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“Se eu vi mais longe, foi por estar de pé sobre ombros de gigantes.”
(Isaac Newton)

Partindo desta premissa de Newton, dedico este trabalho a um gigante que me

carregou em seus ombros, provavelmente sem ter tido ciéncia disto: Naruto.




MINHAS COMPREENSOES

Eu compreendi com Ribeiro (2011, p. 19) que “o caminho constréi o caminhante”,
pois ao final da caminhada, a bolha nos pés e os machucados ndo desaparecem,
deixam suas cicatrizes que, quando revistos, produzem uma imensa saudade do

caminho percorrido (RIBEIRO, 2011).

Eu compreendi com Gadotti (2003) que a beleza existe em todo lugar, até mesmo
dentro do hospital, entre soros e seringas. “Depende do nosso olhar, da nossa
sensibilidade; depende da nossa consciéncia, do nosso trabalho e do nosso
cuidado. A beleza existe porque o ser humano € capaz de sonhar”

(GADOTTI, 2003, p. 11).

Eu compreendi com Boff (1999) que a angustia do outro € a minha angustia, seu
sucesso é meu sucesso e sua salvacao ou perdicao é minha salvacdo ou perdicéo,

nao s6 minha, mas de todos os seres humanos.

Eu compreendi com Fromm (1965, p. 15) que “0 homem é dotado de razéo; é a vida
consciente de si mesma; tem consciéncia de si, de seus semelhantes, de seu

passado e das possibilidades de seu futuro”.

Eu compreendi com Augras (1997, p. 21) que “ser no mundo significa existir para si
e para o mundo, ndo apenas 0 mundo da natureza, configurado em termos
humanos, mas também, é claro, 0 mundo social em que o0 ser com 0s outros

assegura a realidade no modo da coexisténcia”.
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“Toda pessoa, mesmo a um milésimo de segundo antes de
morrer, tem direito & educacdo escolar, bem como a néo
escolar. Merece cuidado, nos seus ‘modos de ser sendo junto
ao outro no mundo’, afinal viver € muito dificil e complicado,
mas, por outro lado, € algo bom e alegre, por isso insistimos
em respirar a vida, inventando sentido pra ela.” (PINEL, 2015,
p. 10, grifos do autor).



RESUMO

O objetivo deste estudo é descrever compreensivamente “os modos de ser sendo
junto ao outro no mundo”de um paciente com seis anos de idade, que se
autonomeia Naruto, com craniofaringioma e que é aluno da Educacgdo Especial
Escolar (e ndo escolar) por ter ficado cego devido a esse complexo quadro
clinico. Para isso, recorro a um método de pesquisa de cunho fenomenoldgico e aos
conceitos presentes nas obras de Paulo Freire (1921-1997), a fim de analisar os
modos de ser de Naruto. Além da andlise fenomenoldgica e existencial das
vivéncias do aluno, a partir do contato com ele na classe hospitalar do Hospital
Infantil Nossa Senhora da Gloria e em sua residéncia (usando como instrumentos
para a coleta de dados fotografias, gravacdes, conversas informais, videos e outros
meios), foi realizada também uma revisdo bibliografica do tema “pedagogia
hospitalar’, bem como um breve histérico da implantacédo desse sistema no Brasil e
no mundo, uma descricdo de suas bases legais e uma analise do que significa
educar uma crianca num hospital e de como se organiza esse espagco para a
educacdo e para a promocao da saude do paciente-aluno. Com o objetivo de
compreender melhor os desafios que o paciente-aluno vitima dessa enfermidade
tem de enfrentar para se realizar como ser humano, também foi realizada uma breve
exposicao das consequéncias do craniofaringioma para a saude. Por fim, como
resultado, concluiu-se que Naruto, apesar das dificuldades de sua patologia e de seu
histérico de vida, revelou-se como uma presenca no mundo, com 0 mundo e com 0s

outros ao seu redor.

Palavras-chave: Craniofaringioma; Educacdo especial; Pedagogia hospitalar;

Pesquisa fenomenoldgica; Paulo Freire.



ABSTRACT

This study aims to describe comprehensively "the ways of being with each other in
the world" of a six year old patient with craniopharyngioma, who names himself
Naruto and who is a pupil from a Special Education School (and non-school) for
having become blind due to this complex clinical picture. In order to analyze the ways
of being of Naruto, | turn to a phenomenological research method and to the
concepts presented in the works of Paulo Freire (1921-1997). In addition to the
phenomenological and existential analysis of the student's experiences from the
contact with him in the hospital class of the Hospital Nossa Senhora da Gléria and in
his residence (using for data collection photographs, recordings, informal
conversations and videos), a bibliographical review on the topic of "hospital
pedagogy" was also made. As well as a brief history of the implantation of this
system in Brazil and in the world, a description of its legal bases and an analysis of
what it means to educate a child in a hospital, how to organize this space for
education and how to promote the patient-student health. For a better understanding
about the challenges that the patient-student victim of this disease must face in order
to be a human being, a brief exposition on the consequences of craniopharyngioma
to the health was also carried out. Concluding, as a result, it turned out that Naruto,
regardless of the difficulties of his pathology and his life history, has revealed himself
as a presence in the world, with the world and with the others around him.

Keywords:  Craniopharyngioma; Special education; Hospital pedagogy;

Phenomenological research; Paulo Freire.
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1 INTRODUCAO

O objetivo deste estudo foi descrever compreensivamente os “modos de ser sendo

"1 de um paciente de seis anos de idade, que se autonomeia

junto ao outro no mundo
Naruto?, com craniofaringioma® e que é aluno da Educacdo Especial Escolar (e nédo

escolar)” por ter ficado cego®, devido a esse complexo quadro clinico.

Naruto passa a maior parte de seu tempo no hospital, um espaco que lhe
proporciona experiéncias para formar seus “modos de ser sendo junto ao outro no
mundo”. Na condi¢ao de paciente, o sujeito tem de enfrentar as dificuldades que sua
enfermidade acarreta, ndo s6 para seu aprendizado como aluno, mas também para
sua vida como um todo. A fim de compreender a relacdo entre os modos de ser do
paciente-aluno (isto €, a forma como ele lida com os desafios advindos de sua

doenca) e sua existéncia, é necessaria uma abordagem pautada na fenomenologia,

1 O termo é retirado de Pinel (2017) e aparecera neste estudo varias vezes, entre aspas. “O termo
‘Junto-Ao’ é também ‘Junto-Com’ — significando ‘com-o-outro’; ‘ser-com’ ou ‘ser com o outro’. Ja o
termo ‘Junto’ sem a ligagao ‘ao’, é um ‘estar-junto e ainda assim vazio, distante, impessoal’ — relacdes
destemperadas, frageis, fracas demais, sem sélidas ligacbes psicossociais e educacionais, sem
ligagbes grupais, comunitarias. ‘Junto-Sé’ ndo é ‘ao’. ‘Junto-SoO’ é representacéo, é teatro, é falsiane
[sic]. ‘Junto-Ao’ € com ou repetindo: ‘Junto-Com™(PINEL, 2017, p.32-33).

2 0 nome é uma homenagem a Naruto Uzumaki, um personagem de anime (desenho animado
japonés) criado por Masashi Kishimoto (1974-). No desenho, Naruto € um jovem ninja que busca
constantemente reconhecimento e aprovagdo. Seu grande sonho é tornar-se um hokage, o ninja lider
de sua vila.

® O craniofaringioma consiste em tumores benignos intracranianos, que podem reaparecer mesmo
apos intervencao cirargica. Também existe a possibilidade dos tumores aderirem a estruturas
circunvizinhas ao sistema nervoso central, provocando hidrocefalia (acimulo de liquido no cérebro),
dores de cabeca, problemas de visdo, obesidade, disfuncdo sexual, fadiga, baixa estatura e outros
problemas desfavoraveis a qualidade de vida do paciente. Sintomas como déficit cognitivo, apatia e
distarbios de memaria também podem se fazer presentes.

‘A crianca também frequenta o ensino regular e recebe atendimento de educagédo especial no
hospital. Conforme Pinel (2015, p. 12-13), “[a] educacéo especial (EE) no Brasil propde, atualmente,
atender sujeitos, estando eles no espaco escolar e fora desse espaco, e que estejam com uma ou
mais deficiéncias, autismos e outras sindromes relacionadas a primeira [sic], altas habilidades e,
finalmente, com doencgas graves, internados em hospitais e/ou clinicas, afastados do convivio comum
da/na sociedade dita regular [...]. A EE também pode ser entendida e compreendida como aquela que
€ delineada objetivando construir mecanismos necessarios a escolarizacdo de alunos dentro e fora
da escola, bem como o ensino-aprendizagens [sic] de outros conteddos néo estabelecidos
oficialmente como sendo do curriculo escolar, como o ensino profissional, atividades da vida diaria
(AVD), vivéncias afetivas em grupos de encontro, envolvimento com participacfes politicas e luta por
direitos, ensino de préticas esportivas e de lazer etc.. A linha de base de toda essa tentativa de
definicdo da EE esta no foco dos atendimentos dos alunos (e ou educandos) descritos como sujeitos
da EE.

® Naruto ficou cego aos trés anos de idade e, por isso, possui 0 que se denomina “meméria visual”,
gue é a capacidade de reter imagens ou sons a longo prazo e também de conseguir reproduzi-los. .



15

que dé conta de analisar um processo, ao mesmo tempo, complexo e unico. Para
isso, utilizarei como referencial tedrico as ideias de Paulo Freire, pensador que
podera nos mostrar as afinidades entre a existéncia e os modos de ser do sujeito
desta pesquisa. Assim, o marco teorico escolhido para compor este trabalho
investigativo vai construindo e, especialmente, compreendendo a identidade do

paciente-aluno.

Segundo Freire (2015a), o ser humano se encontra sempre num vir-a-ser para
arquitetar sua prépria pessoalidade: antes da morte, ele nunca se encontra pronto e
acabado. Nesse processo, 0 ser humano precisa descobrir o seu proprio significado
e, para isso, necessita tomar conhecimento de si e de sua situacdo® no mundo. No
caso de Naruto, um paciente-aluno inserido num programa de pedagogia hospitalar,
seus modos de ser se produzem dentro de uma instituicdo de longa histéria, o
hospital. Trata-se de um espa¢o marcado, muitas vezes, pela dor psiquica e fisica,
no qual nem sempre 0s anestésicos funcionam, especialmente em estados clinicos
graves ou terminais. Por isso, € importante conhecer o espaco-tempo hospitalar, sua

relevancia, suas vicissitudes, suas tristezas e também suas alegrias.

No caso da internacdo de uma crian¢a, a questao se torna ainda mais complexa.
Como a experiéncia da hospitalizacdo geralmente é sofrida, Oliveira (1997, apud
SANTOS, 2008) chega a sugerir que a crian¢a tenha um conhecimento prévio do

espaco hospitalar antes de adentrar essa instituicao:

[...] Produzam livros, filmes, folhetos, desenhos, quadros, qualquer coisa
gue me fale da hospitalizacdo. Mostrem-me o0s lugares, as coisas, as
pessoas, as rotinas, me expliquem o que vai me acontecer, quem sabe nao
sera tdo ruim? [...] No fundo, acho que seria melhor eu ja ter entrado em um
hospital antes de adoecer. Vocés poderiam organizar visitas escolares -
assim como se faz em museus - para outras criancas que um dia talvez
precisem se hospitalizar [...] (OLIVEIRA, 1997, apud SANTOS, 2008, p. 05)

Apés a internacdo, a autora destaca a importancia de torna-la o mais agradavel
possivel, de estimular a crianca a expressar sua dor através da arte e de
brincadeiras, e também mostra o cuidado que se deve ter ao falar com ela e tratar

de suas demandas:

® A “situacdo” inclui ndo s6 o lugar em que a existéncia se da (no caso, o hospital), mas também a
época da vida. Com efeito, é fundamental levar em conta, na descrigdo dos modos de ser de Naruto,
o fato de que ele é uma crianca, isto €, um ser humano no inicio de seu desenvolvimento.
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[...] Queria que vocés me ajudassem a expressar através das brincadeiras,
todos os sentimentos dolorosos que me atormentam aqui no hospital. Para
isso, eu preciso de estetoscopios, seringas, agulhas, vidros de remédios,
instrumentos cirdrgicos e tudo que vocés usam aqui para me machucar.
Oferecam-me papel, lapis, massinha, fantoches, argila, e onde eu estiver,
na cama, no pronto socorro, com soro, na hemodidlise - fiqguem comigo e
me incentivem a brincar! [...] Podia ter uma professora para me ensinar o
gue eu estou deixando de aprender na minha escola de verdade, para
facilitar a minha readaptagé&o e criar um estimulo positivo de cura dentro de
mim. [...] Mas tem outras coisas, talvez mais importantes [...] E preciso que
vocés tenham cuidado com o que falarem ao meu lado. Eu estou
escutando! E posso entender errado o que vocés falam! Dirijam-se a mim;
escolham as palavras; ou vao para bem longe de forma que eu nem os veja.
E ndo me tratem como uma crianca menor do que eu sou. (OLIVEIRA,
1997, apud SANTOS, 2008, p. 05)

Em minha compreenséo, o texto de Oliveira (1997, apud SANTOS, 2008) nos ajuda
a entender a situacdo hospitalar do ponto de vista da prépria crianca internada,
portadora de um quadro clinico grave e de tendéncia permanente. A autora revela, a
partir “de dentro”, uma subjetividade infantil que vivencia a experiéncia da
hospitalizacao:
[...] Queria aprender a minha for¢ca de suportar a dor dos procedimentos
técnicos, de superar a dor da solidao, de despertar a minha propria forca
curativa: meu desejo de voltar, de rever amigos, de estudar, de dormir em
casa e de sarar. [...] E para eu saber que, mesmo sendo fragil e mortal,

continuo crescendo, fantasiando e criando, estou alerta e viva. Vocés me
ajudam? (OLIVEIRA, 1997 apud SANTOS, 2008, p. 5)

A partir da leitura do texto, o leitor é instigado a adentrar essa vivéncia, mesmo nao
sendo mais crianca e mesmo estando fora do hospital, 0 que ajuda a criar novos e
alternativos sentidos acerca do que pensamos e sentimos sobre uma criangca no
hospital. Assim, fica também mais clara a importancia do fenbmeno da pedagogia
hospitalar e das pessoas que Ihe déo vida. De fato, cuidar de alguém hospitalizado
envolve muito mais do que a mera assisténcia médica’, principalmente se a pessoa
hospitalizada € uma crianca, pois a pratica da pedagogia hospitalar também é uma
forma de exercer o cuidado. Com isso, proporciona-se a ela a experiéncia do novo
em meio ao acontecimento doloroso do adoecimento, uma vez que o afastamento
da escola, aléem de fomentar perdas na escolaridade, também prejudica o bem estar

destes sujeitos, como pontua Matos (2009).

" Um documento do Ministério da Educac&o, intitulado “Classe hospitalar e atendimento pedagdgico
domiciliar: estratégias e orientagdes”, deixa isso muito claro: “Com relagdo a pessoa hospitalizada, o
tratamento de saude n&o envolve apenas os aspectos bioldgicos da tradicional assisténcia médica a
enfermidade. A experiéncia de adoecimento e hospitalizacdo implica mudar rotinas; separar-se de
familiares, amigos e objetos significativos; sujeitar-se a procedimentos invasivos e dolorosos e, ainda
sofrer com a soliddo e o medo da morte — uma realidade constante nos hospitais.” (BRASIL, 2002, p.
10).
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hY 7

Ainda com relacdo a pedagogia hospitalar, € evidente que ela pode suscitar
pesquisas interessantes, produzidas sob a forma de artigos cientificos, monografias,
dissertacOes, teses etc.. Porém, nesses estudos, é preciso mergulhar na realidade
pratica desse tema, levar em conta a compreensao do sentido da vida do paciente-
aluno hospitalizado, uma vez que ele se encontra fora da escola regular. Portanto,
minha preocupacao com essa pesquisa ndo é apenas tratar dos direitos do paciente-
aluno e de que maneira se da sua permanéncia dentro do hospital, no contexto da
pratica da pedagogia hospitalar, mas também tentar responder a seguinte pergunta:
0 que é e como € o “modo de ser sendo junto ao outro no mundo” de um paciente de
seis anos de idade, autonomeado Naruto, com craniofaringioma e que € aluno da
Educacdo Especial Escolar (e ndo escolar) por ter ficado cego devido a esse

complexo quadro clinico?

Cabe destacar também que a experiéncia de Naruto possui afinidades com alguns
dos meus proéprios “modos de ser sendo junto ao outro no mundo”, que surgiram ao
longo do meu percurso de vida. Ainda crianca, no interior de Minas Gerais, cursando
as séries iniciais numa escola tradicional e rigida, sentia-me angustiada com as
auséncias constantes de uma colega. Seu apelido era LU e, por motivo de doenca
(feridas na pele, que tomavam grande parte de seu corpo), ela teve de se ausentar
por um tempo da escola. A doenca, que néo recebeu diagndstico na época, deixava
sua autoestima comprometida, pois as feridas sangravam, causando mau cheiro e
espantando muitos que a observavam. Além de sentir a falta de LU, eu via que a
reprovacao escolar era o seu destino inevitavel. Ndo havia avanco em seus estudos,
embora ela fosse dedicada aquilo que lhe pertencia como direito. Ao relembrar essa
experiéncia, eu me interrogava: como LU respondia a suas vivéncias dolorosas?
Como a escola respondia ao seu desejo de escolarizagcdo? Marcada por essa
experiéncia, eu refletia sobre o sentido que minha colega tentava encontrar em meio
a sua dor. Afinal, para além de sua aparéncia mutilada e para além da exclusdo que
Ihe era imposta, havia ali um ser humano, que, mesmo com todas as suas

dificuldades, desenvolvia sua poténcia de ser mais.

Mais tarde, quando meu orientador me apresentou sua proposta de pesquisa em
pedagogia hospitalar, denominada por ele de Educacéo Especial Hospitalar Escolar

e N&o Escolar, o sentimento de angustia, misturado com a lembranca de minhas
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vivéncias, me comoveu. De imediato, recordei de minha colega LU, de seus
problemas de saude, de seu afastamento da escola e da quase certeza de que ela,
estando no hospital, ndo teria tempo para as atividades propostas pela professora
na sala de aula. Como era de se esperar, me senti exultante com o tema, pois era
algo que me implicava profundamente. Além da experiéncia com LU, a possibilidade
de trabalhar a pedagogia hospitalar remeteu ao acompanhamento que tive de
prestar a minha mae durante sua internacdo e também a outros trabalhos de visita
hospitalar que realizo com frequéncia, devido a minha antiga ligacdo com uma igreja
evangélica. Paralelamente a essas vivéncias, comecei a ler também material sobre o
tema e participei como aluna-ouvinte da disciplina “Questdo Social no Capitalismo
Contemporaneo”, ministrada pela professora Silvia Moreira Trugilho, no primeiro
semestre de 2017 no Mestrado em Politicas Publicas e Desenvolvimento da Escola
Superior de Ciéncias da Santa Casa da Misericordia (EMESCAM). Também fui
convidada a tomar parte no Projeto de Pesquisa “Inclusdo/exclusdo escolar e
desigualdades sociais”, coordenado pelo professor José Geraldo Silveira Bueno na
Pontificia Universidade Catdlica de Sdo Paulo. Toda a documentacdo referente a

participacdo nesses cursos consta nos apéndices a dissertacao.

Entretanto, apesar das semelhangas com o episodio de LU, minha situacéo diante de
Naruto é bem diferente. Agora, ndo estou diante de um colega, mas de um paciente-
aluno, doente e hospitalizado. Talvez eu precise ajuda-lo, ensina-lo, como
pesquisadora e professora, embora dentro de um contexto que ndo é o da sala de
aula. Minha relagdo com o outro mudou, embora isso nao elimine a empatia e o
sentimento de solidariedade humana, que eu também sentia em relacdo a Lu. Uma
vez que minha pesquisa se pauta no método fenomenoldgico, estabelecer um olhar
empatico com o paciente-aluno é também fundamental, uma vez que a
fenomenologia, no dizer Forghieri (2014), se volta para o “mundo da vida”, isto &,
para um mundo de vivéncias e ndo de objetos a serem analisados:

A reflexdo fenomenoldgica vai em diregdo ao “mundo da vida”, ao mundo

da vivéncia cotidiana imediata, no qual vivemos, temos aspiracbes e

agimos, sentindo-nos ora satisfeitos e ora contrariados. (FORGHIERI,
2014, p. 18)
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Nesse caso, sera necesséario abandonar a rigidez dos métodos que optam pela
objetividade, “esquecer’” de mim para “ir as proprias coisas’®, no caso, as
experiéncias do aluno e seus modos de ser diante da dor no hospital. Meu objetivo &
compreender melhor o tema da pedagogia hospitalar, assunto que me interessa
como pedagoga e como professora, e utilizar os conhecimentos produzidos nessa
pesquisa para a articulacdo de projetos de atendimento hospitalar & demanda

escolar das criancas com doencas crénicas.

Para isso, a discussdo do tema se desenvolvera da seguinte forma: primeiramente,
farei uma revisdo bibliografica da literatura sobre pedagogia hospitalar e sobre
classes hospitalares, bem como um breve historico da implantacdo dessa instituicao
no Brasil e no mundo, uma exposi¢cdo de suas bases legais e uma analise do que
significa educar uma crianga num hospital e de como se organiza esse espago para
a educacédo e para a promocao da saude do paciente-aluno. Também sera feita uma
breve descricdo do quadro clinico do craniofaringioma e de suas consequéncias
para a saude. Em seguida, descreverei o marco teérico desta pesquisa, que, como
ja foi dito, baseia-se em Paulo Freire e em suas concepcdes de sujeito, mundo e
educacdo. Posteriormente, serd exposta a metodologia utilizada como suporte para
a producado de dados, a justificativa para a escolha do método fenomenoldgico, 0s
instrumentos de pesquisa e a descricdo do locus de estudo. Segue-se a descricao
compreensiva do processo vivido pelos sujeitos da pesquisa, o desvelamento desse

processo e, por fim, as consideracdes finais acerca do trabalho.

8 Segundo Forghieri (2014), este € o principio fundamental da fenomenologia de Husserl.
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2 PEDAGOGIA HOSPITALAR E CLASSES HOSPITALARES: ESTUDOS,
CONCEITOS E CONCEPCOES

Neste capitulo, apresentarei um panorama das pesquisas realizadas no Brasil sobre
a pedagogia hospitalar e suas relacdes com a educacao, além de um breve historico
da classe hospitalar. Serdo apresentadas também as bases legais da pedagogia
hospitalar, juntamente com a discussdo da importancia da escuta pedagogica e da
humanizag&o no espago hospitalar.

2.1 ARTIGOS, CAPITULOS DE LIVROS, DISSERTACOES E TESES SOBRE
PEDAGOGIA HOSPITALAR

Embora a classe hospitalar, de acordo com Ramos (2007), exista no Brasil desde
1950, ainda ha poucos estudos sobre o0 assunto. Segundo Neves e Pacheco (acesso
em 18 dez. 2017), o primeiro trabalho académico no Brasil a tratar da pedagogia
hospitalar sé apareceu no final da década de 1980:

A assistente social do Hospital Pequeno Principe (HPP), Margarida M. T.
Freitas Mugiatti, em sua dissertacdo de mestrado (1987) intitulada:
“Hospitalizagdo Escolarizada, uma nova alternativa para a crianca doente”
apresenta, na época, uma pesquisa sobre o indice de evasdo escolar e
analfabetismo entre os estudantes em idade escolar que passam por
tratamentos prolongados de saude, evidenciando assim a importancia de
um olhar diferenciado para essa clientela numa perspectiva inclusiva que
garanta a continuidade de seus estudos formais. (NEVES; PACHECO,
acesso em 18 dez. 2017)

Segundo os autores, Mugiatti atuou 15 anos em dois hospitais de Curitiba, onde
percebeu a importancia da oferta educacional a criancas em situacdo de

hospitalizagdo e se mobilizou a fim de torna-la uma realidade.

