as
mesmas. E uma transferéncia, ndo sé financeira mas de responsabilidade que fere a
nossa constituicdo naquilo que se refere a responsabilidade do Estado e promove
um regresso em relacédo ao paradigma da inclusdo, uma vez que segrega essas
pessoas em instituicdes especializadas.

Esse processo ainda fere alguns dos principais objetivos e prote¢des prescritos na
Lei Brasileira da Pessoa com Deficiéncia(LBl), também conhecida como Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia, Lei n°® 13.146 de 2015, que foi criada justamente para
promover a igualdade de direitos para essas pessoas. Entre os principais objetivos
da LBl esta ‘garantir a inclusdo social e cidadania das pessoas com deficiéncia’ e
entre as prote¢des da LBl esta a ‘garantia ao direito a familia, convivéncia familiar e
comunitaria’'(BRASIL,2015).

Ao se transferir a responsabilidade de garantia do direito a saude para uma
instituicdo particular também deixa-se de prever a integralidade enquanto principio
do Sistema Unico de Saude(SUS) que garante ao individuo uma assisténcia a saude
que transcenda a pratica assistencial, contemplando o individuo em todos os niveis

de atencgao e considerando o sujeito inserido em contexto social, familiar e cultural.



Nesse processo de transferéncia também deixa-se de garantir a humanizagao da
atencgao e da gestdo em saude, previsto pela Politica Nacional de Humanizagao (
Brasil, 2008).

Nessa instituicdo a parceria com a Secretaria de Educagao do Municipio, ainda que
tardiamente, possibilitou a presenca da educacao através da classe hospitalar, no
entanto, apenas uma professora, para o atendimento dos pacientes nos leitos,
mostrou-se insuficiente diante da demanda, da complexidade e da falta de recursos.
A complexidade e diversidade das condi¢des biopsicossociais dessas pessoas
requer parcerias com outras secretarias como da assisténcia social, da cultura,
educacao e com universidades.

No entanto, a logica das instituigdes privadas se movimenta para uma outra diregao,
a das parcerias com o setor privado na busca por doagdes para solucionar questdes
pontuais através da autopromocéo desses e daqueles e com o suporte técnico de
um setor de marketing que a tudo maquia e torna admiravel. E, por outro lado, o
poder publico ao transferir o seu dever para o setor privado parece se isentar
também da responsabilidade de acompanhar as condi¢gdes de vida das pessoas com
deficiéncias graves institucionalizadas e confinadas ao leito nas instituicbes
parceiras, assim como avaliar o impacto dessa condi¢do em cada uma dessas vidas
que vao se apagando pelo isolamento e pela invisibilidade.

O atendimento hospitalar das pessoas com deficiéncias graves ndo deveria reduzir
as mesmas a sua condicdo clinica e fisica porque tal redugao, pode contribuir para a
manifestacido de transtornos mentais, causados sobretudo pela falta de interacao e
sociabilidade. Consequéncias de um modelo assistencial que n&o prevé e nem

garante a integralidade do ser humano.
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Eixo tematico prioritario 11: Saude, adoecimentos e reabilitacdo: corpos em
transformacao ao longo da vida .

Eixo tematico secundario 10: Raga, género e corpos com deficiéncia:

interseccionalidade e desafios contemporaneos.

Conflito de interesses: Esse relato de experiéncia ndo apresenta nenhum potencial

conflito de interesse, incluindo interesses politicos ou financeiros.



