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A INCLUSAO DAS CRIANCAS ENFERMAS: A Alfabetizacio de alunas/os com
cancer
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Resumo

O texto em prosseguimento explora a pedagogia hospitalar, necessaria para garantir o direito a
educacdo de criangas acometidas por graves doengas, aqui se fala das/os menores com cancer,
especificamente no contexto de alfabetizacdo. Destaca-se também o processo de alfabetizagao
dessas criangas, que muitas vezes requer adaptagdes curriculares e estratégias individualizadas
de ensino devido as suas condi¢des de saude. Além disso, sdo abordadas as dificuldades
enfrentadas pelas criangas com cancer no contexto educacional, como aspectos emocionais,
dores fisicas, flagelos, insercdo no ambiente académico, frequéncia regular e desempenho
académico reduzido. A importancia da pedagogia hospitalar para essas criangas ¢ ressaltada
como uma forma de proporcionar esperanca, normalidade, afeto e desenvolvimento académico
e psicossocial durante o tratamento. Os atributos e conclusdes deste texto se deram por buscas
de trabalhos acerca dessa esfera através, apenas, da plataforma gratuita do Google, Google
Académico, ¢ uma analise completamente individual da autora, sendo uma pesquisa qualitativa.
A intengdo desse trabalho ¢ explorar essa area pouco reconhecida no mundo académico,
trazendo os impasses e beneficios da classe hospitalar para as criangas com cancer. Nao ¢
abordado neste trabalho as/os profissionais da educacdo e da satide presentes na equipe do
regime hospitalar, mas em hipdtese alguma essa redacdo retira a notoriedade e a dificuldade
dessas/es profissionais. Conclui-se que o atendimento pedagogico hospitalar € crucial para uma
educacdo igualitaria e de qualidade, que assegura a inclusdo de todas as criangas e suas
realidades, beneficiando o desenvolvimento pessoal e intelectual e a qualidade de vida dessas
criangas.

Palavras-chave: Cancer infantil; Pedagogia hospitalar; Educacdo inclusiva; Desafios
educacionais; Alfabetizacao.

Introducio

O cancer ¢ uma grave doenca que afeta milhares de criangas por todo o globo, € no Brasil o
cancer se apresenta como a maior incidéncia de mortes por enfermidades (8%) entre criangas
e adolescentes de 1 a 19 anos?. Essas criangas encontram-se com maior dificuldade para com o
nicho educacional, uma vez que, segundo Fonseca (2015 apud GANEM; SILVA, 2019), a
crianca vitima de uma patologia ou com alguma deficiéncia v€ os estudos como um cenario

destinado as criangas sadias. Para tanto, ao aproximé-la de uma vivéncia considerada destinada
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aquelas cuja satde esteja plena, sentem-se mais vivas e importantes para consigo e para a
sociedade.

A proposta do trabalho ndo ¢ detalhar os desafios enfrentados pelas/os profissionais da saude e
da educacdo, mas trazer a discussdo o processo de reinser¢ao escolar da crianga com cancer em
idade de alfabetizacdo. Para os fins propostos, o trabalho examinara, em primeiro lugar, o
direito a educacdo, bem como o dever do Estado em oferta-la, sob a perspectiva da inclusao,
com destaque a educacao hospitalar como ferramenta para atingi-la. Em seguida, ira se dedicar
ao processo de alfabetizagdo das criancas hospitalizadas pelo cancer e a importincia da
alfabetizagdo, com 0 objetivo de se permear o letramento na idade estipulada pela BNCC3. Por
fim, a terceira parte do trabalho trara o cendrio hodierno das classes hospitalares para criancas
com cancer, com rapida pincelada sobre os sentimentos e anseios dessas/es menores.

Esse trabalho se faz por uma pesquisa qualitativa, que buscou por trabalhos inseridos nesse
cosmo para fundamentagdo tedrica e base de entendimento para o assunto em questdo. E uma
analise individual e pessoal da autora através de buscas no Google Académico? para trabalhar

essa discussao.