O trabalho pioneiro de Mugiatti foi seguido por outros, abrangendo uma ampla
producgéo tedrica, que inclui artigos cientificos, dissertacdes de mestrado e teses de
doutorado. Nao € meu objetivo aqui fazer um levantamento exaustivo de todo esse
material, mas apenas apontar alguns dos principais trabalhos sobre o assunto,
produzidos nos ultimos anos. Para realizar o levantamento dessas obras, foram

utilizadas as ferramentas de busca do site da CAPES® e SciELO™. As expressoes

o Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior.
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utilizadas na busca foram: Classe Hospitalar, Pedagogia Hospitalar, Escuta
Pedagdgica, Escola Hospitalar, Educacdo Hospitalar e Aluno Hospitalizado.
Também consta na relacdo alguns artigos do livio Pedagogia hospitalar numa
perspectiva inclusiva: um enfoque fenomenoldgico existencial, que retne estudos de

varios autores sobre o tema.

Primeiramente, listo alguns artigos de qualidade variavel, encontrados nessa

pesquisa, juntamente com alguns capitulos da obra mencionada (quadro 01):

Quadro 01 — Artigos e capitulos de livro sobre pedagogia hospitalar (continua)

ARTIGOS

TiITULO

OBJETIVO

AUTOR E ANO

A escuta pedagégica a
crianga hospitalizada:
discutindo o papel da
educacéo no hospital

Compreender como a
vivéncia hospitalar e a
apropriacdo dos sentidos
expressos no ambiente se
refletem na educacgéo

FONTES (2005)

Memoérias de um tempo
junto a criangas com
cancer

Compreender 0 processo
de aprendizagem
construido na rede de
interacfes hospital-doenca
cancer-morte

CAMACHO (2006)

Pedagogia hospitalar: a
pratica do pedagogo em
instituicdo néo escolar

Propiciar ao académico de
pedagogia durante sua
formacgé&o a oportunidade
de desenvolver praticas

WOLF (2007)

1% Scientific Electronic Library Online.




ARTIGOS

TITULO

OBJETIVO

AUTOR E ANO

Historias de formacéo de
professores para a classe

Resgatar a histéria da
classe hospitalar e da

hospitalar formacg&o de professores | VASCONCELOS (2015)
atuando em ambiente
especial
O brincar e o narrar no Descrever

Hospital fenomenologicamente o 3
que é e como é o brincar e BRAGIO et al. (2015)
o narrar no hospital
A pedagogia hospitalar Fazer uma pequena

Brasil — Portugal:
esbogando algumas pistas
para o entendimento

comparagéo acerca de
como o Brasil e Portugal
entendem legalmente o
sentido do termo
“pedagogia hospitalar”

PINEL (2015)

A classe hospitalar,
espaco-tempo propicio
para a educacéao especial
numa perspectiva inclusiva

Compreender a classe
hospitalar como espaco de
atendimento educacional
especializado nos moldes
da educacdo inclusiva

PINEL; TRUGILHO (2015)

Criando uma pedagogia
hospitalar: “modos de ser
sendo junto ao outro no
mundo” de uma professora
(e paciente) hospitalar

Reanalisar
fenomenologicamente
uma prética pedagoégico-
hospitalar descrita por
Ramos (2007), Oliveira
(2013)

SOUSA; LIMA; PINEL
(2016)
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ARTIGOS

TITULO

OBJETIVO

AUTOR E ANO

Classe hospitalar:
sistematica de atuacéo e
de funcionamento

Discutir os avangos
observados no servi¢o de
classe hospitalar,
observando sua
organizacao, seu
funcionamento e o
atendimento as
necessidades educativas
dos alunos hospitalizados

GRANEMANN (2017)

Fonte: Quadro da autora
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Os artigos listados no quadro 01 apresentam certa consisténcia teorica, que permite

ao leitor ampliar seus conhecimentos acerca desta tematica. Isso foi um aspecto

importante observado ao longo da pesquisa, a saber, as consonancias percebidas

entre os pesquisadores: como alguns deles compartiham de um mesmo recorte

tedrico, as perspectivas de um e de outro acabam se assemelhando, apesar da

grande gquantidade de artigos publicados.

Quanto as dissertacdes de mestrado, foram encontrados doze trabalhos, elencados

a seguir (quadro 02):

Quadro 02 — Dissertacfes de mestrado encontradas sobre pedagogia hospitalar (continua)

DISSERTACOES

TITULO

OBJETIVO

AUTOR E ANO

Memorias de um tempo
junto a criangcas com
cancer: reflexdes sobre o
processo de
aprendizagem no
enfrentamento da doenca

Aborda o aprendizado com
o enfrentamento do cancer
entre criangas e
adolescentes de 0 a 17
anos, internadas e
submetidas a intervencédo
médica por periodos
prolongados

CAMACHO (2003)




DISSERTACOES

TITULO

OBJETIVO

AUTOR E ANO

Classe hospitalar e a
vivéncia do otimismo
trdgico: um sentido da
escolaridade na vida da
crianca hospitalizada

Desvelar o sentido da
escolaridade na vida da
crianca hospitalizada, ou

seja, o0 que a faz
interessar-se pelos
estudos, quando nao h&a
sequer a garantia da
manutencgdo da sua
existéncia

TRUGILHO (2003)

Narrativas infantis: O que
nos contam as criangas de
suas experiéncias no
hospital e na classe

Depreender, a partir do
olhar da crianga em
tratamento de saude, as
contribuicbes da classe
hospitalar para seu
processo de inclusdo

ROCHA (2012)

Subsidios para a
educacéo hospitalar na
perspectiva da educagao
Inclusiva

Investiga a educacao
hospitalar e a existéncia
desta pratica educacional
em Recife e Regido
Metropolitana

LOIOLA (2013)

Importéncia da classe
hospitalar na recuperacgéo
da crianca/adolescente
hospitalizado

Analisar a relacdo entre as
atividades desenvolvidas
na classe hospitalar
(educacgdo) e o processo
de recuperacao (saude)
das criangas e
adolescentes
hospitalizados

MAGALHAES (2013)

Brincando e sendo feliz: a
pedagogia hospitalar como
proposta humanizadora no
tratamento de criancas
hospitalizadas

Abordar a crianca
hospitalizada a partir de
uma perspectiva de
humanizacéo e a partir do
olhar da equipe médica e
pedagogica do hospital

MORAES (2013)
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DISSERTACOES

TITULO

OBJETIVO

AUTOR E ANO

Bri(n)coleur: uma
experiéncia de pesquisa e
formacdo em pedagogia
hospitalar

Investigar alguns
percursos no processo de
ensino-aprendizagem que

emergiram dentro de um
espaco ludico-pedagdgico

PRATES (2013)

O sentido de ser educador
das/nas brinquedotecas do
hospital infantil de
Vitéria/ES: um estudo a
partir dos conceitos de
experiéncia, narrativa &
cuidado

Desvelar o sentido de ser
educador nas
brinquedotecas do
Hospital Infantil de Vitoria,
ES

BRAGIO (2014)

Narrativas, saberes e
praticas: a trajetéria de
formacgéo do professor de
classe hospitalar

Investigar o atendimento
hospitalar, objetivando
investigar a trajetoria de

formacao dos professores
de classe hospitalar da
Escola Schwester Heine,
no hospital AC Camargo,

em S&o Paulo

NUNES (2014)

A compreenséo da
experiéncia do adoecer
pela perspectiva de
pessoas com cancer
hospitalizadas: um olhar
fenomenoldgico existencial

A busca pela
compreenséo da
experiéncia do adoecer
pela perspectiva das
pessoas com cancer que
se encontram
hospitalizadas

SILVA (2015)

Corporeidade, percepcoes
e modos de ser cego em
aulas de educacdo fisica:

um estudo
fenomenoldgico-
existencial

Descrever aspectos
fenoménicos de um
adolescente cego, de
guatorze anos de idade,
matriculado em uma
escola publica da
Prefeitura de Vitéria

MIRANDA (2016)
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DISSERTACOES

TITULO OBJETIVO AUTOR E ANO

Analisar a percepcao do
O corpo entre o riso e 0 professor em relacéo ao
choro na classe hospitalar corpo da crianga RODRIGUES (2016)
hospitalizada e verificar
como ele considera o
corpo em seu trabalho

Fonte: Quadro da autora

A dissertacdo de mestrado de Camacho (2003) pretende mostrar como se
relacionam o aprendizado e o enfrentamento do cancer em criancas e adolescentes
com idade entre zero e 17 anos, internados em instituicdo hospitalar e submetidos a
intervencdes meédicas por periodos prolongados. Para a autora, a crianca
hospitalizada € a mesma que vai a escola (ou ia) e que, ao juntar os fios que tecem
sua historia, consegue modelar seu modo de ser, agora dentro do ambiente
hospitalar. Além disso, o aprendizado se d& em outro contexto, posterior a
descoberta da doenca, o que afeta radicalmente a construcdo dos sentidos no

processo de aprendizagem:

A criacdo de sentidos constitui o nicleo do processo de aprendizagem
desse ser-crianca no espago/tempo da doenca cancer. O que move — da
sentido — a este aprender é a presenca de desejos, escolhas, conflitos e,
principalmente, o confronto com a morte. Este movimento flui na direcdo do
(des)conhecido, ou seja, (des)velando um conhecimento, outro é velado,
numa espiral sempre a completar-se. (CAMACHO, 2003, p. 139)

Trugilho (2003) descreve a experiéncia de criancas que participam de um programa
de atendimento escolar por classe hospitalar e mostra que a educacao € um fator de
encorajamento para superar as adversidades e para transpor o sofrimento inevitavel

da hospitalizacao, transformando-o em conquista pessoal.

Rocha (2012) sustenta que a classe hospitalar € um fator imprescindivel para o
processo de incluséo na escola regular, que ocorre logo depois que o aluno recebe
alta. Sendo assim, a educacdo no hospital podera favorecer a apropriacdo do
conhecimento, ajudando a crianca a ressignificar a doenca e sua relacdo com ela

apos a internacéo.
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Os estudos de Loiola (2013) e Magalhdes (2013) revelam que as atividades
pedagogicas desenvolvidas dentro do ambiente hospitalar contribuem para
aumentar a autoestima da crianca hospitalizada. Dessa forma, as autoras
compreendem que a pratica educacional colabora com o sentido da vida do

paciente-aluno, o que mostra a indissociabilidade entre salde e educacéo.

O trabalho de Moraes (2013), com o titulo “Brincando e sendo feliz: a pedagogia
hospitalar como proposta humanizadora no tratamento de crian¢as hospitalizadas"
permite compreender a importancia da brincadeira e do jogo nos processos de

producado de sentidos que emergiram no contexto da pedagogia hospitalar.

Ja Prates (2013) descreve a importancia de investigar alguns percursos de sentido
nos processos de aprendizado, propondo um modo de intervencdo ladica-
pedagogica e de pesquisa-formacdo, relacionado tanto a criancas e adolescentes
em situacdo de internacdo hospitalar quanto a educadores hospitalares. Assim, a
autora estabelece relagdes entre os modos de se fazer educador e os modos de se
fazer paciente-aluno no espacgo-tempo do hospital.

Ao ler a dissertacdao de Bragio (2014), na qual a autora procura desvelar o sentido
de ser educadora a partir de suas experiéncias nas brinquedotecas do Hospital
Infantil Nossa Senhora da Gléria, em Vitéria, Espirito Santo, foi possivel perceber
que o ato de brincar é vital a saide emocional, fisica e intelectual do ser humano.
Nesse sentido, a pesquisa contribui para descrever os modos de ser da crianca

hospitalizada e para mostrar como o ato de brincar favorece sua saude.

O estudo de Nunes (2014) descreve a trajetdria da formacédo dos docentes de classe
hospitalar, com vistas a ampliar a compreensdo a respeito da necessidade de

formacao de professores que atuem em classes hospitalares.

Silva (2015) defende que o adoecer € um fendmeno que permeia a existéncia e
descreve os diferentes modos como os pacientes-alunos lidam com a enfermidade.
Assim como no jA mencionado trabalho de Camacho (2003), a autora ressalta como
pacientes com cancer compreendem a si mesmos e ao mundo a partir do contexto

de sua doenca.
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Miranda (2016) utiliza uma abordagem fenomenoldgica-existencial para
compreender 0S processos constitutivos de autonomia de um adolescente cego
congénito. Segundo o autor, as observacdes e as escutas do cotidiano do estudante
cego propiciaram uma compreensdo dos modos de ser cego nas aulas de Educacéo

Fisica.

Por fim, Rodrigues (2016), com a dissertacdo intitulada "O corpo entre 0 riso e 0
choro na classe hospitalar’, descreve a percep¢do do docente em relacdo ao corpo
da crianca hospitalizada e, assim como Moraes (2013), também analisa a pratica
pedagdgica sob a perspectiva da humanizagéo hospitalar.

As dissertacdes apresentadas confirmam a afirmacéo de Frankl (2000) de que o ser
humano é, fundamentalmente, um ser em busca de um sentido ou significado para
sua prépria vida. Assim, os alunos-pacientes (re)constroem o sentido de suas
existéncias a partir da experiéncia da enfermidade e auxiliados pelas praticas da
pedagogia hospitalar. E possivel perceber que as pesquisas cientificas também tém
contribuido para mostrar como as vivéncias dos pacientes devem ser trabalhadas
dentro do ambiente hospitalar.

No campo das teses de doutorado (quadro 03), percebeu-se uma escassez de
pesquisas e producdes cientificas sobre a tematica da pedagogia hospitalar. De fato,
foram encontradas apenas trés teses, realizadas por pesquisadoras das seguintes
universidades: Universidade Federal do Espirito Santo (TRUGILHO, 2008); Pontificia
Universidade Catolica de Sao Paulo (LIMA, 2010) e Pontificia Universidade Catdlica

do Parana (WIESE, 2013).
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TESES

TITULO

OBJETIVO

AUTOR E ANO

O ser diante da morte: um
estudo sobre a experiéncia
de enfrentamento da
morte por profissionais de
saude e suas
aprendizagens

Compreender como 0s
profissionais de saude
vivenciam a experiéncia
de enfrentamento da
morte no cotidiano do seu
oficio, em seus modos de
ser-no-mundo

TRUGILHO (2008)

Saberes necessarios para
atuacado na pedagogia
hospitalar

Conhecer a atuacéo do
professor no ensino e na
aprendizagem de criangas
e adolescentes
hospitalizados

LIMA (2010)

Desafios e perspectivas na
area de formacgéo de
professor para atuar com
escolares em tratamentos
de saude

Identificar os estudos
realizados em nivel de
mestrado e doutorado do
banco de teses da Capes
gue abordam a formagé&o
docente do pedagogo
atuante no atendimento
aos escolares em
tratamento de salde

WIESE (2013)

Fonte: Quadro da autora

O trabalho de Trugilho (2008) busca descrever compreensivamente os modos como
alguns profissionais de saude da cidade de Vitéria lidam com a morte do outro em
seus oficios e as aprendizagens significativas decorrentes disso. A pesquisadora
descreve com profundidade como o mistério da morte produz no homem diversas
maneiras de se comportar diante dela. Além disso, a tese enfatiza que, para cuidar
de si e do mundo, é imprescindivel que o ser humano mantenha-se conectado com

a vida, com a sua propria existéncia e com a existéncia do outro.
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A tese de Lima (2010) dialoga com o presente estudo no sentido de compreender
guais os saberes que o pesquisador precisa ter para descrever os modos de ser do
paciente-aluno e também quais os cuidados necessarios frente ao sujeito internado.
Segundo a autora, o professor € um estimulador, que precisa constantemente criar
formas para que o aluno consiga desafiar a propria doenca, dando continuidade aos
estudos e mantendo a esperanca da cura. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, que
faz uso da narracdo oral das experiéncias de vida dos docentes, a fim de conhecer
0s saberes que eles possuem para a atuacdo nas classes hospitalares. Cabe
mencionar também que esse trabalho destaca a escassez de material referente a

pedagogia hospitalar, ja que se trata de uma area de estudo relativamente recente.

Wiese (2013) ressalta a necessidade de ter pedagogos especializados na area de
educacdo hospitalar para a realizacdo de préaticas educacionais significativas no
contexto do hospital. Sua tese mostra os novos olhares e os novos desafios da
pedagogia hospitalar e descreve o processo de desenvolvimento da pesquisa (as
praticas, métodos e técnicas para responder aos problemas levantados por sua
investigacdo). Um dado importante sobre essa pesquisa é que a autora consultou o
banco de teses da Capes para verificar os trabalhos disponiveis sobre formacgéo
continuada do docente que atua no atendimento de escolares em tratamento de

salde.

Sendo assim, as trés autoras trouxeram contribuicbes importantes para as
pesquisas sobre a atuacdo dos professores em hospitais, ressaltando ainda a
necessidade de dar continuidade as discussfes e desenvolver mais trabalhos sobre

essa tematica.

2.2 CLASSE HOSPITALAR: ALGUNS DADOS HISTORICOS

Neste subcapitulo, proponho estabelecer um dialogo com o passado e o presente,
objetivando descrever e compreender a trajetoria feita pela classe hospitalar no

Brasil e no mundo até os dias de hoje.

Conforme aponta Ramos (2007), a Franca ja oferecia o servico de pedagogia

hospitalar desde 1935, sendo seguida pelos Estados Unidos e outros paises
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europeus. Esteves (2016) afirma que a explosdo da Segunda Guerra Mundial
contribuiu ainda mais para a expansao da pedagogia hospitalar, devido ao grande
namero de criancas e adolescentes mutilados e feridos por conta do conflito. Na
época, Henri Sellier, prefeito da cidade de Suresnes e ministro da saude da Franca,
inaugurou escolas para criangas em hospitais nos arredores de Paris, garantindo-
lhes assisténcia fisica, emocional e pedagdgica. Em 1939, foi criado o Centro
Nacional de Estudos e de Formacdo para a Infancia Inadaptada (CNEFEI) de
Suresnes-Paris, um centro de formacdo de professores para atuacdo em institutos
especiais e hospitais, a fim de atender a demanda crescente de criangcas que
necessitavam de atendimento médico e pedagodgico. A esse respeito Pinel (2015),
afirma que tais atitudes ocasionaram resultados positivos em varios ambitos, no que
se refere ao atendimento médico, psicolégico, social e afetivo das criancas

hospitalizadas.

Ao mesmo tempo, a difusdo das classes hospitalares foi acompanhada de diversos
eventos académicos, que contribuiram para a implantacdo de politicas publicas, a
fim de assegurar os direitos dos pacientes-alunos em &ambito nacional e
internacional. Entre esses eventos, Saldanha e Simdes (2013) citam a | Conferéncia
Internacional sobre a Promocdo da Saude, realizada em 1986, em Ottawa no
Canada; a Conferéncia Mundial de Educacéo para Todos, de 1990, em Jomtien, na
Tailandia; a Il Conferéncia Mundial sobre Direitos Humanos, de 1993, em Viena, na
Austria; a Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educacionais Especiais, que
aconteceu em Salamanca, na Espanha, em 1994.

No Brasil, Ramos (2007) informa que a acao educativa hospitalar teve inicio em 14
de agosto de 1950, no Hospital Municipal Jesus, no Rio de Janeiro, liderada pela
professora Lecy Rittmeyer, entdo graduanda em servico social. O objetivo de Lecy
era prestar atendimento as criancas internadas’, para que o retorno delas as
classes regulares acontecesse com 0 menor prejuizo possivel. Segundo o mesmo
autor, na época o Brasil vivia um momento de grande investimento em prol da
melhoria da educacéo, com o objetivo de aumentar a integracdo nacional e melhorar

a qualidade de vida da populacdo. Nesse contexto, chegaram até nds as primeiras

" Na época, havia uma média de 80 criangas em idade escolar internadas no Hospital Jesus.
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noticias referentes as pesquisas realizadas no exterior sobre pedagogia hospitalar.
Em 1960, a classe hospitalar do Hospital Jesus ja contava com trés professoras e a
iniciativa também se espalhou para outras instituicbes, como o Hospital Barata
Ribeiro, também no Rio de Janeiro, que, nessa época, contava com uma professora

para este tipo de trabalho.

Ramos (2007) ressalta ainda que, em 1982, surge o projeto “BARRAM”, que
objetivava oferecer as criancas internadas momentos de lazer e aprendizagem.
Cada letra da sigla correspondia a inicial de uma atividade desenvolvida pelas
professoras responsaveis: B - Biblioteca; A - Artes; R - Religido; R - Recreacéo; A -

Artesanato; M — MUsica.

Nos dias de hoje, o cotidiano violento das grandes cidades, com tiroteios e balas
perdidas, vitima muitas criancas e adolescentes. Ao mesmo tempo, enfermidades
como o cancer, diabetes, AIDS, doencas degenerativas, para ndo falar de
procedimentos cirdrgicos, quebram a rotina desses individuos, fazendo com que
muitos deixem de frequentar a escola por certo tempo. Nesse sentido, a classe
hospitalar atua ndo sO para dar continuidade ao processo de aprendizagem
interrompido bruscamente, mas também para proporcionar a criangca meios de lidar

com a experiéncia por vezes traumatica da internacao.

2.3 A CLASSE HOSPITALAR COMO DIREITO: UM BREVE OLHAR PARA AS
BASES LEGAIS

Este subcapitulo pretende abordar a legislacdo da educacéo hospitalar, enfatizando
a importancia do estabelecimento de politicas que garantam os direitos e atendam
as necessidades da crianca e do adolescente internado e que se encontra em
situacdo fragilizada e de risco. Iniciarei minha andlise a partir da Constituicao
Federal, a lei madxima do pais, que, no seu artigo 205, disserta sobre a Educacéo, a

Cultura e o Desporto da seguinte forma:

A educacdo, direito de todos e dever do estado e da familia, sera
promovida e incentivada com a colaboracdo da sociedade, visando ao
pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para 0 exercicio da
cidadania e sua qualificacdo para o trabalho. (BRASIL, acesso em 2 jan.
2018)
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Mediante isto, é possivel compreender que a Constituicdo Federal de 1988 assevera
o direito a educacgdo para todos, independente de qualquer conjuntura em que a
crianca e 0 adolescente estejam ou se encontrem. Sendo assim, a pedagogia
hospitalar surge objetivando garantir que as criancas e adolescentes na condicdo de
pacientes possam dar continuidade aos seus estudos. Isso € confirmado pela Lei de
Diretrizes e Bases da Educacao Nacional (LDBEN - Lei 9.394/96), que reafirma a
educacdo como um direito de todos, seja ela institucionaliza ou ndo. Em seu artigo
lll, fica claro que toda crianca e adolescente em idade escolar possui o direito a

educacao, esteja este sujeito hospitalizado ou néo:

O ensino sera ministrado com base nos seguintes principios: | — igualdade
de condicdes para o acesso e permanéncia; Il — liberdade de aprender,
ensinar, pesquisar e divulgar cultura, o pensamento, a arte e o saber; Ill —
pluralismo de ideias e de concepg¢des pedagdgicas. (BRASIL, acesso em 30
nov. 2017)
A LDBEN também estabelece a classe hospitalar como uma modalidade da
educacao especial, sob a perspectiva inclusiva. Isso significa que os individuos com
deficiéncia, com Transtorno dos Espectros Autista (TEA), com altas
habilidades/superdotacdo, assim como os alunos impossibilitados de frequentar as
aulas em decorréncia de tratamento de saude que implique internacdo hospitalar ou

atendimento ambulatorial, tém seu direito a educacédo assegurado.

Associados a todos esses avancgos, encontramos no ano de 1990 a instituicdo do
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECRIAD), que dispbe sobre a protecéo
integral & crianca e ao adolescente. O ECRIAD estabelece que toda crianca tem o
direito de ser acompanhada durante o periodo de hospitalizacdo por sua mae, pai ou
responsavel e de receber visitas. No que se refere aos direitos fundamentais da

crianca e do adolescente a saude, o artigo 3 do Estatuto estabelece que,

A crianca e o adolescente gozam de todos os direitos fundamentais
inerentes a pessoa humana, sem prejuizo da protecéo integral de que trata
esta Lei, assegurando-se-lhes, por lei ou por outros meios, todas as
oportunidades e facilidades, a fim de Ihes facultar o desenvolvimento fisico,
mental, moral, espiritual e social, em condi¢es de liberdade e de dignidade.
(BRASIL, acesso em 4 jan. 2018)

Verificando o fundamento legal trazido pela Constituicdo Federal de 1988, pela Lei
de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional e pelo Estatuto da Crianca e do
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Adolescente, percebe-se que o Estado brasileiro tem o dever de garantir a toda
crianca a educacao, fornecendo a elas uma formacéo integral, o que nos permite
concluir que as criancas e adolescentes na condicdo de pacientes-alunos também

possuem esse direito.

Quanto a outros documentos legais, antes de 1988 ja era possivel constatar que a
escolarizacdo néo institucionalizada foi situada pela Lei 1.044/69, que permitia
excepcionalmente a atribuicdo de exercicios a domicilio para alunos com
enfermidade. J& a Lei 6.202/75 discorre sobre atividades a domicilio as estudantes
em periodo de gestacdo, mas sem dar énfase as classes hospitalares ou ao
atendimento a individuos hospitalizados. Apds a promulgacdo da Constituicdo de
1988, surgiram outras leis, que ajudaram a regularizar a situacdo das criancas e
adolescentes incapacitados de frequentar a escola regular por conta da
hospitalizagdo. Assim, a Lei 7.853, de 24 de outubro de 1989, afirma a pedagogia
hospitalar como uma modalidade de educacéo inclusiva e legaliza a necessidade do
professor no hospital, bem como da oferta de formacdo adequada para esse

profissional. A esse respeito, prescreve essa Lei, em seu art. 2°, inciso |, alinea “d”:

[...] o oferecimento obrigatério de programas de Educacao Especial a nivel
pré-escolar, em unidades hospitalares e congéneres nas quais estejam
internados, por prazo igual ou superior a 1 (um) ano, educandos
portadores de deficiéncia. (BRASIL, acesso em 14 fev. 2016)
Da mesma forma, segundo a Politica Nacional de Educacao Especial (PNEE) e o
Plano de Expansdo e Melhoria da Educacdo Especial (PEMEE), desde 1994, as
classes hospitalares estdo reconhecidas no cenéario educacional brasileiro. Com
isso, as criancas e adolescentes hospitalizados passam a ter o direito a assisténcia
educativa: “Classe Hospitalar € um ambiente hospitalar que possibilita o atendimento
educacional de criangas e jovens internados que necessitam de educagéo especial e

que estejam em tratamento hospitalar.” (BRASIL, 1994, p. 20).

No ambito estadual, pode ser citada também a resolucdo da Secretaria de Educagéo
(SE) do estado de Sao Paulo, que dispde sobre o acompanhamento educacional a
adolescente internados para tratamento de saude (resolucdo SE 71 de 2016). No

artigo 1°,
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[..] fica assegurado, pelo tempo que for necessario, o atendimento
educacional especializado ao aluno cujo periodo de internagdo para o
tratamento, a que se refere o caput deste artigo, seja superior a 15 (quinze)
dias. (SAO PAULO, acesso em 3 jan. 2018)

O artigo 2° da mesma resolucao dispde que

A classe hospitalar destina-se exclusivamente a criancas e adolescentes
com idade para frequentar o Ensino Fundamental ou Médio, sendo que, por
meio de um curriculo devidamente flexibilizado, visa a assegurar:

| — a continuidade dos processos de desenvolvimento e de aprendizagem,
para alunos matriculados no Ensino Fundamental ou no Ensino Médio,
contribuindo para seu retorno e reintegracdo ao ambiente escolar;

Il — o acesso ao ensino regular, para criancas e adolescentes n&o
matriculados no sistema educacional. (SAO PAULO, acesso em 3 jan.
2018)
Quanto as normas oficiais sem carater legislativo, cabe ressaltar o documento
publicado pelo MEC em dezembro de 2002, intitulado Classe hospitalar e
atendimento pedagdgico domiciliar: estratégias e orientacdes, que procura estruturar
acOes de organizacdo do sistema de atendimento educacional fora do ambito
escolar, promovendo a oferta de atendimento pedagdgico também em espacos

hospitalares:

Tem o direito ao atendimento escolar os alunos do ensino basico internados
em hospital, em servicos ambulatoriais de atengéo integral a saude ou em
domicilio; alunos que estdo impossibilitados de frequentar a escola por
razbes de protecdo a saude ou seguranca, abrigados em casas de apoio,
casas de passagem, casas-lar e residéncias terapéuticas. (BRASIL, 2002,
p. 14)

O documento também se propBe a oferecer estratégias e orientacbes para a
formacdo pedagdgica dos profissionais que atuam na educacdo hospitalar,
sublinhando que
O professor devera ter a formacdo pedagdgica preferencialmente em
Educacao Especial ou em cursos de Pedagogia ou licenciaturas, ter nogdes
sobre as doencas e condi¢fes psicossociais vivenciadas pelos educandos e

as caracteristicas delas decorrentes, sejam do ponto de vista clinico, sejam
do ponto de vista afetivo. (BRASIL, 2002, p. 22)

As Diretrizes Nacionais para o Curso de Pedagogia também se posicionam em
relacdo a classe hospitalar, no processo 23001.000188/2005-02, aprovado pelo
parecer do CNE/CP 5/2005, de 13/12/2005. Também a resolucdo do
MEC/CONANDA/SBP n.° 41, de 1995, em seu item nove, assegura que 0 aluno
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doente tem “direito a desfrutar de alguma recreacdo, programas de educacao para
saude, acompanhamento do curriculo escolar, durante sua permanéncia hospitalar”
(BRASIL, 2004, p. 59).

Por fim, é importante citar também a Declaracdo de Salamanca, de 1994, um
documento elaborado na Conferéncia Mundial sobre Educacdo Especial, na cidade
espanhola de mesmo nome, que objetivava fornecer diretrizes bésicas para a
reformulagéo das politicas e sistemas educacionais, tendo em vista 0 movimento de
inclusdo de alunos com Necessidades Educativas Especiais (NEE) nas escolas
regulares. O Brasil foi um dos signatarios desse documento, que intensificou a ideia
de “educagédo para todos”, juntamente com a Convengédo de Direitos da Crianga
(1988) e a Declaragéo sobre Educacgéo para Todos (1990):

As escolas devem acolher todas as criangas, independentemente de suas
condicdes fisicas, intelectuais, sociais, emocionais, linguisticas ou outras.
Devem acolher criangas com deficiéncia e criangas bem dotadas; criancas
gue vivem nas ruas e que trabalham; criancas de popula¢des distantes ou
némades; criangcas de minorias linguisticas, étnicas ou culturais e criangas
de outros grupos ou zonas desfavorecidas ou marginalizadas. (UNESCO,
1994, p. 17-18)
Todos esses documentos fazem parte de uma tendéncia mundial, que consolidou a
educacéo inclusiva. Nesse sentido, a educacao hospitalar também se insere dentro
das propostas da Declaracdo de Salamanca, pois contribui para que as criangas e
adolescente que, por conta de sua situacdo de hospitalizacédo, estdo afastadas do

ensino regular tenham seu direito a educacédo assegurado.

Dessa forma, a legislacdo e as normas oficiais que dao suporte a educacdo em
contexto hospitalar vém reforcar e legitimar o direito a educacéo, tendo em vista que
o desenvolvimento da crianca e do adolescente, bem como o seu aprendizado, n&o

devem ser interrompidos em virtude de uma internagéo ou tratamento.

2.4 PEDAGOGIA HOSPITALAR: UM OLHAR SOBRE EDUCACAO E SAUDE

Neste subcapitulo, procurarei apreender a importancia da pedagogia hospitalar e
suas respectivas definicbes. De anteméo, é importante ressaltar que esse € um
campo de estudos que vem crescendo ao longo dos anos, com a publicacdo de

artigos cientificos e trabalhos académicos produzidos por profissionais de diversas
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areas da saude e da educacdo. Segundo Matos (2009), esses estudos objetivam
compreender melhor a possibilidade de transformar os ambientes hospitalares em
espacos significativos e acolhedores para a aprendizagem das criancas internadas.
N&o se trata de fazer educacéo especial, mas simplesmente de utilizar o espaco do
hospital com uma finalidade pedagogica, como pontua Vasconcelos (acesso em 2
out. 2017):

O principal objetivo da classe hospitalar ¢é, assim, fazer um
acompanhamento pedagdégico a criancas e jovens com dificuldades graves
de saude fisica ou mental e que estdo definitiva ou temporariamente
impedidos de frequentar a escola regular. N&o se trata de Educacgéo
Especial. E a Educacdo Escolar ordinaria, aquela que nutre o sujeito de
informacdes sobre o mundo dentro do curriculo escolar definido pela
educacdo nacional. Marca-se como diferenca entre a classe hospitalar e a
classe especial o fato de que a segregacdo das criancas ndo se deve a
rejeicdo por outras classes, mas a doencga que as impede de ir & escola.
Longe de rejeita-los, a escola vai até eles, no hospital. (VASCONCELOS,
acesso em 2 out. 2017)

Nesse sentido, a primeira pergunta que podemos fazer € a seguinte: o que significa
educar uma crianga dentro de um hospital? Trata-se de uma questdo extremamente
relevante, pois, como esclarece Trugilho (2008), o hospital € um espagco com seus
préprios modos de organizacdo, funcionamento e atendimento, o que proporciona
também novas possibilidades de ensino-aprendizagem, diferentes daquelas que

ocorrem no espaco fisico da escola:

O hospital, a considerar seus modos de organizacdo, funcionamento e
atendimento, torna-se também espaco educativo, por evocar diversas
possibilidades de co-engendramento de experiéncias e vivéncias,
provocando, proporcionando e possibilitando, assim, significativas
aprendizagens para aquelas pessoas inseridas e participantes do seu
cotidiano. Constitui-se, portanto, em espaco de pratica educacional, social e
de inter(in)vencéo psicopedagdgica, diversa, obviamente, da proposta
educacional explicita e formal, porém, mesmo assim, um proficuo contexto
para a efetivagdo dos diferentes modos de aprender/ensinar. (TRUGILHO,
2008, p. 72-73)

O contato quase cotidiano com a dor, o sofrimento, a doenca e a morte que o
ambiente hospitalar proporciona também é uma fonte de aprendizagem constante
para o professor. Assim, seu objetivo ndo se resume apenas a transmissdo de
contetdos de um curriculo, mas visa a tornar a experiéncia da hospitalizacdo algo
positivo para a vida da crianca, como pontifica Fonseca (2003):

O ambiente hospitalar € para o professor uma fonte de aprendizagem
constante por meio da escuta as informacg8es de vida da crianga com o seu
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conteddo de representacdo da doencga, do tratamento, da hospitalizacédo e
da equipe de saulde. Isto leva o professor a aperfeicoar a assisténcia, de
maneira a tornar a experiéncia da hospitalizacdo um aspecto positivo para o
crescimento e desenvolvimento da crianca. (FONSECA, 2003, p. 31)

A isso, podemos acrescentar a perspectiva de Pinel (2015), que compreende a
pedagogia hospitalar como uma “janela” para a crianga enxergar o mundo fora do
hospital, ampliando seu contato emocional e fisico com a realidade que a cerca.
Neste sentido, a pedagogia hospitalar possibilita a integracao entre a educacédo e a
saude, contribuindo com valores humanos significativos, que vao além da mera

formacdo académica. A esse respeito, Pinel e Trugilho (2015) acrescentam:

O ambiente em que se realiza o atendimento hospitalar (des)vela que a
situacéo vivenciada por meio do atendimento escolar encontra-se carregado
de zelo e afetos, dirigidos a crianca hospitalizada. Neste caso, a
escolaridade passa a estar vinculada a protegéo, pois representa uma dose
extra de cuidado hospitalar e educacional, realizada a partir de uma relacéo
interpessoal de (com)paix&o, respeito, consideracéo e reconhecimento, que
se d4 na classe. (PINEL; TRUGILHO, 2015, p. 69)

Em outras palavras, a atuacdo do profissional de educacao dentro do hospital deve
se voltar ndo apenas para o resgate da escolaridade: o acompanhamento
educacional deve fazer parte do sentido da vida da crianca internada, que se
encontra viva e ativa, apesar das limitagbes advindas da doenca e da relativa
“‘exclusdo” social que a hospitalizagdo acarreta. Nesse sentido, Pinel (2015) define

pedagogia hospitalar da seguinte forma:

Pedagogia Hospitalar pode ser aguela que tem como meta incluir o “do-

ente’*? no seu modo de vida, uma vida diferenciada de quando se dizia
“saudavel’. A Pedagogia Hospitalar cuida de um fazer-sentir-agir de modo
inventivo e criativo, atendendo tao rapido e urgente quanto possivel, dentro
de um ambiente acolhe(dor) e humanizado, e pautado pelo valor ao
conhecimento, seja ele escolar, seja ele ndo escolar. Um tema néo escolar
pode ser acerca de sua salde [do paciente-aluno], conversar sobre ela
numa dimensado cientifica e técnica, preferencialmente numa equipe de
salde [sic]. Tanto o conhecimento escolar quanto o ndo escolar sao dois
conhecimentos, que no experienciado, se mostram indissociados —
produzindo possibilidades nele/dele, evocando aprendizagem e, com isso, 0
desenvolvimento. Nesse processo vivido — o doente, agora aluno, educando
— mantera contatos intimos com o meio exterior (“mundo la fora”),
privilegiando sempre suas relagdes “eu+tu+nds”, sua ligagdo com a escola e
lacos familiares (e com outras instituicdes). N&do apenas, pois devera
ampliar seu contato com a realidade ao redor, e da propria sociedade e

2.0 termo com hifen indica que o ser humano é um ente dele mesmo, junto ao outro no mundo.
Estando nesse mundo, ele é primeiro do outro para s6 depois dizer algo de si. A identidade é
construida de fora para dentro, do social-historico para o individual, como afirma a psicologia
fenomenoldgica existencial. Sendo “jogado” no mundo sem sua anuéncia, 0 humano é um sujeito que
tem que cuidar de si, a0 mesmo tempo em que deve estar aberto as experiéncias da vida e da morte.
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historia que participa como sujeito e cidadao, considerando-se que ele é um
paciente hospitalar que demanda atendimentos a sua saude. (PINEL, 2015,
p. 81)

Nesse trabalho, compreendo a pedagogia hospitalar a partir dessa perspectiva mais
ampla, que dé destaque as questdes cognitivas e “socioafetivas”, no intuito de
contribuir para a formacdo da autonomia, da autoestima, do bem estar fisico e
psiquico e, consequentemente da (re)edicdo da propria vida da crianca internada,

como enfatizam Ortiz e Freitas (2001).

Como o profissional de educacgdo que atua no ambito hospitalar realiza um trabalho
de mediador em dois aspectos, o do conhecimento formal (conteddo escolar) e o da
compreensao da situacdo de tratamento da crianca, o professor deve estar
preparado para, por exemplo, realizar pequenas mudancas no ambiente hospitalar,
que atenuem o efeito de estranhamento que ele provoca na crianca'®. O professor
hospitalar também deve se dispor a escutar as angustias dos pacientes-alunos e dos
acompanhantes que os cercam, deve estar pronto para dialogar com eles e para

intervir nas situacGes de medo e inseguranca tipicas do ambiente hospitalar:

Este didlogo pode também ser procurado nos momentos de crise, em que a
autoconfianca se encontra vulnerada e combalida. Pode, ainda, servir, nos
casos mais simples, como oportunidade educativa para o individuo
aprender e exercitar a sua autovalorizagdo. (RUDIO, 1991, p. 31)

Ansiedade e angustia sdo sensa¢des comuns dentro de um hospital e podem até
mesmo ser benéficas, desde que o professor saiba trabalha-las corretamente. Neste
cenario, Fontes (2014) aponta para a necessidade de uma educacao voltada para o

afeto e ndo apenas para o conhecimento:

De acordo com esse novo enfoque educacional, sugerimos a préatica de
uma educacdo para o afeto ao lado da secular educagdo para o
conhecimento. [...] A nosso ver a continuidade de um atendimento
educacional em ambito hospitalar certamente dependerd do empenho com
gue os diferentes profissionais e pesquisadores encarem a qualidade de
vida da crianca enferma. E principalmente do pedagogo, que deve ter a
sensibilidade de respeitar o sofrimento, o medo, o anseio, a dor, a
agressividade, a alegria, a depressdo, enfim, todos os sentimentos da
crianca doente durante as atividades pedagogicas, além de lhe dar a
oportunidade de expressar-se, que da a certeza da continuidade da vida.
(FONTES, 2014, p. 07)

¥ Medidas simples, como pintar as paredes de cores variadas, podem colaborar para o trabalho
pedagogico, segundo Matos e Mugiatti (2012).
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Portanto, conclui-se que a pedagogia hospitalar se desenvolve dentro de um cenério
complexo, e ndo deve ser compreendida apenas como simples transmissao de
conteudos escolares. Com efeito, o trabalho pedagdgico dentro do hospital tende a
ser o0 momento oportuno para fortalecer valores como seguranca, otimismo,
autoconfianca, esperanca etc. do paciente-aluno e para proporcionar-lhe um contato
com o mundo “fora” do hospital, através das atividades escolares. A partir dai, a
crianca pode conceber que, mesmo internada, ela pode desenvolver sua poténcia de

ser mais.

2.5 O HOSPITAL COMO ESPACO-TEMPO DE REABILITACAO DA SAUDE

Compreender o hospital como espaco possivel para a atuacao pedagdgica implica

7

em conhecer também o que é um hospital e como € seu espago-tempo. Na
atualidade, percebemos o hospital como um ambiente para o tratamento de doentes;
porém, no seu inicio, ele era uma instituicdo voltada principalmente para a

assisténcia aos mais pobres, como salientam Silva e Andrade (2013):

O hospital que funcionava na Europa, desde a ldade Média, ndo era
concebido como meio de cura, nem uma instituicdo médica. Essencial para
a vida urbana do Ocidente, mas destinado a assisténcia aos pobres e,
secundariamente, a exclusdo e separagdo dos doentes. Portanto, naquela
época, a figura central do hospital era o pobre e ndo o doente, muito
diferente da concepc¢do que surge posteriormente. (SILVA; ANDRADE,
2013, p. 58).

Foucault (1981) também pontua que os hospitais, até o século XVIII, eram
dedicados a assisténcia social e espiritual dos pobres que estavam a beira da morte.
O autor destaca que 0s hospitais eram considerados morredouros, destinados a
garantir uma “boa morte”, acompanhada pela assisténcia religiosa, e ndo espacos

para a cura das doencas:

Antes do século XVIII, o hospital era essencialmente uma instituicdo de
assisténcia aos pobres. Instituicdo de assisténcia, como também de
separacao e exclusdo. O pobre como pobre tem necessidade de assisténcia
e, como doente, portador de doenca e de possivel contagio, é perigoso. Por
estas razdes, o hospital deve estar presente tanto para recolhé-lo quanto para
proteger os outros do perigo que ele encarna. O personagem ideal do
hospital, até o século XVIII, ndo é o doente que € preciso curar, mas o pobre
que estd morrendo. E alguém que deve ser assistido material e
espiritualmente, alguém a quem se deve dar os ultimos cuidados e o Ultimo
sacramento. [...] E o pessoal hospitalar ndo era fundamentalmente destinado
a realizar a cura do doente, mas a conseguir sua prépria salvagao.
(FOUCAULT, 1981, p. 99-100)
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Essa situacdo comecou a mudar somente no final do século XVIII e inicio do século
XIX, com a introducdo de mecanismos disciplinares no espaco confuso do hospital,
gue vao possibilitar a medicalizacdo do doente. Nesse sentido, conforme Foucault
(1981), o hospital deve ser visto como uma das “instituicbes de sequestro”, como o
quartel e a prisédo, responsaveis pela retirada das pessoas do ambiente social para
manté-los internados por longos periodos, com a finalidade de moldar seus

comportamentos e pensamentos.

Da mesma forma, os corpos dos individuos passam a ser tratados como objetos,
passam a ser manipulados e cortados, pois a finalidade do saber médico ndo é o
sujeito e sua historia, mas a parte doente deste. Por isso, esses sujeitos néo
possuiam autonomia para exporem seus problemas, jA que os olhares estédo
voltados para a parte do corpo que interessa ao saber médico. E uma préatica que
subjuga os corpos e que menospreza o sofrido processo de adoecer, como pontua
Foucault (1981). Paralelamente, o médico adquiriu status de magistrado, um

vigilante da moral e da saude publica, cujo saber prevalecia.

Na atualidade, € possivel perceber que a fungao social da instituicdo hospitalar tem
passado por mudancas, voltadas principalmente para a humanizacdo da saulde.
Alteracbes na dinamica hospitalar mostram que o atendimento a doenca esta se
deslocando para o atendimento aos individuos, o que € comprovado pela adocéo de
iniciativas como o parto humanizado, o método canguru'* e a presenca de palhacos,
contadores de histérias e brinquedotecas nos hospitais. Isso € extremamente
importante para a pedagogia hospitalar, pois, como salienta Matos (2009), o
paciente-aluno hospitalizado precisa ser visto como um todo, com suas emocdes,
sentimentos, com seus proprios valores e com suas possibilidades. Portanto, é
necessario evitar um atendimento demasiado técnico, impessoal e invasivo, pois a
doenca € um ataque a criangca como um todo, e seu desenvolvimento emocional
também estara bastante comprometido:

A doenga é um evento com alto poder de frustracdo. Em primeiro lugar,
frustra o principio do prazer, pelo qual funciona nosso inconsciente, ao

' 0 método canguru é um tipo de assisténcia neonatal, voltada para o atendimento do recém-nascido
prematuro, que implica colocar o bebé em contato com a pele de sua mée.
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introduzir a dor e o desprazer. Frustra também nossa onipoténcia infantil, na
qgual a vida acontece segundo nosso desejo. Nesse sentido, a doenca é
mais uma forca de castracdo a que o0 ser humano é submetido em sua
jornada. Também no sentido pratico a doenca é muito frustrante. Ela frustra
nossa liberdade e nossa rotina. (SIMONETTI, 2004, p. 45)

Surge dai a necessidade de nos conscientizarmos de que o paciente-aluno € um
sujeito que utiliza o espaco do hospital, sendo ele uma das pecas fundamentais na
definicdo de como deve ser o ambiente em que se encontra inserido. A partir do
momento em que conhecemos suas necessidades e expectativas como do-ente, nos
tornamos capazes de captar suas condicdes de vida e de proporcionar-lhe um

ambiente capaz de suprir suas necessidades.