1. Alicerces legais da pedagogia hospitalar

A Pedagogia Hospitalar, na perspectiva da Educacao Inclusiva, defende que ninguém pode ser
segregado devido a uma doenga, deficiéncia ou dificuldade de aprendizado, género ou
pertencimento a uma minoria étnica, pois isso violaria os direitos humanos da pessoa. Nesse
contexto, a UNESCO (2007, p. 8) entende que

Alcangar a igualdade social e educacional para as criangas hospitalizadas, doentes cronicas e em tratamento
ambulatorial exige a promogdo e o desenvolvimento de uma modalidade educativa flexivel e compensatoria que

lhes permita, em seu local de hospitalizacdo ou recuperagdo, acessar uma educagdo de qualidade para, apds
recuperar sua saude, reintegracdo ou integragdo escolar conforme o caso.

Historicamente, duas das cartas europeias foram as que mais influenciaram na defesa dos
direitos das criancas hospitalizadas globalmente (Lizasodin, 2005). A primeira ¢ a Carta
estabelecida pela National Association for the Welfare of Children in Hospital (NAWCH) que
foi aprovada pelo Parlamento Europeu em 1986, denominada Carta Europeia dos Direitos da

Crianga Hospitalizada. A segunda ¢ a Carta estabelecida pela European Association for

3 Vide o site do “Ministério da Educagido”.Disponivel em: https://www.gov.br/mec/pt-br. Acesso em: 16 fev. 2024.
4 Plataforma gratuita do Google, disponivel em: https://scholar.google.com.br/schhp?hl=pt-BR&as_sdt=0,5.
Acesso em: 19 fev. 2024.
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Children in Hospital, aprovada na Holanda em 1988. De todos os direitos estabelecidos em
ambas, o direito a educacdo da crianga doente pode ser considerado o aspecto central.

Nao ha uma Declaragdo especifica sobre o direito a educacdo de criancas hospitalizadas na
América Latina. No entanto, a jurisdicdo da Corte Interamericana de Direitos Humanos
contribuiu diretamente na efetivacao do direito a educagdo na regido (SANTOS; NIYAMA,
2022). Em relagao a educacgao inclusiva para enfermas/os, o precedente Gonzales Lluy e Outros
Vs. Equador (CORTE IDH, 2015) define as garantias minimas que os Estados deverdo
assegurar as/aos alunas/os acometidas/os por doengas graves ou deficiéncias. Neste caso, a
Corte baseou-se em um parecer do Comité de Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais da ONU
para definir o cumprimento do direito a educagdo, destacando quatro caracteristicas:
disponibilidade, acessibilidade, aceitabilidade e adaptabilidade.

De acordo com a interpretagdo da Corte, "disponibilidade" significa oferecer instituicdes e
programas em quantidade suficiente, com condi¢des fisicas adequadas e corpo docente
preparado. Ja "acessibilidade" implica que as instituigdes ¢ programas educacionais devem ser
acessiveis e sem discriminagdo, abrangendo a acessibilidade material e econdmica. Quanto a
"aceitabilidade", o Estado deve garantir programas e instituicdes de ensino com niveis
aceitaveis de qualidade, considerando as particularidades culturais. Por fim, "adaptabilidade"
refere-se a capacidade da escola de se adaptar as necessidades das/os estudantes em diferentes
contextos culturais e sociais. Essas caracteristicas sdo essenciais e inter-relacionadas, sendo
fundamentais para analisar a implementacdo do direito a educagdo (CORTE IDH, 2015).