Por outro lado, a humanizacdo do hospital também implica numa abertura para o
didlogo interdisciplinar, envolvendo profissionais interessados em minimizar os
sofrimentos e as dores dos pacientes. Humanizar um hospital significa articular o
cuidado técnico-cientifico ao cuidado com o outro, o que demonstra também a
necessidade de atravessar as fronteiras epistemoldgicas, entendendo o ser humano
como algo que nédo se limita ao corpo biolégico. Nesse rico e complexo mosaico
interdisciplinar € que poderdo emergir as contribuicbes dos diversos campos
cientificos que lidam com o ser humano, em seu processo de prevengdo e
tratamento de doencas. Sendo assim, o hospital torna-se uma instituicdo permeada

de responsabilidades éticas extremamente relevantes.

2.6 O CRANIOFARINGIOMA E SEUS EFEITOS NA VIDA DO PACIENTE-ALUNO

Este subcapitulo pretende descrever brevemente as consequéncias do
craniofaringioma no corpo do paciente, bem como os “modos de ser sendo junto ao
outro no mundo” de uma crianca com essa patologia. E importante pontuar aqui,
com Alves (2000), que ha diferentes modos de estar doente. Para esse autor,
existem doengas que podem ser consideradas “visitas”, tirando a tranquilidade das
pessoas, mas que passam rapidamente (por exemplo, a gripe), enquanto outras
permanecem na vida do sujeito, se alongando por um tempo maior e demandando

uma adaptacao a ela:

Outras doencas vém para ficar. E € inttil reclamar. Vem-se para ficar,
preciso fazer com elas o que a gente faria caso alguém se mudasse
definitivamente para nossa casa: arrumar as coisas da melhor maneira
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possivel para que a convivéncia ndo seja dolorosa. Quem sabe se pode até
tirar algum proveito da situacéo? (ALVES, 2000, p. 83)

Considerando a tipologia de Alves (2000), o craniofaringioma foge dos padrbes de
doencas consideradas como “visitas”. De fato, essa patologia consiste em tumores
benignos intracranianos, que podem reaparecer mesmo apos intervengdo cirurgica.
Também existe a possibilidade de surgirem complicacdes durante o tratamento da

doenca, como aponta Zorzi (acesso em 2 dez. 2017):

O objetivo do tratamento deve ser reduzir o efeito de compresséo do tumor,
descomprimindo vias nervosas, além de buscar recuperacdo da funcdo da
glandula hipofisaria®™ de maneira o mais segura possivel. Complicagbes
podem ocorrer, tais como hemorragias, cegueira e lesdes na haste
hipofisaria com altera¢cdes hormonais permanentes, por isso o tratamento
deste tumor é tdo delicado. (ZORZI, acesso em 2 dez. 2017)®

Além disso, embora o craniofaringioma se manifeste na forma de tumores
benignos'’, eles costumam aderir a estruturas circunvizinhas ao sistema nervoso
central, provocando hidrocefalia (acimulo de liquido no cérebro), dores de cabeca,
problemas de visédo, obesidade, disfuncdo sexual, fadiga, baixa estatura e outros
problemas desfavoraveis a qualidade de vida do paciente. Sintomas como déficit
cognitivo, apatia e distirbios de memoéria também podem estar presentes, o que
compromete o desenvolvimento escolar, quando o paciente € uma crianca, e
também a capacidade de interacdo com o meio social. Trata-se, portanto, de uma
patologia que afeta valores fundamentais a vida, principalmente quando o paciente

em questao esta na infancia, como comenta Pinel (informacao verbal):

A patologia craniofaringioma pode, por exemplo, interferir na aprendizagem
e desenvolvimento da imagem corporal, caso haja obesidade, ou mesmo
marcas no rosto ou cabeca devido aos processos cirlrgicos — e na crianga
isso & mais bem vivido por ela, e depois de algum tempo, superado. Ja

1 Segundo Silva et al. (2010), os tumores do craniofaringioma se manifestam na regido da “sela
turca”, parte do osso esfenoide onde se localiza a glandula hipofisaria, uma das partes mais
importantes do sistema enddcrino.

'® De acordo com Collange (acesso em 14 out. 2017), o tratamento do craniofaringioma tem evoluido
muito desde a década de 1970. O grande numero de mortes provocadas pelas intervencdes
cirdrgicas nesse tipo de tumor levou ao desenvolvimento de novas opc¢des terapéuticas, como a
radiocirurgia (uma técnica que utiliza feixes de radiacdo, sem a necessidade de cortes ou anestesia),
a partir da década de 1980. Nos anos 1990, substancias como a Bleomicina e o Interferon alfa-2
também comecaram a ser utilizadas para tratar o craniofaringioma.

o craniofaringioma é classificado pela Organizacdo Mundial de Salude (OMS) como tumor de grau
I, ou seja, de baixo ou incerto potencial de malignizacdo, como pontua Collange (acesso em 14 out.
2017).


http://www.infoescola.com/saude/organizacao-mundial-de-saude-oms/
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guando se instaura o quadro de cegueira, na crianca novamente isso pode
ser vivido com angustia, logo superada pela resiliéncia e resisténcia, sempre
com apoio de adultos conscientes e francamente interessados em ajudar o
pequeno, como pais e familiares em geral, vizinhos, outros adultos de
sentido para a crianca, professoras, pedagogo, equipe de satdes etc.®

Por fim, é importante destacar também que, até o presente momento, ndo foi
esclarecida qual a causa dessa enfermidade, o que também dificulta a sua

prevencgao.

As teorias do que causaria um craniofaringioma ainda estdo em estudo, mas
existe uma forte corrente de médicos que acreditam que este tumor tem
origem de restos embrionarios de uma estrutura que existe no cérebro do
bebé em desenvolvimento na barriga da mae (a bolsa de Rathke). Por
algum motivo estes restos embriondrios ndo séo eliminados como deviam e
estas células futuramente poderiam dar origem a este tumor, e isso
explicaria a ocorréncia deste tumor na faixa etaria das criangas. Para os
adultos outras teorias estdo em estudo, que incluiriam transformagdes nas
células normais daquela regido do cérebro, que poderiam dar origem ao
tumor. (ZORZI, acesso em 2 dez. 2016)

Por ter uma origem desconhecida e por acompanhar o paciente durante boa parte
de sua existéncia, agravando seu bem-estar, o craniofaringioma € motivo de grande
ansiedade para ele e para seus familiares, apesar de ser um tumor benigno. Por

isso, Pinel destaca que é fundamental o envolvimento de toda a equipe médica para

ajudar aquele que sofre dessa enfermidade a reconquistar a esperanca de viver:

[...] a dor propria da patologia craniofaringioma, pode produzir ansiedade e
em alguns poucos casos pode aparecer mais forte uma ideacdo suicida
guando é prolongada essa dor, mas a equipe de saude, especialmente o
médico, torna-se figura de ponta nesses casos, secundarizado pelo
psicoélogo clinico. [...]. Ao mesmo tempo, quando o0 paciente com essa
patologia € adequadamente atendido, pode retornar a esperanga de viver, a
persisténcia e perseveranca em experienciar novos modos de vida e do
viver, ampliacdo das rela¢gBes interpessoais e sociais [...]. (informacéo
verbal)*®

Portanto, a patologia de que trata esse estudo demanda um tratamento delicado e
gue pode se estender por muito tempo, gerando dor e angustia para o paciente e
para seus familiares. Porém, com o acompanhamento adequado de neurologistas,
pediatras, enfermeiros, psicllogos, assistentes sociais, professores e outros

profissionais, o enfermo pode ter sua dor amenizada ou ressignificada.

'® PINEL, Hiran. Estagio e pesquisa | e II: pedagogia hospitalar. 2. sem. 2017. 10 f. Notas de aula.
Manuscrito.

9 1bid.
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4 O MARCO TEORICO FREIREANO: OS CONCEITOS DE SUJEITO, MUNDO E
EDUCACAO

Apos a descricdo do conceito de “pedagogia hospitalar” e do quadro clinico do
craniofaringioma, esse capitulo tratard do marco teorico escolhido para analisar os
‘modos de ser sendo junto ao outro no mundo” do sujeito Naruto. Para realizar a
pesquisa, baseei-me principalmente nas concepcdes de Paulo Freire?®, o educador
brasileiro que, a partir de uma abordagem fenomenoldgica e existencial, sustentou
que a presenca do homem no mundo tem um sentido, uma vocacdo e uma

compreensao de ser que ultrapassa qualquer relacao alienante:

Falar de Paulo Freire é evocar mananciais de lucidez. E descobrir
torvelinhos de protesto justo e valoroso em favor da esquecida dignidade de
toda pessoa. E referir-se a uma tenaz e serena vigilia pela liberdade dos
oprimidos, pela educagio e pelo dominio de si mesmo. E reafirmar a
convicgdo profunda de que todos devemos colaborar com a grande
aventura do acesso ao conhecimento, do despertar do imenso e
emblematico potencial criativo que habita cada ser humano. Falar de Paulo
Freire é levantar-se contra a miopia do reducionismo econémico e abrir de
par em par as janelas da criatividade e do esforgo. E, também, alcar o véo
da imaginacdo e do sonho, frente ao mesquinho procedimento daqueles
gue ficam contabilizando seus compatriotas em enquetes e elei¢cdes, sem
procurar torna-los cidad&@os plenos na vida publica. (GADOTTI, 1996, p. 17)

Para iniciar essa breve exposi¢cdo do pensamento freireano, partirei de um trecho de
sua obra Educacdo e mudanca, em que o autor deixa claro que a posi¢cao do homem
no mundo ndo é apenas a de um ser-no-mundo, como um objeto inanimado, mas de
um ser-com-o-mundo:

O homem estd no mundo e com o0 mundo. Se apenas estivesse ho mundo

ndo haveria transcendéncia nem se objetivaria a si mesmo. Mas quando
pode objetivar-se, pode também distinguir entre um eu e um nédo eu. Isto o

2 paulo Freire Reglus Neves nasceu em 19 de setembro de 1921, em Pernambuco. Diplomado em
direito, acabou n&o exercendo a profissdo. A partir de 1944, comecou a atuar como professor de
portugués e, em 1947, assumiu a diretoria do setor de Educacéo e Cultura do Sesi de Pernambuco.
Lecionou também filosofia na Escola de Servico Social do Recife, em 1959, mas s6 se tornou
conhecido a partir de 1963, quando o seu método de alfabetizacdo de adultos foi amplamente
divulgado em campanha publicitdria promovida pela Secretaria de Educagdo do estado do Rio
Grande do Norte. Alcancado pela represséo subsequente ao golpe militar de 1964, procurou asilo na
Bolivia para, em seguida, acompanhar a leva de refugiados politicos que se abrigou no Chile até
1969. E dessa época sua obra mais conhecida, Pedagogia do oprimido, publicada em 1968. Lecionou
na Universidade Catdlica de Santiago e, mais tarde, deslocou-se para Genebra, onde atuou como
consultor do Departamento de Educacdo do Conselho Mundial de Igrejas. Com a anistia, retornou ao
Brasil em junho de 1980, lecionando na PUC de S&o Paulo e na Unicamp. Assumiu a Secretaria de
Educagdo do municipio de Séo Paulo, cargo que exerceu até 1991. No segundo semestre de 1991,
foi professor visitante da USP e continuou com uma intensa atividade de palestras, conferéncias,
producdo de livros, ensaios e artigos até sua morte, em 02 de maio de 1997.
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torna um ser capaz de relacionar-se; de sair de si; de projetar-se nos outros,
de transcender. Pode distinguir érbitas existenciais distintas de si mesmo.
Estas relacdes ndo se dao apenas com 0s outros, mas se ddo no mundo e
pelo mundo. (FREIRE, 2014, p. 30)

Ser-no-mundo implica passividade: estou no mundo simplesmente porque nasci,
num ato alheio a minha vontade. Obviamente, a existéncia humana implica esse
“estar jogado” num determinado pais, numa determinada época histérica, com uma
determinada carga genética etc.. Porém, o ser-no-mundo deve se transformar em
ser-com-0-mundo, o0 que ja demanda uma atitude ativa da parte do sujeito: “ser-com”
significa estar acompanhado por algo, assumir a companhia como algo necessario
para si mesmo. ISso acontece porque o homem se sente como um ser incompleto,
inconcluso, que precisa da transcendéncia do mundo para acompanha-lo e ajuda-lo
a se realizar. Portanto, é através de suas relagdes com o mundo que o homem se
constitui como suijeito:

€ por meio de suas relagBes que 0 homem se torna sujeito. Exercendo sua

capacidade de discernir, ele se descobre em face desta realidade que nao

Ihe é apenas exterior (alids, ele pode estar em relagdo com algo ou alguém

que lhe é exterior, ndo consigo mesmo), mas que também o desafia, o
enfrenta, o provoca. (FREIRE, 2014, p. 71)

Nesse sentido, a concepgao de sujeito de Freire é processual: o ser humano “€ um
ser de busca constante de ser mais e, como pode fazer essa autorrealiza¢do, pode
descobrir-se como ser inacabado, que estd em constante busca.” (FREIRE, 2014, p.
27). Dai a afirmacao do autor de que a historicidade do homem se manifesta “como
possibilidade e ndo como determinagcdo” (FREIRE, 1996, p. 85), pois sendo o
homem um ser inconcluso, também néo esta determinado por nada. A histéria é o
palco onde o homem exerce sua liberdade e a utiliza para se realizar enquanto
sujeito. Nao existem, portanto, formulas prontas para o homem seguir, mas um “vir-

a-ser’, em que ele busca sua autorrealizacao.

Mas ndo apenas 0 mundo € transcendente ao sujeito: também o outro é
transcendente a ele e também o outro ndo esta simplesmente no mundo, mas existe
com o mundo. O outro ndo € um objeto, mas € outro sujeito, com o qual devemos
nos relacionar. Essa relacdo se faz através do didlogo, pois o didlogo respeita a
singularidade do outro e abre ao sujeito a possibilidade de mudar suas posi¢oes.
Dialogar € estar disposto a mudar de opinido; €, portanto, assumir a natureza

processual do ser humano:
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O dialogo e a problematizacdo ndo adormecem a ninguém. Conscientizam.
Na dialogicidade, na problematizacdo, educador-educando e educando-
educador vdo ambos desenvolvendo postura critica, da qual resulta a
percepcao de que este conjunto de saber se encontra em interacdo. Saber
gue reflete o0 mundo e os homens, no mundo e com ele, explicando o
mundo, mas, sobretudo, tendo de justificar-se na transformacédo. (FREIRE,
2015c, p. 70)

Portanto, percebe-se que a concepcdo de homem de Freire esta intimamente
relacionada com sua concepcédo de educacdo®: uma vez que o homem néo se
encontra no mundo apenas como um expectador passivo, mas deve continuamente
procurar sentido no mundo que o cerca para se realizar como sujeito, € necessaria
uma nova educacao, que o0 ajude a tomar consciéncia do meio em que esta inserido
e (re)avaliar sua vivéncia no mundo. Sendo a infancia um periodo prenhe de
indagacoes e descobertas, o autor nos adverte sobre o direito que a crianca possui,
independente de seu estado fisico ou emocional, de ter respeitadas suas tomadas
de decisao frente ao mundo em que esta inserida:
As criangas precisam crescer no exercicio desta capacidade de pensar, de
indagar-se e de indagar, de duvidar, de experimentar hipéteses de ac¢éo, de
programar e de ndo apenas seguir os programas dados a elas, mais do que
propostos, impostos. As criangas precisam ter assegurado o direito de
aprender a decidir, 0 que se faz decidindo. Se as liberdades ndo se
constituem entregues a si mesmas, mas na assuncgao ética de necessarios
limites, a assungdo ética desses limites ndo se faz sem riscos a serem

corridos por elas e pela autoridade ou autoridades com que dialeticamente
se relacionam. (FREIRE, 2000, p. 28)

Dessa forma, a educacdo para a infancia precisa contar com educadores e
educadoras munidos de bom-senso, permitindo uma vigilancia de respeito a
autonomia e a dignidade da crianca. O educador ndo deve se colocar como alguém
que transfere o conhecimento que tem para um outro (o aluno) que ndo o tem, pois
educador e educando s&o ambos sujeitos e, portanto, devem produzir
conjuntamente o conhecimento a partir do diadlogo e da interacdo: “a educacgao € a
comunicacao, € o dialogo, na medida em que néo é a transferéncia do saber, mas
um encontro dos sujeitos interlocutores que buscam a significagao dos significados”
(FREIRE, 2015c, p. 89). Nesse sentido, o educador ndo € alguém que da ao aluno o
gue ele ndo tem, mas que |lhe da ferramentas para desenvolver o que ele ja tem, a
saber, sua capacidade de criar a si mesmo, decorrente de sua inconclusdo como ser

humano:

2l “Nzo é possivel fazer uma reflexao sobre o que é educagédo sem refletir sobre o préprio homem”

(FREIRE, 2014, p. 33).
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Em todo homem existe um impeto criador. O impeto de criar nasce da
inconclusdo do homem. A educacdo é mais auténtica quanto mais
desenvolve este impeto ontoldgico de criar. A educacdo deve ser
desinibidora e n&o restritiva. E necesséario darmos oportunidade para que 0s
educandos sejam eles mesmos. (FREIRE, 2015a, p. 41)

Assim, a educacdo também é algo permanente. Nao existem sujeitos educados e
nao educados, pois todos nds estamos sempre nos educando, jA que todos nos
estamos num permanente processo de autocriacao:
A educacao é possivel para 0 homem porque este é inacabado e sabe-se
inacabado. Isto o leva a sua perfeicdo. A educacgédo, portanto, implica uma
busca realizada por um sujeito que é o homem. O homem deve ser o sujeito

da sua propria educacdo. Nao pode ser o objeto dela. Por isso, ninguém
educa ninguém (FREIRE, 2014, p. 34).

Assim, nessa sucinta exposicdo do pensamento de Paulo Freire, destaco trés
conceitos que serdao fundamentais para a compreensao dos “modos de ser sendo
junto ao outro no mundo” do menino Naruto: os conceitos de homem, de mundo e de
educacdo. Conforme ja foi mencionado ao longo desse capitulo, o homem, para
Freire, € inconcluso e, portanto, existe num permanente devir. Nesse devir, ele se

realiza enguanto sujeito ao se relacionar com o0 mundo e com 0 outro.

Embora ndo sistematize formalmente um conceito de mundo, a obra de Freire traz
implicita esta compreensao, quando o autor assinala que estar no mundo significa
estabelecer relacdes entre a subjetividade individual e a realidade objetiva: “Assim,
como ndo hd homem sem mundo, nem mundo sem homem, ndo pode haver
reflexdo e acao fora da relagdo homem-realidade.” (FREIRE, 2014, p. 20). A
realidade objetiva do mundo, portanto, ndo deve ser compreendida como algo
estéatico, pois 0 homem é um ser que existe em processo e, nesse processo, ele
também modifica 0 mundo. Como leitor de Marx, Freire mostra que a relacdo do
homem com o mundo nao é apenas tedrica, mas também pratica: o homem “nao
pode ser compreendido fora de suas relacées com o mundo, de vez que € um ‘ser-
em-situagao’, e também um ser de trabalho e da transformag¢ao do mundo” (FREIRE,
2015c, p. 30). A partir do momento em que 0 homem passa a existir de forma
auténtica, ele se torna consciente da realidade em que vive e, portanto, também se
torna capaz de transforma-la: “ninguém, na verdade, problematiza algo a alguém e
permanece, ao mesmo tempo, como mero espectador da problematizacio”

(FREIRE, 2015c, p. 110). Nesse sentido, Freire concebe o homem como um ser
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capaz de exercitar sua proépria liberdade, ndo s6 para se autorrealizar, mas também
para se posicionar criticamente e com uma tomada de decisdo que venha a interferir

e alterar a realidade.

A educacado é um dos modos que o0 homem encontra para se relacionar com o outro.
Sendo uma relacdo entre dois sujeitos (e ndo entre um sujeito e um objeto), a
educacao deve privilegiar uma postura dialégica. O dialogo pressupde a inconcluséo
humana, pois dialogar é estar aberto a mudanca; portanto, ele manifesta um
componente ético, que € o reconhecimento da permanente autocriacdo do homem
como ser em devir. O didlogo também pressupde que nao existem hierarquias entre
0S parceiros que interagem entre si, jA que um se dispde a aprender com 0 outro.
Nesse sentido, o professor deve privilegiar, na interacdo com seus alunos, a
horizontalidade: ele ndo é e nem deve se colocar como o detentor do conhecimento,
mas como alguém capaz de despertar ou manter viva a curiosidade do aluno, para
gue ele possa constantemente repensar o mundo e seu lugar nele. E da mesma
forma como a educacéo deve manifestar a inconcluséo do sujeito, ela também deve
revelar a inconclusdo do mundo. O mundo ndo é algo pronto e acabado, mas se
transforma continuamente através da praxis humana. Por isso, 0 homem deve ser
parte da transformacdo do mundo, através de uma nova educacédo, que 0 ajude a

ser critico de sua realidade e ndo apenas um mero expectador dela.

Compreender e descrever a importancia desses conceitos ajudou a entender os
“‘modos de ser sendo junto ao outro no mundo” e o sentido da vida do paciente-
aluno. Porém, antes de descrever as vivéncias de Naruto, a partir do marco teérico

freireano, farei uma rapida exposicdo da metodologia adotada nessa pesquisa.
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5 METODOLOGIA DA PESQUISA

Antes de descrever os “modos de ser sendo junto ao outro no mundo” do menino
Naruto, € importante expor a metodologia que utilizei para a compreensdo das
vivéncias desse sujeito. Assim, neste capitulo, abordarei o objetivo da pesquisa, 0
método utilizado, a justificativa para a escolha desse método e a questdo a que me
proponho responder. Além disso, foi realizada também uma breve descricdo do
sujeito e do locus da pesquisa e também dos instrumentos utilizados para a

producao de dados.

5.1 OBJETIVOS DO ESTUDO

5.1.1 Objetivo geral

Descrever compreensivamente os “modos de ser sendo junto ao outro no mundo” de
um paciente de 6 anos de idade, que se autonomeia Naruto, com craniofaringioma e
que é aluno da Educacéo Especial Escolar (e ndo escolar) por ter ficado cego devido

a esse complexo quadro clinico.

5.1.2 Objetivos especificos

Estudar de modo fenomenolégico o caso de Naruto, desvelando o seu si-mesmo
(eu), seu envolvimento com seu entorno (familia, equipe de salude — se isso
aconteceu, professoras da classe hospitalar — se foram mais de uma, seu idilio com
o anime Naruto, dentre outros), e o impacto da patologia craniofaringioma na sua
vida vivida. Além disso, esse trabalho tem como objetivo especifico descrever de
modo fenomenoldgico o0 “ser sendo junto ao outro no mundo” estando acometido

pela patologia craniofaringioma, partindo de dados bibliograficos do quadro clinico.
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5.2 TIPO DE PESQUISA

A metodologia utilizada serda o método fenomenoldgico-existencial aqui-agora,
pontuado por Forghieri (2014)*, que englobara e impulsionara mais uma atitude do
que procedimentos sdlidos. Isso implica rigor, compromisso e muita seriedade para
gue o objetivo proposto seja alcangcado. Descrever os modos de ser da crianca
internada, longe e fora do convivio familiar e escolar, exigirdA uma postura
indissociavel do envolvimento existencial e, ao mesmo tempo, envolvendo
distanciamento reflexivo. Neste contexto, Ribeiro (2011) explica que,
[...] o método fenomenoldgico expressard a radicalidade que o pensar
filosoficamente a realidade nos confere. Ele emana de um jeito ordenado de
pensar teoricamente a realidade, ou seja, o método da visibilidade a teoria
de realidade, ou mais ainda, de mundo, o método que dela emana
organizara a maneira como esta realidade podera ser vivida (RIBEIRO,
2011, p. 88)
Sendo assim, o método fenomenoldgico de pesquisa é 0 mais apropriado para o
desenvolvimento do tipo de estudo que me proponho a realizar (um estudo
compreensivo do vivido), pois esta € uma abordagem que permite um desvelamento
da experiéncia tal como se manifesta na vivéncia cotidiana e imediata. De fato, como
aponta Forghieri (2014), o método fenomenoldgico consiste num adentrar na
vivéncia imediata e pré-reflexiva das coisas. Enquanto o distanciamento reflexivo
consiste num modo de enxergar a vivéncia com certo distanciamento,
compreendendo-a e tentando investiga-la, o método fenomenolégico caminha para
dentro da vivéncia e tenta descrevé-la tal como ela € percebida e sentida. Desta

forma, a adocdo do método fenomenoldgico exige uma suspensao dos juizos e das

22«0 método fenomenoldgico, pelos dois movimentos atitudinais/posturais vividos como indissociados
— envolvimento existencial/ epoché e distanciamento reflexivo/ eidos — prop8e, dentre outros, fazer
uma psicodindmica do processo subjetivo (na objetividade do mundo) do ser humano envolvido na
sua experiéncia, no seu vivido cotidiano, focando o ‘que que é’ [sic] e ‘como & esse sentido e
significado na ‘pele-mente-alma’ de si, do outro, no mundo, algo sempre em devir, em processo, em
fazimento. Para alcancar essa meta, o pesquisador fenomenologista, tal qual estamos aqui-agora
focando, costuma se propor uma sutil, rigorosa e sensivel tarefa, a de ‘descreve compreensivamente’
esse fendmeno, desvelando, por exemplo, os ‘modos de ser sendo junto ao outro no mundo’. Como a
subjetividade é interligada e ou [sic] indissociada ao mundo, com o outro (no mundo), a importancia
também desse tipo de pesquisa, € que ao ‘descrever compreensivamente’ um sujeito nha sua
experiéncia, acaba por desvelar ndo apenas ele e atender suas demandas, mas também descobrir
esse mundo concreto, real, politico, econdmico, ideolégico, justo e ou [sic] injusto, capitalista
selvagem, democrético ou ditatorial, 0 consumismo e a competicdo desenfreadas, a humanidade e a
desumanidade, a invenc¢éo e a criagdo, a producao, os sonhos, os projetos de ser-no-mundo, delirios
e alucinacdes etc..” (PINEL, 2017, p. 17).
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preconcepgdes, como pontua Husserl (1986 apud FORGHIERI, 2014). Da mesma
forma, minha intencdo ndo é compreender o mundo que existe diante do paciente-
aluno, mas sim o modo como o conhecimento do mundo se realiza para o0 paciente-

aluno.

5.3 QUESTAO DA PESQUISA

Transportando-nos para um hospital, onde nos deparamos com criancas na
condicdo de pacientes-alunos, surgem algumas interrogagdes. Como uma crianca
de 6 anos de idade convive com uma doenca? Como ela experimenta a situagéao de
estar privada da convivéncia da escola e até mesmo da convivéncia social?
InterrogacBes como essas me levaram a tentativa de descrever compreensivamente
0s modos de ser de uma crianca diagnosticada com craniofaringioma. Por isso, a
questdo fundamental que norteou essa pesquisa foi a seguinte: o que é e como é o
“modo de ser sendo junto ao outro no mundo” de um paciente de seis anos de idade,
gque se autonomeia Naruto, com craniofaringioma e que € aluno da Educacéo
Especial Escolar (e ndo escolar) por ter ficado cego devido a esse complexo quadro

clinico?

5.4 SUJEITO E INSTITUICAO DA PESQUISA

Como ja foi informado, Naruto € uma crianca de 6 anos de idade com
craniofaringioma. Natural do municipio de Castelo, no interior do Espirito Santo,
Naruto nasceu de parto normal e, atualmente, mora com a méde e 0s irmaos em
Vitéria, capital do estado, para onde se deslocou a fim de buscar tratamento médico

para sua enfermidade.

O hospital onde Naruto realiza seu tratamento é uma instituicdo com capacidade
para atendimento especializado e de alta complexidade em pediatria, 0 Hospital
Infantil Nossa Senhora da Gléria (HINSG), onde também se encontra instalada a
“Classe Hospitalar Canto do Encanto”. O HINSG situa-se em Vitéria, no bairro Santa
Luacia, e é uma unidade hospitalar vinculada a Secretaria Estadual de Saude
(SESA).
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O hospital encontra-se bem estruturado para o atendimento de especialidades
pediatricas, constituindo-se numa importante referéncia nesse segmento no Espirito
Santo, como destaca Trugilho (2003)?%. Por conta disso, recebe muitas criancas e
adolescentes, tanto da Grande Vitoria quanto das cidades do interior capixaba. A
instituicdo conta com uma capacidade de internagdo que compreende
aproximadamente cento e cinquenta leitos hospitalares, sendo composta por onze
enfermarias, além de uma Unidade de Terapia Intensiva (UTI) pediatrica, Unidade
de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) e um Centro de Tratamento de Queimados
(CTQ); possui ainda dois ambulatérios de especialidades pediatricas, um
ambulatério especializado em onco-hematologia, um centro cirdrgico e um pronto-
socorro®®. O HINSG também enfrenta algumas dificuldades, principalmente para o
atendimento da grande demanda que recebe: como ela ndo é absorvida pela rede
publica de saude, acaba sendo transferida para o Hospital Infantil, sobrecarregando-
0.

5.5 INSTRUMENTOS DE PESQUISA/PROCEDIMENTOS

Quanto a producdo de dados, deve-se lembrar que existem diversas técnicas e
diversos recursos para a coleta de dados em uma pesquisa, cada um com a sua
funcdo especifica e exigindo também atitudes diferentes. Por isso, é primordial ter
claros os objetivos que se pretende alcancar para que 0s instrumentos da pesquisa
possam chegar a resultados satisfatorios. No caso desta dissertacdo, o0s
instrumentos utilizados para a producdo de dados compreendem a escuta
pedagogica (no contexto da classe hospitalar e do leito), a pratica do desenho livre
(que indicou os desejos do paciente-aluno), fotografias (para registrar as atividades
realizadas no ambiente onde o aluno se encontra), gravacfes (de video e de &udio,
com o objetivo de registrar os modos de ser da crianca na condicdo de paciente-
aluno), além da observacéo e de conversas informais, surgidas espontaneamente na

interagdo com os sujeitos envolvidos na pesquisa.

23 Bragio (2014) pontua também que o HINSG é o maior e mais tradicional hospital destinado ao
atendimento de criangas no Espirito Santo.

** Desde agosto de 2017, o atendimento de urgéncia e emergéncia do Hospital Infantil Nossa
Senhora da Gloria é feito no Hospital da Policia Militar.
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Também foi de extrema importancia a colaboracdo da mé&e da criangca, dos
professores, coordenadores e enfermeiros do HINSG, que gentilmente consentiram
com a realizacdo desta pesquisa. Obtive deles a autorizacdo para a participacao
neste estudo e para a publicacdo das fotos produzidas, bem como o assentimento
da crianga, em consonancia com a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP), conforme consta nos apéndices. Antes de iniciar a pesquisa, foram
informados aos participantes os objetivos e a metodologia do estudo e solicitou-se
aos responsaveis por Naruto a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido. Os nomes dos
participantes da pesquisa foram substituidos por nomes ficticios, para preservar a
identidade dos mesmos, seguindo o Termo de Confidencialidade e Sigilo de
Informacdes da Secretaria de Saude do Espirito Santo. Toda esta documentacéo

consta como apéndice a esta dissertacao.

Com relacdo as autorizagbes requeridas junto aos 0Orgdos governamentais, 0
presente estudo foi apresentado a diretoria da Secretaria de Saude e, em seguida,
foi solicitada a autorizacdo para a sua realizacdo. Assinou-se um Termo de
Responsabilidade para a realizacdo de pesquisa no ambito da Secretaria de Estado
de Saude do Espirito Santo e solicitou-se um requerimento junto ao Nucleo Especial
de Desenvolvimento de Recursos Humanos (NUEDRH) para a realizacdo de

pesquisa. Além disso, foi preciso cadastrar o projeto na Plataforma Brasil*®

e, apos o
cadastro, foi necessario entregar o parecer gerado no HINSG, para ter acesso a

classe hospitalar. Toda esta documentacdo consta em anexo a dissertacao.

Assim, devidamente respaldada, pude atentar para as vivéncias da crianca
hospitalizada por um periodo de seis meses, de julho a dezembro de 2017,
acompanhando de perto Naruto tanto na classe hospitalar quanto em seu domicilio.
A descricdo das vivéncias foi realizada de modo a ressaltar os momentos que, no
meu entender, foram os mais significativos para a compreensao dos “modos de ser

sendo junto ao outro no mundo” de Naruto.

® A Plataforma Brasil é uma base nacional unificada de registros de pesquisas envolvendo seres
humanos. Link: < http://plataformabrasil.saude.gov.br/login.jsf >.



55

6 O DESVELAR FENOMENOLOGICO E EXISTENCIAL DA VIDA DE NARUTO

Para iniciar este capitulo, em que trato do desvelamento das vivéncias do paciente-
aluno Naruto, retomo o que ja abordei no capitulo 4 a respeito da importancia do
mundo no processo de autorrealizacdo do homem: é em sua relacdo com o mundo
que o homem se torna sujeito. No caso de Naruto, uma parte consideravel de seu

mundo se dava no espac¢o do hospital, o lugar onde o encontrei pela primeira vez.

Minha primeira impressdo desse espaco foi o de um ambiente tumultuado. Cheguei
ao Hospital Infantil Nossa Senhora da Gloria numa manha de segunda-feira e, logo
que entrei no prédio, percebi o corre-corre de pessoas com fisionomias fechadas. O
telefone tocava incansavelmente, havia choro de criancas e vozes de pessoas que
transitavam de um lugar para o outro, muitas vezes acotovelando-se. “Toda
segunda-feira é esse inferno”®, disse um motorista de taxi, quase esbarrando em
mim. Pedi orientagOes para saber onde ficava a classe hospitalar, e o atendente na
recepcdo me respondeu com um gesto: “E logo ali, senhora.”. Ndo obtive dele
sequer um olhar, talvez pela quantidade de pessoas que pediam informacdo ao
mesmo tempo. Pouco antes disso, eu ja havia notado que o stress do espaco
hospitalar, de certo modo, inibia o didlogo: enquanto subia a ladeira do HINSG, me
deparei com algumas mulheres, que desciam com seus filhos no colo. Uma delas
deixou cair a fralda da crianca, que chorava. Abaixei-me para pega-la e tentei
interagir com a mae, cumprimentando-a com um “‘Bom dia, senhora.”. A mae da
crianga respondeu, agitada: “Ando muito cansada, nervosa, essa crianca ndo me
deixa em paz.”. Senti naguele instante uma situacéo de conflito; afinal, a mulher nédo
respondeu meu cumprimento e nem mesmo agradeceu meu gesto de ajuda-la. Nao
foi possivel, naquele momento, construir uma relacdo dialégica, que depois foi
novamente frustrada na recepcdo do hospital, com a resposta quase mecanica do

atendente.

A tensdao do espaco somava-se aos meus questionamentos como pesquisadora:
como sera a minha presenca naquele ambiente? Como serei recebida? Como me

comportar dentro de uma classe hospitalar? Quem e como s&o as pessoas que vou

%% As falas de todos os sujeitos envolvidos na pesquisa aparecerdo no texto em italico, seguindo o
mesmo padrdo de formatacdo utilizado para as citacBes. As falas foram transcritas ipsis litteris, com
os “erros” gramaticais tipicos da linguagem oral informal.
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encontrar ali? E meu sujeito de pesquisa? Certamente, aquele seria um grande
desafio, colocado diante de mim por meu orientador, quando ele me perguntou,

talvez sem exigir respostas: “Vocé deseja estar ali, Hed?”.

Sentia-me um pouco insegura, mas também estava curiosa, pois tudo era novo para
mim. Enfim chegara o momento de ter o primeiro contato com o sujeito de minha
pesquisa. Na entrada da classe, me deparei com Goku?’, um menino de 11 anos,
alegre, falador e cadeirante®®. Maria, a coordenadora, pediu-me para que eu
esperasse um pouco para ser atendida. N&ao tive nenhuma pressa e aproveitei a
oportunidade para apreciar o local da pesquisa. Aquele era um momento de intenso
conhecimento para mim, embora Maria provavelmente pensasse que eu estava
esperando demais. Percebi que ela estava muito envolvida com o menino e que
havia um certo grau de afinidade entre eles. Minhas impressdes foram confirmadas
pelo proprio Goku. Dirigindo-se a uma senhora que também aguardava ser atendida
por Maria, ele disse: “Eu e Maria somos amigos ha muito tempo. Ela me conhece
desde que eu era bebé.”. Enquanto a crianca falava e mexia em sua cadeira de
rodas, Maria lidava com o computador, digitando um trabalho de escola que Goku
deveria entregar. “Seu trabalho esta ficando muito bom.”, disse Maria. “Imprime logo
que preciso ler tudo, pois sou preocupado com a minha dignidade.”, disse Goku.
Enquanto isso, permaneci imoével na porta da classe hospitalar, buscando respostas
para minha presenca ali. Embora soubesse que estava ali para realizar uma

pesquisa, sentia-me como um “corpo estranho” naquele espaco.

Além de Goku, um outro personagem naquela sala me chamou a atencdo: era um
menino moreno, meio gordinho, com uma cicatriz enorme na cabeca. O pequeno
sorria o tempo todo, falava alto, levantava da sua cadeira para pegar o lapis que
caira no chéo, ia ao banheiro sozinho e tinha uma participacdo brilhante em sala.
Senti-me tocada por aquela crianca e comecei a admira-la. N&o estava
embasbacada com ele, mas apenas me punha em face do outro, para tentar

compreendé-lo com interesse genuino.

" O nome foi escolhido pelo préprio paciente-aluno e € uma homenagem ao personagem Son Goku,
do anime Dragon Ball Z, criado por Akira Toriyama (1955-).

*8 Goku mora em Guarapari e frequenta o HINSG todas as segundas-feiras. As tercas e quintas, faz
fisioterapia na Associacdo Capixaba Contra o Cancer Infantil (ACACCI), uma instituicdo destinada a
melhorar a qualidade de vida das criangas vitimas do cancer.
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Maria terminou suas atividades pedagdgicas com Goku e direcionou-o para dentro
da classe hospitalar. A crianca agradeceu, satisfeita por ter sua atividade impressa
em maos: “Obrigada Maria... Eu estou muito feliz!”. Maria logo se desculpou: “Sente-
se aqui e desculpe-me em deixa-la esperando por tanto tempo. Eu conheco Goku
desde os nove meses de idade, e aqui ele se sente em casa.”. Mal sabia ela que o
tempo que fiquei esperando na porta da classe foi um momento precioso, em que

pude observar a crianga que veio a se tornar o sujeito de minha pesquisa.

Maria atendeu-me gentilmente. Conversamos um pouco e fui questionada a respeito
da documentacdo que precisava apresentar para realizar o trabalho. Nesse
momento, percebi também minha responsabilidade naquele espaco. “Que pesquisa
interessante.”, disse Maria, demonstrando interesse. Logo depois, me apresentou as
pessoas presentes naguele espaco, entre elas a mae de Goku. Fui conduzida para
dentro da classe hospitalar e apresentada também as professoras, que logo se
prontificaram a participar da pesquisa. Enquanto isso, o aluno cadeirante ouvia as
nossas conversas e, imediatamente, tomou a palavra para escolher seu nome
ficticio: “Eu quero chamar Goku, porque € um personagem do anime do filme das
séries japonesas e minha professora vai chamar Bulma?®, por que essa personagem
€ muito amiga de Goku. Eu e a professora temos uma amizade igual a deles.”. Logo
em seguida, 0 pequeno que eu observara antes pela porta da classe hospitalar
disparou, rindo e colocando a lingua para fora: “Hahaha... eu quero mesmo é
chamar Naruto. Quero ser chefe, um chefe bem poderoso.”. Nesse momento, intervi:
“E sua professora? Vocé também vai escolher um nome para ela?”. “Né&o sei.”,

respondeu Naruto. A professora interviu: “Vou chamar Heloisa.”.
O SEGUNDO DIA DE PESQUISA

No primeiro dia, logo ap6s o contato com Naruto e com as professoras da classe
hospitalar, desci a ladeira do HINSG menos insegura e mais estimulada a continuar
a pesquisa. Isso continuou no segundo dia, quando acordei motivada e um pouco

mais segura, dirigindo-me rapidamente para o hospital, pois desejava estar

# Outra homenagem a uma personagem do anime Dragon Ball Z, Bulma Briefs.
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novamente naquele lugar. Caminhei apressadamente até a classe hospitalar, com
um sentimento de que aquele espaco, agora, também me pertencia.

Logo ao chegar, me deparei com a serenidade de Maria, que vinha em minha
direcdo. Ao nos cumprimentarmos, percebi que ela estava disponivel para conversar
e, por isso, sentei com ela para interagirmos sobre a classe hospitalar. Neste dia,
tivemos tempo para falarmos um pouco mais sobre a pesquisa e sobre o
funcionamento da classe. Maria trabalhava em seu computador e, simultaneamente,
dialogava comigo, possibilitando-me compreender o funcionamento da classe
hospitalar. As médes passavam por nos antes de entrar na sala, sempre
cumprimentando Maria e quem estivesse ao redor. “Mais um dia!”, dizia a maioria
delas, quando chegavam para entregar seus filhos. Maria sempre respondia, mesmo
que as vezes ndo pudesse tirar os olhos da tela do computador. Entre idas e vindas
das mées dos alunos, Maria disse: “Pena que a maioria das escolas ndo reconhece
nosso trabalho [faz um sinal negativo com a cabeca]. Aqui, nés levamos tudo muito

a sério, sabe, pois € um trabalho comprometido, onde as criangas aprendem.”

Fiquei pensativa ao ouvir Maria dizer isso e arrisquei uma pergunta: “As criangas
demonstram gostar do ambiente. Creio que isto te deixa bem, ndo é?”. Maria abriu

um sorriso largo e respondeu:

E um privilégio ser coordenadora de classe hospitalar, sendo uma das
melhores coisas que ja me aconteceu. Ja tive oportunidades de sair daqui,
mas eu ndo quis [faz sinal negativo com o dedo]. Eu estou junto das
criangas e dos pais e percebo que eles gostam do nosso trabalho, mas bom
seria se a maioria das escolas nos enviasse 0 seu planejamento, assim tudo
seria mais facil para todos nés. Sempre preciso insistir com as escolas, isso
ndo € justo. A maioria das escolas me responde dizendo que né&o
precisamos nos preocupar, pois 0 aluno vai passar mesmo. Eu estou certa
de que o aluno ndo s6 precisa passar de ano, como também construir seu
conhecimento. A classe hospitalar ndo é uma aula de reforco e nem um
espaco de ludicidade. Tudo que fazemos € enviado a SEDU [Secretaria de
Estado da Educacdo do Espirito Santo]. No6s precisariamos receber o
planejamento das escolas para que nosso trabalho fosse feito com mais
afinco, mas como na maioria das vezes néo recebemos, vamos trabalhando
de acordo com a faixa etéria que o aluno se encontra.

Diante dessa resposta, pergunto: “E como vocé se sente, Maria, diante desta
situagao?”. Maria respondeu minha pergunta passando as maos no rosto, num sinal

evidente de insatisfacao:
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Olha... sinto-me frustrada. Penso que a escola ocupa uma posicao de forma
equivocada, pois a crianca pode apresentar indices de defasagem. As
familias ja estdo acostumadas que a crianca vai passar de ano, mas como
fica o conhecimento?

Logo em seguida, a coordenadora foi solicitada a atender uma méae e precisou se
ausentar. Mas pouco depois, passou por mim e me disse: “Mas ouvir da crianga: Eu
queria que a minha escola fosse aqui’ [sorri e respira]. Aqui ndés temos o
reconhecimento das criangas e isso nos basta.”. Maria voltou para os seus afazeres
e eu permaneci ali, me interrogando se a educacdo havia realmente perdido seu
sentido de humanizacéo, pois, na época atual, a educacédo esta cada vez mais
mercantilizada. Bulma e Heloisa estavam atentas as criancas que iam chegando a
horarios diferentes, pois 0s pacientes-alunos iam para a classe hospitalar de acordo
com sua condicdo fisica, emocional e apdés medicacdo. Outros pacientes-alunos
esperavam ser atendidos. Naruto estava no meio das criancas e, de repente, ouvi
gue ele estava contando para os colegas sobre seu nome ficticio: "Sabe, € um nome
de um personagem do anime que quer ser chefe e quer mandar em tudo, mas eu so

ouco o filme, porque vocé ja sabe né? [mostra os olhos].”

Fiquei atordoada: em momento algum ele deixou pistas de que era uma crianca
cega. Porém, logo reiterei para mim mesma que nao estou ali para ser
assistencialista, pois isso reduziria tanto minha pratica quanto minha reflexao.
Assim, respirei fundo e lancei um olhar para o paciente-aluno, observando com
maior cuidado seus olhos, que pareciam ter perdido o brilho por causa de sua
patologia, e a cicatriz que ele tinha na cabeca. Com um novo dado em maos, agora
eu podia admira-lo ainda mais, por sua forca de estar no mundo e com o mundo,
apesar das limitacbes da cegueira. Rompi com minhas reflexdes e prossegui: “Ah.
entdo vocé quer ser chefe? Comandar?”. “Sim, quero ser chefe e mandar em tudo.”,
respondeu Naruto. Goku, sentindo-se motivado, interveio com os bragos erguidos e

rindo muito: “Eu sou Goku, um valente!”

O dialogo sobre os nomes ficticios escolhidos por eles na classe hospitalar foi
comovente. Observei também a atitude das duas criancas em relacao aos exercicios
propostas pelas professoras: Goku realizava todas as atividades propostas em

tempo habil. Ele demonstrava rapidez nos calculos, assim como na leitura e no jogo
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“estalos” *°. Enquanto isso, Naruto tinha em suas maos uma atividade que consistia
em descobrir através do tato qual era a figura que ele tinha diante de si. A imagem,
um pontilhado composto com pingos de cola colorida, estava em alto relevo e logo
foi reconhecida por Naruto. “Eu j& sei 0 que €é!”, disse ele sorrindo, depois de deslizar

seus dedos sobre o alto relevo (fotografia 01).