No Brasil, a Constitui¢do de 1988 positiva a educagdo como um direito de todas/os e um dever
do Estado no Art. 205. Especificamente em relagdo ao ensino hospitalar, o artigo 9° do Estatuto
da Crianga e do Adolescente, trata do direito a educagao: “Direito de desfrutar de alguma forma
de recreacdo, programa de educagdo para a saude”. No mesmo sentido, ha a Lei dos Direitos
das Criangas e Adolescentes Hospitalizados, através da Resolucao n. 41 de 13/10/1995. Por
fim, em setembro de 2018, a Lei n° 13.716 alterou a Lei de 1996, n°® 9.394, para prorrogar o
tempo de atendimento educacional em regime hospitalar e domiciliar em solo nacional.
Ademais, o Governo Estadual do Rio de Janeiro, em marco de 2021, sancionou a Lei n® 9.221
que cria o programa de pedagogia hospitalar destinado as criangas e adolescentes internados
em unidades publicas de satde.

Portanto, percebe-se que a educagao € tratada, tanto no direito interno e no Direito Internacional,
como direito de todos a luz da igualdade e ndo discrimina¢do independentemente de suas

condicdes de vida, além de ser uma das ferramentas mais poderosas para melhorar a qualidade
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de vida das pessoas. Portanto, deve-se garantir o acesso a esse direito a todas/os as/os
cidadas/aos. No entanto, 2,5% dos hospitais no Brasil possuem atendimento pedagogico no
Brasil (TELLES; TELLES; PRADOS, 2018, p. 64). Trata-se, pois, de uma dicotomia entre a

Lei e a realidade objetiva.

2. Alfabetizacio das criancas acometidas pelo cincer

2.1. Processo de alfabetizacio de criancas enfermas

Em consonancia ao estimado pela Base Nacional Comum Curricular (BNCC), mais ou menos
entre os seus 7 e 8 anos, ao findar do segundo ano do Ensino Fundamental I, a crianga ja deve
estar alfabetizada. Todavia em meio hospitalar por vezes, as criancas encontram-se
desniveladas enquanto seus conhecimentos e, portanto, hd necessidade de uma adaptagdo
curricular, com isso cada aluna/o possui uma estratégia elaborada individualmente
(FERREIRA; PESSOA, 2023, p. 8).

Ferreira e Pessoa (2023) realizaram acompanhamento pedagdgico hospitalar no setor de
oncologia de um hospital publico do Recife. Importa destacar que o contexto pesquisado pelas
autoras nao reflete a realidade de todo pais, mas se trata de um relevante exemplo. Ferreira
(2022) destaca a heterogeneidade presente na classe hospitalar, que abrange alunas/os desde o
grupo IV e V da Educacdo Infantil até os anos iniciais do Ensino Fundamental, com uma
proposta de expansdo para os anos finais e Ensino Médio,

Considerando as limitagdes enfrentadas, nem todas/os as/os estudantes sdo atendidas/os pela
classe hospitalar. A oncologia infantil recebe uma média de 70 pacientes ambulatoriais € 24 em
situagdo de internamento por dia. Os tipos mais comuns de cancer incluem leucemias, linfomas,
tumores do sistema nervoso central, neuroblastoma, retinoblastoma e osteossarcoma. Esta
diversidade de condi¢des de saide demonstra a complexidade do contexto em que a classe
hospitalar opera (FERREIRA, 2022).

Além disso, manter a conexdo com a escola de origem ¢ de suma importancia para compartilhar
informagdes sobre a educagdo de estudantes hospitalizados, especialmente porque muitas/os
alunas/os sdo incapazes de frequentar suas escolas locais. Quando as criangas sao admitidas na
classe hospitalar, os pais recebem orientagdes detalhadas e as/os professoras/es entram em
contato com a escola de origem para obter informacdes sobre a/o aluna/o e o curriculo

(FERREIRA; PESSOA, 2023).
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As atividades enviadas pela escola de origem sdo adaptadas as condi¢des das/os alunas/os
hospitalizadas/os e discutidas pelas/os professoras/es durante o planejamento semanal. O tempo
limitado na classe e as condi¢des médicas das/os alunas/os representam desafios significativos
para o planejamento pedagogico, exigindo flexibilidade e resiliéncia das/os professoras/es
(FERREIRA; PESSOA, 2023). Além das disciplinas tradicionais, a classe hospitalar promove
eventos historicos e atividades ludicas, adaptando-se ao estado fisico e emocional das criancas
(Ibidem).