Fotografia 01 - Atividade na classe coordenada pela professora Heloisa

Fonte: Fotografia da autora

“Quero terminar isso logo, porque eu quero jogar estalos com Goku.”, disse a
crianga, meio impaciente. A professora Heloisa concordou em encerrar a atividade:
“Ta bom, Naruto, entdo vamos jogar.”. Naruto se sentiu feliz em participar do jogo.
Na brincadeira, uma crianca sorteia uma letra e, logo apés a escolha, cada
participante tem apenas alguns minutos para preencher uma lista de itens (nomes
de pessoas, frutas, nomes de brinquedos, modelos de carros, personagens de
desenho animado, esportes, dentre outros), que iniciam com a letra determinada no
sorteio. Entretanto, s6 marca ponto o jogador que der respostas que nao coincidam
com as dos outros participantes. Depois de trés rodadas, os jogadores totalizam
seus pontos. Aguele que obtiver o melhor resultado sera o vencedor (fotografia 02).

00 jogo “estalos” é uma variagdo do jogo conhecido como “adedonha”.
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Fotografia 02 - A professora Bulma joga estalos com Goku

Fonte: Fotografia da autora

Goku sorteou a letra “J” e se sentiu alegre e animado diante da brincadeira. Naruto
também se envolveu, enquanto Heloisa escrevia tudo o que ele dizia. “O controle da
TV da minha casa chama jacaré.”, relatou Naruto, quando foi sua vez de escrever o
nome de um objeto que iniciava com a letra “J”. A professora vibrou com a
expresséo do aluno. Com o fim da atividade, todos foram convidados a guardarem
as pecas do jogo dentro da caixa. O fim do jogo sinalizou o encerramento da aula.
Alguns alunos avistaram suas maes e iam saindo, porém Naruto permaneceu

sentado a espera.

Entre os alunos que saiam da sala, estava Goku, que se despedia acenando para
todos. Entusiasmado, ele comentou com a mae sobre sua nova identidade: “Mée,
hoje foi tudo muito bom na sala, agora eu me chamo Goku. Tudo aqui é muito bom,
pena que passa tao rapido. Prefiro ser Goku sempre na minha vida.”. A mae
respondeu a seu filho, enquanto acenava para mim: “Sim filho... eu imagino, mas
precisamos ir embora.”. Embora inicialmente eu estivesse insegura e aflita, o bem-

estar de Goku e de Naruto me tranquilizou e me deixou satisfeita.

Pouco depois, a mae de Naruto também apareceu e foi ao encontro do filho: “E hora
de irmos embora, meu filho.” Naruto permaneceu sentado, sem se mexer no lugar,
demonstrando tristeza. “Aqui esta seu caderno, Naruto. Pode leva-lo para o /leito.”,
comentou a professora Heloisa. “Ah! Quero um carrinho pra levar pro meu leito!”,

reclamou o pequeno, fazendo gestos com a boca. “Ndo pode levar os brinquedos
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para o leito e vocé ja sabe disso”, disse Heloisa, passando a mao na cabeca de
Naruto. “Né&o fica triste, amanha vocé volta e os brinquedos estardo aqui a sua
espera.”, comentei, enquanto ajudava na organizacdo das cadeiras. A mae de
Naruto compreendia a norma do hospital e disse, passando a médo na cabeca: “E
gue ele quer um carrinho, mas ainda nao pude comprar... Vamos Naruto, por favor.”
A mulher puxava o filho, que insistia em n&o sair do lugar. No fim, Naruto acabou
cedendo e comentou com a méae: “Mamd&e, agora na escolinha tem uma outra
professora junto de nos e eu vou chamar Naruto.”. “Que bom filho”, respondeu a
mae, olhando para mim e segredando-me ao ouvido: “Ele ja se esqueceu do

carrinho.”

Acompanhei os dois pelo patio afora, quando percebi minhas méaos sendo tocadas
por Naruto. Senti-me afetada pela ternura da crianga e caminhamos nés trés pelo
patio do hospital, de mdaos dadas, um momento propicio para que eu me
apresentasse a mae do paciente-aluno. Naruto me langou um convite: “Vamos Ia no
meu leito?”. Aceitei. Afinal, aquele seria um bom momento para estreitarmos nossa

convivéncia.

Fui entrando pelos corredores do hospital, junto de Naruto e de sua mae.
Acomodamo-nos na enfermaria, pois ja era hora do almoco. “‘Eu ndo gosto da
comida do hospital, eu gosto é de miojo.”, reclamou Naruto, de bragos cruzados,
segurando em mim com um jeito triste e evitando sentar na cama. Senti-me confusa
e interroguei-me sobre o que poderia fazer diante desse impasse. Entdo, acomodei
0 paciente-aluno na cama e tentei contemporizar: “Vocé precisa se alimentar pra
ficar forte.”. Meu esforco foi inutil, pois Naruto se recusou a comer o almogo servido:
“Eu estou cansado desta comida!”. Neste momento, coloquei-o no meu colo, na
tentativa de convencé-lo a aceitar a comida, mas me detive quando comecei a sentir
que ele me buscava através do tato. Naruto comegou a me apalpar, passando as
maos pelo meu cabelo e fazendo sinal com o nariz, para dizer que estava sentindo o
meu cheiro. Suas méaos foram escorregando pelo meu colar e, nesse momento, o

siléncio tomou conta de mim e, provavelmente, dele também.

Num instante, senti que estava ainda mais inserida no processo de pesquisa. Eu ndo

podia eliminar a tristeza do paciente-aluno, mas sentia que poderia amenizar 0s
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danos apenas compreendendo-o. “O que é isso? Minha mée ndo tem.”, perguntou a

crianga, sentindo a conta do meu colar (fotografia 03).

Fotografia 03 - Naruto sente-me pela primeira vez ao tocar no meu colar

Fonte: Fotografia da autora

“E um colar grande com uma bolinha na ponta. Vocé gostou?”, perguntei. “Ah! Agora
eu te conheco.”, afirmou Naruto com um sorriso, enquanto passava as mAaos
novamente pelos meus cabelos. Depois, repetiu 0 movimento do nariz, para indicar
gue estava sentindo meu cheiro, e apalpou meus ombros. Continuou fazendo esse
gesto, me puxando para encontrar meus ouvidos. Fui cedendo as atitudes de
Naruto, acreditando que ele talvez estivesse fazendo uma “manha” para nao
almocar. Mas ele se aproximou dos meus ouvidos e disse: “Vocé me da um
carrinho? Mas se prometer tem que cumprir, por que aqui ta cheia [mostra os dedos]

de gente mentirosa [franze a testa].”. “Eu vou te dar um carrinho entdo pra vocé ficar

feliz.”, prometi.

Naruto saltou do meu colo, apontando o dedo em direcao ao leito de uma menina:
“Essa € Aninha, € minha amiga. Ela esta operada, ela também nao gosta da comida
do hospital, ela gosta mesmo é de enroladinhos de salsicha.” A menina® nao
interagiu com Naruto, pois estava recém-operada e sob efeito de medicacdo. “Eu
gosto mesmo é de pizza. Aqui a gente faz uma vaquinha pra comprar pizza.”,

concluiu Naruto. “Mas o que ¢é ‘vaquinha’?”, questionei. Naruto explicou,

%! Aninha também possui craniofaringioma, mas ndo perdeu a viséo.
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gesticulando: “E assim: todos d&o dinheiro pra formar um quilo de dinheiro, ai
compra a pizza.”. Nisto, a chefe do setor entrou na enfermaria, chamando-o pelo
nome completo: “Naruto da Silva, ndo tem miojo no hospital, vocé precisa comer a
comida.”. “Ndo tem Silva no meu nome, que saco.”, Naruto reclamou. Ele nao
gostava do sobrenome que havia recebido do pai. “Ai ai... ta falando assim so
porque é chefe?”, perguntei. Naruto respondeu: “Um dia serei o chefe daqui
também.” A chefe da enfermaria passou a mao na cabecga dele e foi embora,

balancando negativamente a cabeca.

A mée de Naruto olhou para a comida e disse para mim, franzindo a testa: “Nao sei
mais o que fazer com ele, mas, na verdade, a comida daqui passou a ndo ser boa.”
Trocamos olhares, enquanto Naruto permanecia tocando a bolinha do meu cordao.
Ao ouvir o som do celular, ela atende calmamente e diz para o filho: “E o papai no

telefone.” “Nao quero falar!”, respondeu Naruto, enfatizando o “n&do”. Enquanto
respondia a mae, virou de costas e, procurando meus ouvidos, disse-me baixinho:

“Depois eu te conto, t&? Um dia, mas ndo hoje”.

Senti que precisava ir embora. Quando me despedi de Naruto, ele disse,
caminhando em direcéo ao banheiro: “Vocé disse que vai me dar o carrinho e vai ter

que cumprir, porque eu detesto gente mentirosa.”.

UM NOVO DIA COM NARUTO

No terceiro dia de pesquisa, ja tinha em mim a presenca de Naruto e ja conseguia
me situar no ambiente. Sentia que caminhava ao encontro dele, uma crianca que me
conhecia pelas maos e que, pelo toque, mostrou ser carinhoso e gentil. Dirigi-me a
classe hospitalar, desejosa de vé-lo. “Naruto, imagina quem chegou?”’, disse
Heloisa, sinalizando com o dedo na boca para que eu nao dissesse nada.
Aproximei-me de Naruto e simplesmente encostei meu rosto no dele. Ele me
apalpou e disse, buscando pela bolinha do meu corddo: “E a professora que veio
aqui saber como é o0 meu jeito de ser e que agora eu chamo Naruto. E ela sim... é

elal”.
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Depois, Naruto decidiu dar a mim e a sua mée os nomes de outros personagens de
anime: “Vocé vai chamar Sakura® e a minha mae Minata®.”, A crianca achava graca
da situacdo e provavelmente se sentia feliz por ter escolhido aqueles nomes.
Ouvindo nosso dialogo, uma estagiaria voluntaria disse: “Mas Naruto, Sakura € uma
personagem ma do anime. Néao estou te entendendo.”. Fiquei meio desconsertada,
mas sem deixar transparecer que nao conhecia o anime. “Sakura é ma s6 com
quem € ma pra ela.”, respondeu Naruto, pegando nas minhas pulseiras. A estagiaria
ndo se contentou e disse, cogando a cabega: “Naruto, vocé deve ter esquecido,
Sakura é uma chata com todos.”. A crianca replicou: “Sakura € ma pra quem € ma
pra ela [faz cara de desafiado]. Tem horas que temos que ser bem mal mesmo e

pronto, eu sei que Sakura vai gostar de Naruto e ficar bem amigos.”.

Sentindo-me aliviada, propus que ele me mostrasse através de um desenho como
era Sakura, pois queria compreender como ele realizava suas tarefas. Ele
rapidamente aceitou a atividade proposta e disse: “Sakura é amiga de Naruto.”. O
paciente-aluno foi usando as duas maos para realizar a tarefa, uma para perceber a
distancia entre as partes desenhadas e a outra para realizar o desenho (fotografia
04).

Fotografia 04 - A personagem Sakura, segundo Naruto

Fonte: Fotografia da autora

Ao desenhar, ele disse animadamente: “Essa é Sakura, amiga de Naruto.”. Neste

dia, a mde de Naruto chegou um pouco mais cedo na classe e acenou,

%2 sakura Uchiha é outra personagem do anime Naruto. No desenho, Sakura é parte de uma equipe
formada por ela, Naruto, Sasuke Uchida e o sensei (mestre) Kakashi Hatake.

% Homenagem a Minato Namikaze, pai de Naruto no anime homénimo. O fato de que Naruto dé a
sua mée e ndo a seu pai esse nome me parece extremamente significativo.
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demonstrando que queria falar comigo. “Vocé viu que ja temos até nomes?”, ela
comentou. Aproveitei 0 momento para dar um pouco de atencdo a Minata, que
demonstrava querer conversar. “Eu escolhi os nomes, ta? Agora somos trés... Uhul!
NOs somos imbativeis!”, disse Naruto, batendo no peito e sinalizando com as maos

para cima. Enquanto isso, sua mée falava comigo:

Acho que hoje Naruto tera alta, ndo sei mesmo dizer [respira fundo] porque
aqui ndo tem o aparelho, que sei la o nome, que os médicos precisam para
realizar a cirurgia. Ndo tem toalha [balanca a cabeca negativamente].
Moramos longe daqui e a cirurgia vai ser remarcada. Eu ndo queria que ele
saisse daqui, pois ele ndo gosta da escola que ele frequenta la [em
Castelo].

Ao escutar nossa conversa, Naruto se aninhou no colo de Minata e disse:

Eu ndo queria ir embora, porque gosto muito desta escola aqui do hospital e
la perto da minha casa tem uma escola que eu ndo gosto, porque a
professora € muito chata. Ela fica gritando alto e a minha cabeca doéi e eu
também nao fico muito dentro da sala, porque ela diz que é a cuidadora que
sabe cuidar de mim.
Fiquei por alguns instantes a pensar sobre a postura da professora que Naruto
descrevia. Enquanto eu refletia, Naruto me puxava, cobrando o carrinho que eu
havia prometido: “Vocé me prometeu um carrinho e eu quero ele e nada de me
enganar.”. Eu e meu orientador ja haviamos conversado sobre a possibilidade de
comprar o carrinho que o paciente-aluno desejava. Assim, eu e meu orientador
fomos até uma loja de brinquedos para escolhermos o presente. Aproveitamos a
oportunidade e compramos para Naruto dois carrinhos. Meu orientador se sentiu

motivado e vibrou ao saber da paixdo de Naruto pelo anime japonés.

Ao levar os carrinhos para o pequeno, Minata se sentiu alegre e entusiasmada:
“Filho, agora vocé tem dois carrinhos e vai poder brincar na sua caminha do
hospital.” Ela me abragou e agradeceu, dizendo: “Obrigada, professora. O seu
professor € muito bacana também. Manda um beijo pra ele.”. Ela se despediu e
voltou para o leito, enquanto eu e Naruto voltamos para a classe hospitalar. Notei a
alegria de Naruto e propus a ele que desenhasse como era o carrinho imaginado e

sentido por ele (fotografia 05).
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Fotografia 05 - O paciente-aluno desenha o carrinho que ganhou

Fonte: Fotografia da autora

Neste dia, Naruto ficou muito envaidecido na sala de aula, mas ndo comentou nada
sobre o carrinho. A professora percebeu que ele estava euforico e foi logo pedindo
que ele a ajudasse a manusear a maquina de xerox: “VYem me ajudar a organizar
tudo, Naruto” Ao tomar essa atitude, a professora Heloisa demonstrou
responsabilidade por Naruto, inserindo o aluno em seu cotidiano, respeitando suas
limitacbes e dando a ele a alegria de viver. Acbes como essas eram comuns na

classe hospitalar, onde as professoras interagiam com todos os alunos.

Depois disso, Heloisa percebeu que Naruto ndo estava se sentindo motivado com as
atividades do dia e questionou-o: “O que houve, meu herdi?”. “Naruto hoje ta
cansado.”, respondeu a crianca, passando a mao na cabeca. Ele percebeu que o
grupo ao lado estava realizando uma atividade diferente e disse: “Eu também quero
brincar com vocés”. Neste momento, havia duas estagiarias na classe, que estavam
montando um quebra-cabeca com outros alunos, que ja haviam terminado suas
tarefas. “O que vocés estdo montando?” perguntou Naruto. “Um quebra-cabeca
bem grande e vocé pode nos ajudar a montar também.”, disse a estagiaria, trazendo

o aluno para perto de si (fotografia 06).
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Fotografia 06 - Realizacdo de uma pratica pedagdgica na classe hospitalar
usando um quebra-cabeca

Fonte: Fotografia da autora

As estagiarias inseriram Naruto na atividade do quebra-cabeca: “Isso, encaixa aqui,
assim.”, disse a estagiaria. Ao terminar as atividades, todos foram convidados a
guardarem o quebra-cabeca dentro da caixa. Ao guardar as pecas dentro da caixa,
ele dizia, fazendo batuque com as maos na mesa: “Viu... eu também sei.”. Ao sentir
gue o momento de atividades na classe estava encerrando, o pequeno Naruto disse:
“Ah... ja acabou? N&o quero ir pro leito agora ndo, agora é hora daquela comida
chata e quero uma coxinha de frango... de frango.”. Naruto falou alto e provocou
gargalhadas nos outros. No caminho para a enfermaria, Minata dizia, angustiada:
“Filho, nem sempre posso comprar salgado. Eu né&o trabalho, precisamos comer a
comida do hospital. Ajude sua mae.”. Neste dia, optei por ndo acompanhé-los até o
leito e fui logo me despedindo deles. Mas, de repente, senti as méos de Naruto
segurando firme na minha pulseira: “Amanha vocé volta, né, professora? Naruto
quer ver Sakura.”. Senti o aconchego das maos de Naruto, o que me fez lembrar
gue nao tenho tido tempo para sentir sequer o toqgue de minhas proprias filhas,

devido aos afazeres do dia-a-dia.

Permaneci parada na portaria, olhando os dois que iam entrando e conversando.
Eles curvaram o corredor, impedindo que eu o0s visse, mas a pergunta de Naruto

continuava ecoando na minha mente, uma questao simples, mas que para mim era
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um grande estimulo para continuar tentando compreender aquele sujeito: “Amanha

vocé volta, né, professora?”

DIALOGO, ESCUTA E REFLEXAO

Naruto passou a fazer parte dos dialogos dentro de minha casa. Quando eu chegava
do hospital, meu ambiente familiar era moldado por um circuito de afeto e interesse
pelo paciente-aluno e sua mae. “M&e, como vocé esta se sentindo dentro do
hospital? Como ele €, vove? Mas ele consegue aprender mesmo na classe
hospitalar? Ele chora ao tomar injecdo?”. Estes e outros questionamentos eram
feitos pelos meus familiares. Assim, Naruto e Minata passaram a fazer parte das

nossas rodas de conversas, provocando aproximacao e reflexao.

Ao mesmo tempo, eu me sentia responsabilizada como pesquisadora e como
professora. Eu deveria ter uma postura, simultaneamente, critica e ética dentro do
ambiente hospitalar. Lembrei-me da felicidade de Naruto ao receber os carrinhos, do
olhar perdido no horizonte de Minata, da correria das professoras Heloisa e Bulma,
das conversas na classe hospitalar, da forma como Naruto tocava meu colar e
minhas pulseiras e até de sua firmeza em recusar a comida do hospital. No outro
dia, ao me arrumar para ir ao HINSG, fui tomada pelo choro enquanto colocava o
corddo no pescoco. Lembrei da cena da crianca reconhecendo-me pela bolinha do

colar e me emocionei.

Ao chegar ao leito para visita-lo, avistei-o deitado. Sua méae estava sentada,
bordando um pano de prato. Entre uma conversa e outra, o telefone de Minata
tocou. “Naruto, o telefone € pra vocé. Toma, filho”. A resposta foi seca: “Nao quero!
Ja disse que ndo vou falar nada”. “Naruto ndo quer falar, ta? Ligue outra hora.”,
respondeu Minata para o pai de seu filho. “Ndo quero falar e nunca vou falar.”, disse

Naruto (fotografia 07).
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Fotografia 07 - Naruto se recusa a atender a ligacdo de seu pai

P

Fonte: Fotografia da autora
Minata aproveitou um momento em que Naruto estava meio disperso e confessou:

Sabe, professora, eu sofro muita nesta vida. Eu ndo tenho uma pessoa
sequer para ficar aqui pra mim. Ja tem trinta dias de internacdo. Se eu
tivesse uma pessoa eu descansaria um pouco. Tenho minha mée, mas ela
cuida da minha sobrinha, que ainda é pequena, pois minha irma é
presidiaria. Uma vez deixei Naruto com o pai dele aqui [faz uma expressao
apavorada]. Meu filho me ligava desesperado sempre, pois, durante o
tempo que o pai dele ficou aqui, ele s6 saia do leito para ir a classe
hospitalar. Naruto dormia direto no leito, pode perguntar para todos aqui [faz
um gesto com o dedo, apontando para as crian¢as no quarto]. Era como se
estivesse sedado [suspira]. Naruto quando era menor presenciou toda
judiagdo dos dois irmdozinhos que é filhos s6 de mim [balanca a cabeca e
bate no peito]. Pra piorar ainda, esse homem ja foi preso e voltou pior ainda.
Quando Naruto tinha dois aninhos, ele surrou a carinha dele no cocd
[abaixa a cabeca, demonstrando tristeza]. Ainda sofro aqui sem dinheiro,
pois cansa comer a mesma comida sempre. Meu filho sé quer miojo, mas o
hospital ndo pode liberar, mesmo que eu comprasse. Ele s6 quer pizza, vé
se pode professora? [esboga um sorriso]

Mantive-me segura e atenta ao ouvi-la. Na condicdo de professora e de

pesquisadora, eu refleti sobre as atitudes do pai do pequeno Naruto.

UMA PRATICA EDUCATIVA PARA UMA VIDA INDEPENDENTE (PEVI)*

Para este dia de pesquisa, planejei levar um tablet para que o paciente-aluno

pudesse assistir um episddio do anime Naruto. Lancei mdo da técnica da

% As PEVI's sdo atividades de preparagdo, nas quais o deficiente visual aprende a realizar as
atividades de sua vida diaria em casa, no trabalho, na escola e nos demais ambientes que frequenta.
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audiodescricdo, pela qual é feita a “traduc&o” oral de todas as informacdes que
capturamos visualmente, objetivando promover a inclusdo do paciente-aluno cego.
Meu objetivo, portanto, era realizar com Naruto uma Pratica Educativa para uma
Vida Independente (PEVI). Para que a PEVI fosse realizada de forma satisfatéria,
me comprometi a assistir ao anime com antecedéncia, para reforgar em mim mesma

0 COMPromisso que eu possuia com aquela crianga.

Naruto foi ousado ao assistir ao anime. Comentando sobre o personagem raposa de
nove caudas, ele disse: “Essa raposa é horrorosa e chata.”. Neste momento,
aproveitei para descrever o personagem, detalhando seu tamanho e sua cor. De
repente, Naruto disse: “N&do gosto da cor marrom, ela é a cor do galho da arvore que

espeta a minha méao e essa raposa tem de morrer.”.

Minata estava um pouco tensa, preocupada porque o filho havia reclamada de dor
de cabeca e ansia de vomitos. “Que bom que ele vai assistir Naruto.”, disse a mée,
passando as maos na testa do filho. Enquanto isso, o0 menino permanecia atento ao
anime. Ele comentou:
Quem sabe mais sobre Naruto é meu irmdo. Ele é grande, mas eu
também sei muita coisa. Eu assisto com meu irmdo e ele me explica tudo.
Temos muitos amigos no anime. Eu quero ser Naruto, pois, eu quero ser

forte, valente e chefe até aqui do hospital. Vou comandar tudo e vai ter
pizza e miojo neste hospital pra todos.

Percebi que a pratica pedagdgica produzira reflexdes, levando Naruto a
correlacionar o mundo da ficcdo com o mundo real e permitindo que ele se sentisse
provocado. Naruto sentiu-se afetado pelo anime e trouxe a tona suas emocgdes, seus

desejos e sentimentos a partir do contato com o desenho animado.

Minata demonstrava entusiasmo ao ver o filho envolvido com o anime. Nasceu em
nos a necessidade de compreendermos a postura de Naruto, quando ele afirmava
que queria ser forte, valente e ter uma posicao de lideranca. Ele desejava ser mais,
se revelando como um ser capaz de ter sua prépria autonomia. Durante todo o
tempo em que assistia 0 anime, Naruto ficava mais calmo no leito, deixando
transparecer que havia uma identificacdo entre ele e o personagem protagonista.

Aproximei-me e pedi que ele contasse para nos o0 que estava assistindo. “Ah! Ndo
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me atrapalhe, estou aqui concentrado com Naruto, ele s6 vence.”, disse Naruto,

erguendo a mao como sinal de vitéria.

Ao terminar a sessao, ele se prontificou a me ajudar, desligando o tablet e enrolando
o fone de ouvido. Ao abaixar para se despedir, ele segurou no meu colar e disse:
“Vocé esta aqui e eu te conhego. Nao demore professora... Venha me ver, porque
aqui eu ndo recebo visitas.”. Nesse momento pensei apenas, sem dizer uma sé

palavra, que eu iria visita-lo sempre.

UMA VISITA DE DOMINGO NO HOSPITAL

Decidi visitar Naruto num domingo. Nesse dia, lembrei-me que Minata havia me dito
que eles eram 0s Unicos que nao recebiam visitas. Ao avistar Naruto dentro da sala
de enfermagem, pude perceber o cuidado das enfermeiras com o pequeno. “Veja,
Naruto, quem veio te ver!”, disse uma das enfermeiras. "Quem veio me ver?”, ele
perguntou. Caminhei em direcdo a ele e o abracei em siléncio. Ele correspondeu ao
meu abraco e logo comecou a me apalpar, indicando que procurava pelo meu
corddo, o que me deixou sensibilizada. “E a minha professora!”, disse ele sorrindo,
tocando o colar novamente e passando as maos pelos meus cabelos. “Vocé veio me
ver?”, perguntou Naruto. “Sim, vim te ver.”, respondi. Depois, perguntei a ele e a sua
mae: "Como vocés estdo se sentindo hoje?”. Naruto respondeu: “Eu estou bem,
ganhei um cofrinho para colocar minhas moedas, meus irmaos vieram me ver.”. Os
familiares, que moravam numa cidade do interior, vieram visita-los. Eram os irméos e
padrinhos de Naruto, que, de acordo com Minata, colaboram financeiramente para

ajudar a familia, além de darem apoio emocional e afetivo.

Naruto comecou a descrever a visita dos familiares:

A minha irma e 0 meu irmao veio me ver, mas ai veio o meu padrinho e a
minha madrinha também. Ai a minha irma foi num aniversario de uma
colega [p6e a méo na testa, tentando lembrar o nome da aniversariante] que
eu ndo sei 0 nome e trouxe isso tudo aqui pra mim. [mostra guloseimas e
um brinquedo].

bY

“Calma filho, conte devagar.”, disse Minata. Naruto pediu a mae para que me

mostrasse as fotos da visita, mas eu respondi que ja estava vendo tudo no celular de
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Minata. “Mostre a foto que eu e meu irmdo torcemos pelo Fluminense, mamae.”,
disse Naruto, enquanto mexia as pernas, insinuando que jogava futebol. “Oras a
gente ta la em baixo, mas as vezes a gente ta |4 em cima. E muito bom assistir

futebol.”, ele completou, encostando-se no travesseiro.

“Yocé viu, professora, que a Ana ja esta acordada? Mas ela enxerga.”. Naruto
estava sempre atento a coleguinha Ana, que se mantinha sempre deitada devido a
uma operacdo na cabeca, mas que, mesmo assim, tecia um dialogo profundo com
Naruto. “Ai Naruto, para de falar, credo!”, exclamou Ana, com a voz baixa. Naruto
segredou-me: “Sabe que ela é a mais chata desse quarto? Ela implica comigo o
tempo todo sé porque eu vou ao banheiro e deixo a porta aberta.”. Finjo néo
compreender, pois Naruto apontava o dedo em direcdo a Mara, que acompanhava a
filha internada ha trés meses: “Naruto, vocé esta me dizendo que a Ana, sua
coleguinha é uma chata?”. “Nao professora, t6 falando daquela ali, a Mara é uma
chata mesmo.”. Concluiu. Todos acharam graca, principalmente Mara. “Ele alegra o
ambiente.”, disse a mulher, passando a méo na cabeca da filha, Bruna, que tem uma

les&o no cérebro e, por causa disso, ndo pode andar.

Percebi que Minata andava de um lado para outro, demonstrando nervosismo.
Cruzamos nossos olhares e, entdo, toquei seus ombros, mostrando que sentia sua

inquietagdo. “Eu serei forte... Deus é mais.”, ela disse, sem me olhar.

Enquanto Naruto brincava e Minata andava pela enfermaria com os olhos fixos no
chéo, senti que devia deixa-los a sés, pois cada um deles mostrava-se alheio a mim.
Aproveitei para observar o ambiente: em cada leito havia um terco e, em algumas
camas, Biblias. Também era possivel ouvir musicas evangélicas que saiam, nao
muito altas, de alguns celulares. Pude ver e ouvir também um senhor de camisa
branca, de mangas compridas e com gravata, com uma grande Biblia nas méos, que
entrava em todas as enfermarias fazendo oracdes. “Oremos.”, ele disse, com as

maos estendidas. E prosseguiu:

Senhor Deus, dono do céu e da terra, abengoa essas criangcas que
pertencem ao teu reino. Pois 0 Senhor mesmo disse: “deixai as criangas e
ndo as proibais de vir a mim, porque delas é o Reino dos Céus.” Eu te
peco, Senhor Deus, que abencoe também essas mulheres e maes
guerreiras, que possam ter forcas fisicas e espirituais para cuidar dessas
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criancas, que precisam de amor e atencdo. Ah, Senhor! Abencoa também
toda a equipe médica, porque a Tua graca nos basta. Amém.
Ao terminar a oracao, foi possivel ouvir um “Psiu”. era Naruto, com a méo na boca,
pedindo siléncio. Minutos depois, uma das maes falou, em voz alta, olhando para

cima e com as maos agarradas a Biblia: “A melhor hora é este momento de fé.”.

NARUTO E OS PALHACOS

Ao chegar a classe hospitalar, fui cumprimentando a todos atentamente. Todas as
criancas estavam concentradas nas tarefas, entre elas o pequeno Naruto, sentado
de um jeito relaxado e balancando o lapis. “O que faz menino?”, perguntei, fazendo-
Ihe cécegas. “Acho que ele viu passarinho verde.”, disse Heloisa, sem tirar os olhos
da tarefa que estava fazendo. “Eu nédo vi passarinho verde nenhum. O que eu Vi
ontem foi um tanto de palhagos no leito, isto sim.”, respondeu Naruto, ajeitando-se
na cadeira e dando muitas risadas. “Conte pra nés como foi isso, Naruto.”, Bulma

pediu, demonstrando curiosidade. Naruto respondeu:

Ah, foi assim: a gente tava bem dentro do leito, ai chegou umas gentes
vestidas de palhacos [pausa e risadas]. As gentes ndo eram gentes sabe,
eram palhacos, vocés estdo prestando aten¢do? [todos riem]. Mamae disse
gue as gentes eram tudo palhacos e que as caras tavam pintadas pra trazer
alegria. E também tinha uma dona que eu esqueci 0 nome, deixa pra la, que
me pegou pelo braco e me levou pra perto dela. Ai eu disse: “Mae, vem
também!” e a minha mé&e segurou no meu braco também e cantamos e
dancamos até... S6 que um deles tava tocando violdao assim: dimdim...
dim... ddo... ddo... [mais risadas ao imitar o som do violdo].Tinha uma gente
vestida de palhaco, que todo mundo queria apertar o nariz dele, € porque
fazia um barulho igual de uma buzina assim: fom fom...[pega no préprio
nariz e ri muito].

“Os palhagos fizeram piruetas? Fizeram magicas? Cairam no chdo?”. Muitos
guestionamentos foram feitos ao mesmo tempo pelas criancas, me impedindo de

saber quem exatamente estava perguntando. Pude ver que Naruto se sentia

animado e (til dentro da classe ao ser questionado pelas criancas:

Calma, gente. Gente vestida de palhaco no hospital ndo faz essa bagunca
toda néo, t4? A coitadinha da Aninha tava com dor de cabecga, viu?
[mostra a cabeca], mas eles cantaram e falaram de Jesus. Ai deu a hora
de ir embora e eles foram... pronto, acabou.
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“Como vocé se sentiu, Naruto?”, questionei. Ele levantou o polegar, sinalizando que
se sentiu bem. No decorrer da aula, era possivel ouvir Naruto ora imitando o som da
buzina, ora o0 som do violdo. Na saida da aula, observei que Naruto estava animado
e cantarolava o tempo todo, segurando a mao de sua mae. “Sossega, menino.”,
disse Minata. “Ele esta assim, professora, porque os palhagos vieram ontem aqui, ai

ele ndo esquece.”

UMA NOITE NO LEITO

Programei-me para ir ao hospital ao anoitecer, pois eu queria conhecer como era a
rotina de Naruto, Minata e das outras pessoas no hospital durante o periodo noturno.
Ao chegar a enfermaria, logo percebi que as mées dos pacientes estavam euféricas.
Cumprimentei todas elas, mas, devido a euforia, nem todas perceberam minha
chegada. Minata veio ao meu encontro, sorrindo, provavelmente deixando
transparecer para as outras maes que a visita era exclusivamente para ela. “Veja
pessoal, eu tenho uma visita.”, ela disse. “Veja onde Naruto esta!”, Minata apontou

para a sala de enfermagem, mas optei por olh&-lo em siléncio.

A enfermeira estava concentrada em seus afazeres, virada de costas para mim, mas
eu percebia que ela interagia com o pequeno Naruto, as vezes falando, as vezes
balancando a cabeca negativamente ou afirmativamente, as vezes mexendo o dedo,
em sinal de “nao”. Ao chegar do lado de fora da sala, a enfermeira disse: “Naruto,

tem visitas pra vocé.”

Ao conversar com Naruto, percebi que ele ndo estava se lembrando de mim. “Sou
eu Naruto, a professora.”, arrisquei. “E a professora, Naruto, da escolinha.”, insistiu a
mae. Percebemos que ele ndo conseguia recuperar a lembranga na memoria. Um
pouco sem graca, Minata disse: “As vezes é assim mesmo professora, mas Deus é
mais.” A mae do pequeno fez um sinal para mim, demonstrando que queria contar
algo. “Conte pra ela filho, que vocé hoje ndo quis ir na escola.”, disse Minata. O filho

respondeu:

Olha, hoje eu nédo fui mesmo na escolinha. T6 cansado de ler com as maos,
ah... [faz uma pausa, esfregando o nariz] é chato demais ler esse tal de
braile que inventaram pra mim, um saco. Ai eu ndo quis ir mesmo, fiquei
aqui sem fazer nada [fez um gesto com as méos, simbolizando “o nada’]. O



76

gue eu gosto mesmo é de assistir TV [aponta para o alto, onde ficava a
televisdo]. Mas eu ndo escuto nada, tudo aqui € um saco, até meu carrinho
tem que ficar guardado.

Depois de ouvir Naruto, coloquei-o sentado perto mim e senti que ele procurava pelo
meu corddo. “Sera que ele se lembrou de mim?”, interroguei-me. Nisto, a enfermeira
chegou com a medicagdo. A mulher adentrou a enfermaria, falando que era hora de
Naruto tomar o “remédio vermelhinho”, para minimizar a dor de cabeca. A crianca
aceitou normalmente a medicacdo e disse a enfermeira: “Vocé pode deixar mais
grande o som da TV, por favor?”. “Filho, ja explicamos pra vocé que aqui no hospital
o volume da TV ndo pode ser aumentado, ja disse.”, Minata respondeu,

ra

demonstrando impaciéncia. “Ta... ta... ta.”, disse Naruto.

Ainda perto de mim, pude sentir que o0 paciente-aluno continuava me apalpando e
aproveitei a situacdo para interagir com ele. “Eu duvido que vocé consiga abrir a
minha pulseira!”, desafiei. “Ah, ha ha... E pra ja! Vocé quer ver?”, ele disse, contando
as bolinhas da pulseira. “Tem oito bolinhas aqui.”, respondeu. “Eu acho que tem s6
seis.”, desafiei novamente Naruto. “Vocé é que nédo sabe contar.”, ele retrucou, rindo
muito. Naruto abriu e fechou a pulseira varias vezes. “Eu consegui porque eu sou
Naruto.”. Vibramos juntos e aproveitei para fazer cécegas no seu pequeno pée,
quando, de repente, percebi que ele buscava pelo meu corddo. “Vocé esta
procurando alguma coisa, menino?”, perguntei. “Nada.”, Naruto respondeu,
descendo do meu colo e indo em direcéo ao leito, onde comecgou a se entreter com
um brinquedo de encaixe (fotografia 08).

Fotografia 08 - Naruto brinca com um brinquedo de encaixe

Fonte: Fotografia da autora
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Ao interagir com o brinquedo de encaixe, a crianca foi contando os pinos em voz alta
e produzindo rimas: “Um dois, feijjdo com arroz. Trés quatro, nada no prato. Cinco
seis, chegou a minha vez.”, ele cantarolava. Depois, falou: “Viu que eu sei contar,
gente?” “Mas como assim ‘nada no prato’, Naruto?”, perguntei. “E que ndo quero
nada no meu prato. Preciso pensar é no oito, que parece com miojo.”, Naruto
respondeu, dando muitas gargalhadas. Ao se despedir, ele disse, sem se mover:
“Boa noite professora e ndo demora voltar.”. Assim, desci as escadas do hospital,

envolvida mentalmente pela criatividade das rimas reinventadas por Naruto.

NARUTO E O ELEFANTE

O movimento no patio do hospital era intenso. Havia pessoas acompanhadas de
criancas de varias idades, muitas delas demonstrando insatisfacdo: “Estou aqui até
agora e ndo fui atendida.”, “Ndo aguento mais essa vida.”, “O seu pai nunca
aparece, € so eu e Deus.”, “Tem hora que tenho vontade de sumir.” foram algumas
das frases que ouvi quando cheguei ao hospital naquele dia. Entre as pessoas no
pétio, havia um senhor deitado no chdo, usando uma bolsa como travesseiro. Perto
dele, uma crianca de uns quatro anos, com um curativo no brago, conversava com
seu urso de pelucia: “O papai mimiu.”. Ao lado dela, uma senhora com lenco no
cabelo, aparentemente nervosa, insistia em alimentar uma crianga com mamadeira:
“Tome isso logo antes que esfrie, pois ndo sabemos quando vamos embora”. Ao
perceber que a situacdo no patio era tensa, me questionei: o que fazer? A condicao
das pessoas ali seria marcada pela estranheza? Como compreender isso? Com
essas perguntas em mente, caminhei depressa em direcdo a classe hospitalar.
Porém, ao passar pelo corredor, proximo a classe, ouvi uma mulher que cantava
para uma crianca em seu colo os versos da cancdo Carinhoso, de Pixinguinha e
Joao de Barro: “Meu coragado / Nao sei por que / Bate feliz / Quando te vé.”. Aquela
cangdo evocou em mim sentimentos de tranquilidade e equilibrio, mesmo diante das
dificuldades de funcionamento e de qualidade do sistema publico de saude, que eu

acabara de presenciar.

Ao entrar na classe, notei que havia uma quantidade maior de alunos e que as
professoras estavam bastante envolvidas com a aula. Elas apresentaram um

planejamento mais flexivel, pois havia criancas de varias idades na classe. Neste
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dia, havia um caminhdo do lado de fora do hospital, realizando um trabalho de
reabastecimento de gases. O som produzido era constante, ensurdecedor e,
certamente, prejudicava 0 sono de muitos pacientes e o desempenho das
professoras na classe hospitalar. “Nossa, precisa expulsar esse caminhdo daqui.”,
disse Naruto, colocando as maos no ouvido e provocando os risos de todos. Os
outros alunos aproveitaram para demonstrar também sua insatisfacdo.
“Respirem.”, disse Bulma. Incomodados pelo barulho do caminh&o, as criancas se
dispersaram das atividades, pedindo para irem ao banheiro ao mesmo tempo,

falando alto e demonstrando ansiedade. “Respirem.”, disse Bulma novamente.

“Eu quero escolher o livro que eu mais gosto.”, disse Naruto, indo em direcdo a
prateleira de livros (fotografia 09). “Como é o livro que vocé mais gosta?”, perguntei.
“Néo vou falar nada, porque eu é que tenho que achar.”, Naruto respondeu. De

repente, ele gritou: “Achei!”

Fotografia 09 - Naruto vai até a prateleira escolher o seu livro

Fonte: Fotografia da autora

* 0 termo “respirem” era usado frequentemente na classe hospitalar pela professora Bulma para
acalmar as criangas.
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“Veja, professora, como € bonito este livro!”, Naruto comentou comigo. Fui lendo a
histéria junto com ele, deixando-0 passar as paginas, pois o livro era composto por
figuras em alto relevo. A histéria falava sobre um elefante, cuja imagem Naruto ia
sentindo, enquanto eu contava a historia. “Cada um conta de um jeito, mas o
elefante ndo saiu dai.”, disse Naruto, e passou a recontar a histdria para mim, sem
tirar as maos do elefante. Por fim, cantarolou em voz alta uma parlenda: “Um
elefante incomoda muita gente... Dois elefantes incomodam muito mais...”. A pedido
da professora, Naruto também desenhou a historia, tarefa que foi realizada com

euforia.

NOITE DE PIZZA NA ENFERMARIA

Ja era noite quando cheguei a enfermaria. Ao avistar-me, Naruto segurou minhas
maos, cumprimentando-me: “Boa noite, professora.”. Logo depois, ele me

apresentou as criancas, como se eu estivesse ali pela primeira vez:

Essa é Bruna, uma enjoada, e a méde dela é Mara, que vive implicando
comigo. Essa € Ana, eu gosto muito dela, mas a mae dela é uma ‘péo dura’.
Essa daqui, professora, é a Maurinha. Ela s6 mexe com a cabecga, coitada.
E aquela dali [aponta] eu ainda esque¢o o nome dela [passa a mdo na
cabecga, tentando lembrar], mas acho que é... [gagueja] é a Bia. E eu sou
eu, o Naruto. [bate as maos no peito, rindo]

As maes estavam agitadas e trocavam mensagens pelo celular. “Hoje é festa pra
nos! E dia de comer pizza e depois vamos tirar muitas fotos.”, comentou uma delas.
“Yamos desembolsar, minha gente!”, disse Minata, com uma sacolinha nas maos,
que seria passada de leito em leito para arrecadar dinheiro. “E uma vaquinha
professora.”, explicou Naruto. “Quero pedir uma pizza grande. E, sim... para o
hospital, sim. Algum problema?” perguntou Minata ao telefone. Naruto comentou

comigo: “Tem que ser uma pizza bem grande mesmo”.

Minata terminava de se maquiar e sentiu que sua toalha estava muito molhada.

Indignada, ela andava de um lado para o outro, reclamando:

E um absurdo a gente ter que tomar banho e n&o ter lugar de estender a
toalha. Temos que colocar as nossas toalhas molhadas dentro da sacola,
pois o hospital ndo fornece toalha para noés. Eles querem que nés
mandemos as toalhas pra lavar, mas esquecem de que moramos ho
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interior. E um horror pegar a toalha no outro dia... um horror, e vocé anota
isso tudo ai [aponta o dedo para mim].

Enquanto escutava a reclamacédo sobre as toalhas molhadas, percebi que Naruto
estava me procurando pela enfermaria: “Uai, ela foi embora?”, ele disse. “N&o, estou
aqui, Naruto.”, respondi. “Professora, vocé me da o seu celular?”, ele pediu. “O que
vocé quer fazer com o meu celular, garoto?”, questionei de propdsito, pois ja sabia
que ele queria assistir Naruto. “Uai, vocé n&o advinha? Quero assistir Naruto,
professora.”, ele respondeu, passando as maos pela cabeca. Entreguei meu celular
a Naruto, que se acomodou e disse, satisfeito: “Ufa, até que enfim! Porque nesse
hospital ndo tem nada... Ndo tem nada!”. Neste momento, o paciente-aluno voltou
toda a sua atencdo para o anime e pude sentir que ele deixara de lado a euforia da

pizza.

Neste dia, havia uma senhora recém-chegada na enfermaria, que acompanhava sua
filha. Ao aproximar-me dela, pude ler na lapela branca seu nhome escrito na cor azul.
Cumprimentei-a: “Boa noite, Rosa.”. Ela rompeu o siléncio em que estava e me

disse:

Eu cheguei aqui muito desesperada. Eu chorava dia e noite, mas quando vi
essas outras maes rindo, brincando, mexendo no celular e até usando
maquiagem, a minha tristeza foi embora. Mas tem hora que eu volto a
estaca zero de novo [seus olhos ficam molhados]. S6 de ver o Naruto cego,
fazendo piruetas neste hospital, rindo o dia todo, alegrando até a mée dele,
eu me sinto é feliz [passa a méo na cabeca]. Aqui, apesar dos problemas,
todos estéo felizes, e eu também quero ficar bem, pra cuidar da minha Bia.
Todas as médes aqui estdo alegres e eu ndo quero ficar triste [comeca a
chorar intensamente]. Mas, ontem, eu fiquei muito feliz quando a pastoral
esteve aqui, trazendo linhas coloridas, agulha e um pano de prato pra gente
bordar. E por isso que eu tenho muita fé em Deus mesmo. E ele que me
ajuda e me guia. Ele vai salvar minha Bia. Eu até raspei a minha cabeca
[mostra a cabega raspada]. Todos nos raspamos a cabeca pra ficar igual a
Bia. Deus é mais.

Rosa debrucou-se na cama e chorou em siléncio. Ao aproximar-me mais um pouco
dela, pude sentir suas maos geladas sobre as minhas. Arrisquei fazer uma pergunta:
“O que a senhora estad sentindo ao conversar comigo?”. A mulher desabafou:
“Nossa! Jesus do céu... [siléncio] Eu me senti esperangosa em conversar com VOCe.
Parecia que tinha um trem [aperta a garganta] travado na minha garganta e que
agora saiu. Agora me sinto liberta.”. Ao sentir que Rosa estava um pouco melhor,

perguntei a ela: “E o que significa ser mae de Bia?”. Rosa respondeu, passando a
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mao na cabeca da filha: “Ser méde desse anjo [pausa para um leve sorriso] significa
ter muita fé em Deus.”. Logo em seguida, a mulher agarrou o ter¢co. Rosa precisava

de ajuda naguele momento. Por isso, me dispus a escuta-la.

Nosso diadlogo se dispersou em meio a euforia das outras maes, que falavam alto e
demonstravam preocupacdo com a aparéncia. Além de maquiada, Minata usava um
vestido curto e batom vermelho. A mée de Bruna penteava os cabelos e arrumava a
roupa, mesmo sentindo falta de um espelho. “Nossa! Que roupa feia mée!”, disse
Bruna, balancando a cabeca negativamente e fazendo careta. Depois, completou:
“Também, ndo vai pegar ninguém mesmo!”. Bruna cobriu o rosto com o lencol e
todas deram boas gargalhadas. Nesta noite, ndo havia lugar para a tristeza, mesmo
sabendo que as criangas possuiam uma doenca crbnica. Todas riam alto na

enfermaria e o hospital era tomado pela alegria daquelas mulheres.