As/os alunas/os sdo avaliadas/dos individualmente ao ingressar na classe, € o processo de
alfabetizacdo segue uma abordagem centrada na compreensdo fonoldgica e nas praticas de
letramento. A leitura é incentivada diariamente, com um cantinho de leitura na classe e
interacdes frequentes com os livros. Durante as aulas, as/os alunas/os interagem entre si,
auxiliando-se mutuamente no desenvolvimento das habilidades de leitura e escrita. O papel da/o
professora/or ¢ fundamental na mediagdo dessas interacdes e no desenvolvimento das
competéncias leitoras e escritoras das/os alunas/os, conforme destacado pelos estudos sobre

letramento (/bidem).

2.2. A importancia da alfabetizacio para as criancas

Defronte as ideias de Freire (1981), ha notoriedade de se fomentar a grafia e a descodificacao
critica do mundo, e, por conseguinte, da propria linguagem como meio de comunica¢do
interpessoal, ja que, para ele, ler o mundo precede ler a palavra, mas, em paralelo, ler a palavra
instiga e amplia a leitura do mundo. A vista disso, é lucido que escrever e reescrever o mundo,
transforma-lo em sua totalidade, € uma pratica possivel com e tdo somente com a alfabetizagao.
Pelo autor, ¢ claro que estudar e aprender ndo sdo verbos exclusivos da escola — o que pode
abrir um paralelo entre escola x classe hospitalar, isto ¢, qualquer lugar ¢ lugar de aprendizado,
independente de seus obstaculos.

Quando uma/um professora/or alfabetizara suas/seus alunas/os ¢ necessaria a criagdo de um
método para cada caso, cada realidade, principalmente quando se trata de uma realidade de
isolamento e de doengas, o método aqui ¢ a forma que a/o professora/or orienta suas/seus
alunas/os para seu objetivo em aula (MARTINS; SPECHELA, 2012, p. 6), ¢ serd dentro desses
métodos individualizados que se encontrard a forma ideal de estimular a leitura e a escrita para

cada crianga, incluindo, ¢ claro, aquelas acometidas pelo céancer, usufruindo de diversas



1 COLOQUIO

Rede de Conhecimento Docente

REC.NHECENDO

A producdo de conhecimento na Educacédo Basica

estratégias ludicas e interativas para que possam se interessar e, de fato, serem alfabetizadas —
o que ¢ definitivamente mais do que decifrar os coédigos da lingua.

A alfabetizacdo em regime hospitalar auxilia, também, a crianga a entender o contexto ¢ a
situacdo que se encontra, uma vez que ¢ por meio da leitura que se alcanca a interpretagdo e a
compreensdo (SOUZA; MARIANO, 2022). Através do entendimento do que a aflige, ¢ possivel
que sua situagdo se torne mais leve ¢ a/o menor possa se fazer mais presente em sua classe

hospitalar.

3. Cenario da pedagogia hospitalar para criangas com ciancer

3.1 Dificuldade da educacio para criancas hospitalizadas pelo cancer

Embora Piaget (1980) tenha enfatizado o papel das interagdes sociais no desenvolvimento da
inteligéncia, ele observou que a crianga, aos sete anos, comega a se libertar do egocentrismo,
desenvolvendo habilidades sociais e intelectuais mais complexas. Este periodo marca o inicio
da construcao logica e da moral de cooperagdo e autonomia pessoal. Faz-se crucial entender
que o atendimento escolar hospitalar e domiciliar auxilia a crianga a se perceber como ativa na
sociedade e garante a ela seu direito cidadao de aprender (FONSECA, 2003, p. 13).

E valoroso que as criangas tenham seu espago de ensino preservado, e adaptado para a realidade
vigente que possuem gracas a sua patologia. A inclusdo escolar das/os menores enfermas/os da-
se para além da professora ou professor dentro de uma ambiéncia hospitalar ou domiciliar. E
preciso que a crianga seja vista de maneira integra, nunca centralizada em sua doenca. Adoecida
ou ndo, essa crianca possui sentimentos, desejos e anseios dentro si que precisam ser validados
e entendidos para que se lecione a essa criangca como um todo e ndo apenas a sua enfermidade
(SILVA; ROCHA, 2017, p. 182).

Nesse contexto, HENNING & FRITZ (1983) categorizam as dificuldades de reinser¢ao escolar
em cinco: (i) aspectos emocionais; (i) insercdo mal sucedida no ambiente académico; (iii)
frequéncia regular; (iv) equipe escolar despreparada para lidar com a realidade dessa crianga; e
(v) diminui¢do da performance académica. As criangas costumavam apresentar pelo menos
duas dessas categorias, com predominio na afetacdo psicologica. Destaca-se o medo da rejei¢ao

pelas/os colegas e insegurancas em relacdo a aparéncia e a doenga.
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No mesmo sentido, Valle (1999) relatou que, 19 entre 25 criangas em idade escolar (6-12 anos)
atendidos no Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da USP
apresentaram atraso em sua escolaridade. As razdes nao restringem-se a doenca, seus sintomas
e a fraqueza fisica, mas também sdo oriundas da (i) demora para ingressar na escola,; (ii)
repeténcia por faltas, em razdo de retornos e internagdes; (iii) apego a familia, desanimo; (iv)
comportamentos regressivos e desadaptados pela preocupagdo dos pais; e (vi) a inseguranca da
crianca, inclusive devido a aparéncia, como a pela necessidade de usar mascara, perda de
cabelos, edemas, protuberancias e alteragao de peso.

As criangas hospitalizadas sdo acometidas por uma gama de emocdes e anseios, incluindo
insegurancga, tristeza e culpa; logo, além das dores fisicas, sofrem por dores emocionais
profundas, sendo uma das mais marcantes o afastamento das criancas com a escola e seus pares
(BOTELHO, 2007, p. 124). O afastamento escolar de criangas com cancer devido aos longos
tratamentos hospitalares expde uma realidade de privagdes que caracterizam essa dura
experiéncia. Matos e Mugiatti (2014) descrevem essa situagdo como uma "enfermidade social",
refletindo os inimeros impactos negativos do tratamento. Essas privagdes afetam a crianga em
diversos aspectos, incluindo os supracitados danos emocionais, afetivos, comportamentais e
sociais, que por sua vez tém implicagdes diretas no processo de aprendizagem, afetando

profundamente os processos de socializagdo (FERREIRA, 2022).

3.2 O viver advindo da classe hospitalar

Os impactos negativos da auséncia da socializa¢do na educacao das criangas com cancer ¢ uma
constante, haja vista que a dimensao socializadora e afetiva ¢ essencial para a construgdo
pessoal e de conhecimento (WALLON apud DANTAS, 2019, p. 131). Ainda pensando com
Piaget (1967), “a inteligéncia humana somente se desenvolve no individuo em fungdo de
interagdes sociais [...]” , contudo, ainda que a aprendizagem sem seus pares seja prejudicada
(SILVA; ROCHA, 2017, p. 183), a presenga das/os profissionais de educacdo em regime
hospitalar revive o cotidiano de outrora e fomenta nas criancgas as relagdes sociais e afetivas, e,

principalmente, a sensagdo de vida (GANEM; SILVA, 2019, p. 593).
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De acordo com Silva e Rocha (2017, p. 183), as criangas longe de outras/os alunas/os e do
espaco pedagogico pode ter seu aprendizado limitado, portanto a/o professora/or tem
importancia maior do que a difusdo do conhecimento cientifico, ela/e tem a incumbéncia de
ressignificar aquele contexto (FONTES, 2005). Para Moreira (2002), a frequéncia escolar para
uma crianga com cancer pode representar uma mensagem poderosa de esperanca e normalidade,
oferecendo perspectivas de futuro e amenizando o impacto do diagnostico da doenga. Enquanto
o tratamento agressivo e prolongado tende a gerar passividade e dependéncia, a participagdo
em atividades escolares pode minimizar esses efeitos, permitindo que a criangca mantenha sua
rotina e preserve sua esperanga de sobrevivéncia.

Compreender a importancia dos processos de socializacdo ¢ essencial para entender o
desenvolvimento infantil, ja4 que essas experiéncias moldam as estruturas cognitivas e
psicossociais da crianga. Portanto, manter a escolaridade durante o tratamento ndo apenas
contribui para o desenvolvimento académico e profissional futuro da crianga, mas também a
ajuda a se manter adaptada ao meio social, promovendo uma melhor qualidade de vida durante
e apos o tratamento (FERREIRA, 2022).

A pedagogia hospitalar rompe com um meio de dor e sofrimento, transpondo a socializacdo e a
escolaridade, ¢ uma vertente da pedagogia que transforma o cendrio de diversas criancas
adoecidas, por meio de atividades ludicas e recreativas, em algo mais leve, o que implica num
ambiente mais humanizado, de afetividade e socializagdo (GOMES; RUBIO, 2012). Consoante
a Fonseca (2000 apud GOMES; RUBIO, 2012), a aprendizagem por intermédio da classe
hospitalar traz 4nimo e confianga as criangas hospitalizadas, combatendo sentimentos ruins de
inseguranga e abandono.

Trazendo Santos, Conceigdo e Cavalcante (2019, p. 643), sabendo os multiplos problemas
enfrentados pelas criangas com cancer dentro do hospital, a/o professora/or ndo se faz como
uma/um detentora/or do conhecimento, porém uma/um mediadora/or do conhecimento, ¢
imperioso que a educagdo seja humanizada nessas condi¢des. Em sua pesquisa em um hospital
em Recife, o Hospital Universitario Oswaldo Cruz, concluiu que as atividades pedagogicas
devem ser individualizadas e respeitadas em suas duracdes e confeccdes. Parafraseando-os em
sua citacdo de uma profissional desse estabelecimento, andnima, as atividades precisam ser
significativas e o tempo pedagogico reduzido por justamente as criangas estarem acometidas
por uma doenga cronica, o cancer, a escolarizagdo tem que servir de suporte € jamais para

prejudicar as/os menores, a avaliagdo ¢ continua, o planejamento ¢ diario (/bidem).
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Conclusao

Frente ao exposto, o atendimento pedagdgico hospitalar ¢ inexordvel para uma comunidade
igualitaria e de base cultural difundida. Ainda que esteja em uma crescente, a tematica da
educagdao em meio clinico ndo ¢ objeto de estudo recorrente ou discutido frequentemente em
debates, o que torna a propagacdo desse conhecimento um direito dificil e escasso. Faz-se
necessario que essa tematica seja mais explorada nas pesquisas cientificas, mas ndo tdo somente
nelas, € preciso que a massa populacional saiba seus direitos e entenda os beneficios que uma
educagao em classe hospitalar acarreta em uma crianga enferma.

Viu-se durante todo o texto as dificuldades que uma/um aluna/o com cancer hospitalizado passa
em sua estadia clinica, porém ¢ ilustrado no corpo dessa redacdo o qudo determinante e
importante a presenca da/o pedagoga/o em meio hospitalar e/ou domiciliar acarreta para
essas/es menores ultrapassarem tais dificuldades. E dado enfoque aquelas criancas cuja idade
se encontra no periodo da alfabetizagdo, destacando como o processo de ler e escrever ¢
imprescindivel e dificil para uma crianga, principalmente para quem se encontra afetada/o por
uma patologia grave.

Para tanto, faz-se lucido que a pedagogia hospitalar (e/ou domiciliar) ¢ essencial para as
criangas enfermas, todas elas — ainda que este trabalho fale sobre as criangas com cincer —,
sentirem-se vivas, importantes e uteis. Quando se trata das criangas menores em letramento,
essa importancia se mostra latente, para que possam ler, entender o mundo, entender a si e

entender suas realidades.
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