Rosa evitava brincadeiras, mas, aos poucos, foi criando coragem para interagir com
as outras maes, limitando-se, no entanto, a concordar com algumas coisas. Minata e
Mara convocavam o restante das mulheres para tirarem uma selfie. “O face’ vai
bombar hoje!”, diziam elas, animadas. Enquanto isso, voltei minha atencédo para
Naruto, na tentativa de compreender o anime que ele estava assistindo, mas ele nédo

permitiu nenhuma interferéncia: “Nao me atrapalhe!”, disse simplesmente.

Ja estava ficando tarde. Ao pegar minha bolsa para ir embora, observei o entorno:
Maurinha chorava, reclamando que o pé estava doendo; Ana dormia; Bia se
mantinha de olhos fechados, mas provavelmente acordada; Bruna e Naruto teciam
conversas sobre a pizza. Antes de sair, beijei a palma da mao e soprei em direcao

as maes: era o gesto de uma pessoa também muito fragilizada por aquele momento.

JOGANDO BANCO IMOBILIARIO

No outro dia, Bulma e Heloisa haviam planejado uma pratica pedagdgica ludica para
os alunos, com o jogo conhecido como “banco imobiliario”. Trata-se de um jogo
bastante interativo, que também permite as criangas aprenderem importantes
nocbes de economia e financas, por meio da simulacdo de negociagfes de

propriedades (compra, venda e aluguel de casas, empresas, hotéis etc.). Os
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pacientes-alunos se sentiram motivados e comecaram a ajudar as professoras a
abrir a caixa para organizar a brincadeira. Naruto também se propds a ajudar. “Oba!
Eu vou ficar ricdo e comprar muita comida!”, disse ele, entusiasmado. Davi, um
paciente-aluno que raramente frequentava a classe hospitalar, por conta de um
problema alérgico que o obrigava a usar mascara hospitalar, também estava

presente neste dia e se sentia muito animado.

Com a brincadeira, esperava-se que o0s pacientes-alunos conseguissem efetuar a
adicdo e a subtracdo, além de desenvolver o raciocinio légico-matemético e
estimular a criatividade, adaptando o jogo para seu mundo sentido e vivido. Os
calculos eram simples, mas, mesmo assim, o jogador precisava somar e subtrair
para pagar as “contas”, “‘comprar’” e conferir se o colega efetuou o “pagamento”
corretamente. Era necessario atengdo constante, pois, por mais simples que fosse o

calculo, o raciocinio matematico era exigido (fotografia 10).

Fotografia 10 - O paciente-aluno joga banco imobiliario

Quando estava tudo pronto para iniciar o jogo, Naruto esbarrou no montante de
cédulas. “Cara, presta atengdo!”, disse Davi, irritado. “Estou prestando, cara.”,
respondeu Naruto, sacudindo a cabeca. Os dois tiveram uma pequena rusga. Mais
adiante, Naruto comentou: “Davi, pode deixar que a professora me fala o nimero e
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cala a sua boca.”. Ao ouvir o colega, Davi revirou os olhos e fez uma careta. Heloisa
manteve-se atenta ao lado de Naruto, auxiliando-o. Ela percebeu que Naruto fazia

os calculos com mais rapidez e agilidade que Davi.

Era possivel compreender o didlogo dindmico das professoras durante a atividade
proposta, num esfor¢co para apreender o que se passava com os alunos, para refletir
e sentir o que eles experimentavam. As criancas participavam com entusiasmo e, ao
se sentirem derrotados em alguma circunstancia, eram motivados pelas professoras:

“Calma! Vocés conseguem!”

OUTRA PEVI

Ao chegar a classe em outro dia, percebi que as professoras haviam planejado uma
aula na qual trabalhariam pintura com tinta guache. Bulma e Heloisa estavam
interessadas em estimular a criatividade de seus pacientes-alunos de maneira mais
significativa e divertida. Porém, atividades com tinta exigiam um cuidado maior; por
isso, todos tinham que colaborar para ndo sujarem as roupas. Os pacientes-alunos
foram convidados a prepararem a sala para as atividades: ajudaram a forrar a mesa
com papel, a organizar os pincéis, a arrumar os copinhos com agua, a separar as
tintas por cores e os pedacos de papel que seriam usados para limpar os pincéis, a
abrir os potes de tinta. As criancgas ficaram entusiasmadas e comecaram a participar
da atividade. Bulma e Heloisa permitiram que eles desenhassem e pintassem algo

gue fosse interessante em suas vidas.

“Preciso da cor azul para eu desenhar o céu... um céu bem grande, todo azul, que
fica la no alto, que é bem alto, onde mora o sol.”, disse Naruto (fotografia 11). Ele
abriu os bracos e acabou sujando um colega que estava ao seu lado. Apesar do
acidente, todos deram muitas risadas. “Alguém pode me dar logo o amarelo?”, ele

perguntou. Naruto ia pintando e descrevendo do seu jeito como era o céu e o sol.

“Qual é a cor que vocé mais gosta, Naruto?”, Bulma perguntou. “Gosto do azul, é a
cor do céu e o sol mora la.”, ele respondeu imediatamente. “E a cor que vocé menos
gosta?”, continuou a professora. “Ah... essa eu sei mesmo, € o marrom, porque o

galho da arvore espeta a minha mdo e € um saco.”. Depois, Naruto quis pintar sua
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mao de verde. Bulma logo providenciou a tinta verde e comecou a ajuda-lo
(fotografia 12).

Fotografia 11 - Naruto pinta o céu

Fonte: Fotografia da autora

Fotografia 12: Naruto interage com a cor verde.

& .
Fonte: Fotografia da autora

As professoras aproveitaram a pratica pedagdgica para ensinar aos pacientes-
alunos o conceito de cores primarias. Segundo a explicacdo, as cores primarias sdo
as cores puras, que ndo podem ser criadas a partir da combinacdo de uma cor com
outra. Bulma explicou que o azul do céu e o amarelo do sol, ambos pintados por
Naruto, séo cores primarias, assim como a cor vermelha, que Davi havia usado para
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desenhar um carrinho. Davi misturou o azul e o amarelo e gritou: “Formei a cor
verde!”. “Eu gosto dessa cor.”, disse Naruto, aproveitando para falar com a
professora que queria carimbar a mao de tinta verde para mostrar para a mae. “Eu
também quero misturar as cores. Quero misturar a cor branca com a cor preta.”,
disse Naruto. Logo, Bulma providenciou as cores para Naruto, que foi misturando e,
ao terminar, perguntou: “Que cor formou?”. “Formou a cor cinza.”, respondeu a
professora. “Uai, mas é claro ou escuro?”, perguntou Naruto. Bulma explicou que iria
depender da quantidade de tinta que ele colocasse, mas que, até agora, estava

cinza claro.

Apoés a realizacdo das atividades, todos comecaram a organizar os materiais em
seus devidos lugares. Naruto levantou e se prop6s a ajudar, mas esbarrou em um
dos copos d’agua. “Respira.”, disse Bulma. “Ja sei que tenho que me acalmar.”,

respondeu Naruto.

UM DIALOGO ENTRE AS PROFESSORAS E NARUTO

Por si mesma, a doenca é motivo de ansiedade no mundo psicolégico dos alunos.
Levando isso em conta, Bulma disponibilizou uma tarefa pautada no dialogo
compreensivo, jA que percebia que Naruto estava se sentindo ansioso ao realizar

atividades que exigiam mais tempo de concentragao.

Ao tomar agua, Naruto se distraiu com o copo descartavel e comecou a mexer nele,
demonstrando desanimo. “Ta com cheiro de biscoito neste copo, professora Bulma.”,
comentou ele. “Biscoitos? Vocé esta com fome?”, perguntou a professora. Naruto
evitou responder e abaixou a cabeca. “As vezes, lembro da minha casa. L& tinha
biscoitos no armario, mas também eu fazia panquecas.”, ele diz, batendo no peito.
“Panquecas? O que é isto? E como faz panquecas?”, questionou Bulma. Naruto

respondeu:

E assim professora, nés pega um ovo, que ndo pode deixar cair, porque
sendo ‘ploft” [fez o barulho com a boca e riu] ai mexe mais, mexe mesmo,
depois coloca um tiquitinho de agua, ndo é leite, € agua, ai coloca trigo
[pausa para pensar e contar nos dedos se faltava algum ingrediente], mexe
de novo... [percebe que falta algo e repete os nomes dos ingredientes,
contando nos dedos] ovo, 4gua, trigo [bate a mao na cabeca, lembrando-se
do leite e comeca a rir] leite e ai vai mexendo, mexendo, e coloca naquela
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coisa que frita. Ah... pode colocar presunto [lambe os labios], tem que ligar o
fogado. Pois é assim que faz panqueca, professora.

‘Eu aprendi a fazer panquecas com vocé, Naruto, e ndo vou esquecer.”, disse
Bulma. Todas as criancas prestaram atencdo na narragdo da receita feita por
Naruto. Percebemos que Naruto ficou feliz, mas logo se distraiu novamente com o
copo descartavel. Heloisa também comentou sobre a receita das panquecas e disse:

“Que receita boa!”

Ao organizar as atividades escolares de Naruto, Heloisa disse: “Hoje vocé vai levar
para o leito o caderno de Portugués para estudar o alfabeto e vocé podera escrever
vérias palavrinhas sobre os ingredientes da sua receita”. “Eu quero s6 o caderno de
numeros.”, ele respondeu, saindo de perto da professora. Ao ouvir 0 que ele havia

acabado de dizer, Heloisa se dirigiu a mim:

Ele ndo gosta do caderno de Portugués, porque l4 na escola onde ele
estudava nao tinha um profissional de braile. Mas a cuidadora que ficava
por conta dele usava as letras em alto relevo com colas coloridas. Entéo ele
acostumou com isso. Agora, ele precisa aprender o braile, por isso ele tem
recusado frequentemente de realizar as atividades de leitura.

Saltitando, Naruto acompanhou sua méae, dizendo: “Aj, ai... um dia eu aprendo esta

bosta deste braile.”.

NARUTO DESCREVE UM OCORRIDO

Ao chegar a classe para mais um dia de producdo de dados, percebi que os alunos
estavam atentos e entusiasmados para realizar as atividades propostas. A aula foi
processando-se e era possivel perceber que Naruto demonstrava ansiedade. Apds a

aula, ele me segurou pelos bracos, dizendo:

Professora, ndo vai embora, ndo. Vai no leito comigo, que aconteceu cada
coisa que s6 Jesus. Vocé precisa saber, ave Maria. Uma confusdo soé
[coloca a m&o no rosto]. A Aninha teve alta, porque quando a gente fica
bem, a gente vai embora, vocé ta entendendo? Mas ai chegou um bebé téo
chordo, mas tdo chordo que, cruz credo... Uma menina chorona, bug, bua!
[imita a menina, colocando as méaos nos olhos]. Chora direto e eu nem
durmo, um saco. E eu preciso dormir. Vocé ta entendendo, professora? Ai,
tadinha da Bruna [coloca a m&o no rosto, sinalizando solidariedade], ela deu
uma coisa que eu ndo sei explicar e precisou en... [pensa para finalizar a
palavral... aquele treco que enfia aqui... [mostra a boca aberta] e ai correu
todo mundo e minha mae disse que Jesus ia melhorar ela e t& uma
confusdo, mas ai, gragas a Deus, ela ja t4 no leito, e enfiaram de novo
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aquele trem que eu te falei nela, s6 que a mae dela ta triste e eu também,
porque a Bruna nao ta falando e ndo ta vendo e nem comendo [respira].

Depois de contar tudo, sem permitir que eu perguntasse alguma coisa, Naruto
finalizou: “Vamos la pra vocé ver se eu estou falando mentiras.”. “Sim, vou.”,

respondi.

Ao sairmos da classe, nos deparamos com Minata e Rosa almocando do lado de
fora. “E uma comida caseira, professora, e muito barata, porque a gente nao
aguenta mais comer a comida do hospital.”, comentou Rosa, oferecendo-me um
pouco da comida. Agradeci e desejei a ela bom apetite. “Professora, o bicho la
pegou. SO muita oragdo viu?”, disse Minata. “Ela ja sabe de tudo, ndo precisa
contar.”, interveio Naruto, revirando os olhos. “Come também, Naruto.”, ofereceu a
mae e puxou o filho para si, mas ele recusou. “Nem pensar.”. Minata nao se conteve:
“Meu Deus do céu, eu ndo aguento comprar tudo, ndo. Esse menino quer todo dia
um salgado. Hoje eu fiz umas economias pra comprar essa marmita”. A mulher
largou a marmita e lembrou, provavelmente entristecida: “Faltam poucos dias para o
meu filho operar, santo Deus. Vamos comprar um salgado, entdo.”. Naruto
comemorou a decisdo da mae: “Uhul! Eu quero de salsicha, vocé esta
entendendo?”. Os dois sairam animados em direcdo a cantina, enquanto eu me

despedia de Rosa.

UM FOTOGRAFO NA CLASSE HOSPITALAR OU A VIDA IMITA A ARTE

Numa noite de terca-feira, meu orientador havia planejado finalizar a disciplina
Educacéo Especial, na qual eu o acompanhava para realizar o estagio docente, com
os alunos da graduacéo exibindo o filme A prova. O protagonista do filme é Martin,
um cego que pensa que estdo sempre lhe enganando. Na sua infancia, ele
acreditava que sua mae mentia quando descrevia 0s objetos e paisagens e, por
causa disso, decide obter uma prova daquilo que percebe, tornando-se fotégrafo.

Mesmo assim, ele ainda precisa de um vidente para legitimar a imagem capturada.

Tive a oportunidade de assistir esse filme duas vezes (a primeira no mestrado e a
outra na graduacao, durante meu estagio) e nas duas ocasides, a exibicao do filme

foi antecedida pela discussdo de um artigo cientifico sobre o tema cegueira e
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aprendizagem. Porém, eu jamais imaginei que, algum dia, teria diante de mim um
sujeito cego, alguém que eu poderia auxiliar na aprendizagem e no desenvolvimento
de seus “modos de ser sendo junto ao outro no mundo.”. Senti-me impactada pelo
filme e pensei na importancia que ele poderia ter também para a vida de Naruto.
Diante disso, me senti também responsavel pela formacdo dele enquanto ser no
mundo, alguém que estava ali ndo mais como um mero sujeito de pesquisa, mas

COMO um ser por quem eu ja sentia afeto e que ja habitava em mim.

Senti que deveria aproveitar as oportunidades de contato com Naruto para colocar
em prética o que eu vira na ficcdo. Pensei que ele também poderia ser um fotégrafo,
mesmo com suas limitacdes, e, por isso, planejei uma PEVI para inserir 0 paciente-
aluno no seu proprio processo educativo. Numa manha de quarta-feira, encontrei
Naruto na classe e fui logo introduzindo meu projeto: “Vocé gosta mesmo de usar
celular?”. “Claro que gosto, e gosto muito.”, ele respondeu. Vendo que tinha
abertura, fiz a proposta: “Entdo o que acha de vocé tirar umas fotos com o celular?”.

“Yocé me ajuda professora?”, ele perguntou, enquanto eu tirava o celular da bolsa.

“Yeja bem, Naruto, vocé segura assim... aqui, aperta aqui.”, eu expliquei,
manuseando o celular com ele. Fui ensinando como ele deveria mexer no aparelho
e onde deveria tocar. “Um bom fotégrafo sabe usar bem a sua maquina”, comentei.
Ele ficou extremamente atento aos comandos e comecou a disparar fotos. Eu o
deixei manusear o aparelho a seu modo, para que ele pudesse ganhar intimidade
com o celular, que até entdo servira apenas para ouvir dudios. Como ensinar exige
paciéncia, fui explicando novamente onde seus pequenos dedos deveriam
permanecer, onde deveria tocar para que a foto fosse bem realizada e também
sobre o cuidado que ele deveria ter para que o aparelho nédo caisse no chdo. “Pode

deixar, professora, eu ndo vou deixar cair.”, disse Naruto, demonstrando satisfacéo.

Sentindo-me envolvida, perguntei a Naruto o que ele gostaria de fotografar primeiro.
“Quero fazer uma selfie professora, porque é muito bom.”, respondeu o0 pequeno.
Depois de tirar a foto, ele me perguntou: “Ficou boa, professora?”. Descrevi a

imagem e ele comentou: “Vixe Maria, preciso melhorar.”.
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“E agora? Vocé quer tirar fotos do que?”, continuei. “Quero tirar fotos do livro que
mais gosto nesta sala. E o livro do elefante.”, Naruto respondeu. Como ele no
largava o celular, combinei que, assim que ele achasse o livro, eu daria o aparelho a
ele novamente. Ele apalpava tudo, numa procura persistente pelo livro do elefante,
até que soltou o grito: “Achei! Achei ele, professora.” (fotografia 13). Ao encontrar o
livro, o pequeno Naruto foi sentindo as imagens em alto relevo que, quando eram
apertadas, faziam um barulho semelhante ao do elefante. “Agora, vou fotografar
meu livro que mais gosto. Me d& o celular, professora, ele esta aqui, é esse.”, dizia
Naruto. Percebi que ele estava ansioso e expliquei novamente onde ele deveria
apertar. Porém, Naruto ja conseguia saber que botédo seria clicado para tirar a foto.
O paciente-aluno manuseava o0 celular com destreza, 0 que me deixou

entusiasmada. Ao fotografar o livro, senti que o aluno demonstrava satisfacao.

Fotografia 13 - Naruto encontra seu livro favorito

Fonte: Fotografia da autora

“E agora? O que vocé deseja fotografar nesta sala?”, perguntei. “Quero fotografar o
planeta e ele esta bem ali, professora.”, ele disse, apontando com o dedo o globo
terrestre. Naruto sentiu o globo e até interagiu com ele: “Vou tirar fotos de vocé hoje
de todos os jeitos, seu danadinho.” (fotografia 14). O paciente-aluno comecou a me
surpreender com sua habilidade em manusear o celular e disse, rindo muito: “Nao

quero que saia meus dedos nas fotos.”.
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Fotografia 14 - O globo é fotografado pelo paciente-aluno

Fonte: Fotografia do paciente-aluno

As professoras Bulma e Heloisa demonstraram atencao pela atividade proposta por
mim e também desejaram ser fotografadas. “Queremos sair magras e bonitas!”, elas
diziam. O fotégrafo Naruto ndo perdia tempo e disparava os flashes (fotografias 15 e

16). Mas também aproveitava a oportunidade para fazer comentarios sarcasticos:
“Bonitas? Ah ha ha! Sei ndo.”

Fotografia 15 - Fotografia de Bulma

Fonte: Fotografia do paciente-aluno
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'Fotografia 16 - Fotografia de Heloisa

Fonte: Fotografia do paciente-aluno

“Agora, vou tirar fotos da minha sala de aula.” (fotografia 17), disse, caminhando

pela sala.

Fotografia 17: Naruto fotografa a sala

>

Fonte: Fotografia do paciente-aluno

Naruto fotografou muitas outras coisas: “Calma gente, que esse fotografo sabe das
coisas.”, ele disse. Ao se ajeitar na cadeira da sala, demonstrou estar orgulhoso por
ter tirado as fotos com o celular, produzindo admiracdo em todos. Senti-me feliz e
responsavel enquanto professora e pesquisadora. As vezes, ndo nos damos conta
desta responsabilidade, que é de uma grandeza contagiante, depois que a
intervencao j& foi realizada. “Como vocé se sentiu ao fotografar?”, questionei. Naruto
respondeu: “Eu gostei, vocé entendeu? S6 acho que tem que ser com maquina de

verdade.”.
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Saindo do hospital para orientacdo na UFES, pensei que € preciso mais dessas
praticas pedagogicas inclusivas, nas quais o professor se propde a enxergar, de
algum modo, junto com o aluno cego, servindo como uma espécie de bussola, que

permite ao sujeito encontrar-se a si mesmo.

NARUTO E OPERADO

Naruto foi operado numa manha de quinta-feira, depois de muito tempo internado.
Nesse dia, ndo pude ir ao hospital, porque tinha aula com meu orientador. Ao
acessar o Facebook, eu sentia toda a angustia de Minata e também a solidariedade
de seus familiares e amigos. Neste dia, o perfil da mée do pequeno Naruto na rede
social ficou cheia de mensagens de otimismo, que a encorajavam a permanecer

firme ao lado do filho.

Ao lembrar-me que Naruto ndo gostava do sobrenome Silva, me senti motivada a
observar se, nas postagens, havia alguma coisa vinda de seu pai. Foi possivel
verificar que, dentre as mensagens veiculadas, realmente havia uma do pai de
Naruto, cujo sobrenome é Silva: “O papai esta aqui torcendo por vocé meu filho.

Deus esta do seu lado sempre.”.

Neste dia, a mde do paciente-aluno esteve constantemente em contato comigo via
whatsapp. A primeira mensagem que recebi dela foi a seguinte: “é hj professora’,
acompanhada por um emoji*®® triste. Duas horas depois, ela escreveu, com um emoji
pensativo: “td dentro da sala de cirurgia deus é mais.”. Mais tarde, mandou a
seguinte mensagem: “j& opero, mas num saiu ndo.”. Depois, avisou: “ele foi pro uti”,
acompanhada por um emoji animado. As mensagens de Minata deixaram-me
sensibilizada, e, por isso, decidi ligar para ela. “Como vocé esta se sentindo,
Minata?”, perguntei. “Estou bem mais aliviada, professora... Deus €& maior.”,
respondeu ela. Conversamos um pouco e, entre outras coisas, ela disse, rindo:
“Naruto esta bravo e quer sair da UTI... Esse menino! Veja s6!”. Embaragada, resolvi
me despedir: “Boa tarde, Minata, e me dé noticias.”. Ao anoitecer, mais noticias: “eu

pudi ir /4, mas ele ta durmindo.” (emoji de satisfacdo). Era quase meia noite quando

% Emoijis sdo figuras que representam sentimentos (alegria, tristeza, sono, medo etc.), utilizados no
whatsapp e em outras redes sociais.
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ela me mandou a ultima mensagem, acompanhada pelo emoji do polegar para cima:

“so amanha q eli vai pro quarto.”.

LEITURA DELEITE

Cheguei para mais um dia de pesquisa na classe hospitalar, lembrando que Naruto
nao estaria presente. Neste dia, ao entrar na classe, observei que todas as criangas
estavam com um livro em maos, lendo na medida do possivel. A pratica pedagogica
aplicada neste dia era a “leitura deleite”: os alunos poderiam escolher o livro que

quisessem para ler.

Os pacientes-alunos estavam bem tranquilos e concentrados na classe. Era possivel
observar que alguns apoiavam a barriga em cima da mesa para realizar a leitura,
outros preferiam sentar no chéo e outros folhneavam o livro, fazendo leitura labial.
Eles trocavam de livros entre si, liam juntos ou se levantavam da cadeira com o livro
na mao, para mostrar a professora uma imagem que haviam gostado ou uma

palavra que nao haviam entendido.

Eu sentia que aquele era um momento dinamico e proveitoso, mas ndo conseguia
parar de refletir sobre Naruto. Embora ele ndo estivesse ali, questionei-me como ele
participaria daquela préatica pedagogica, se ali ndo havia nenhum livro apropriado
para ele. “Como Naruto iria participar desta atividade, se a classe nao possuia
nenhum livro em braile? E mesmo que a professora lesse para ele, a tal pratica nao
estaria sendo exercitada por ele.”. Foram essas as interrogacdes que me fiz. A

auséncia do pequeno provocava em mim um despertamento para a leitura em braile.

A medida que os alunos iam entregando os livros, as professoras Bulma e Heloisa
organizavam-nos na prateleira. “E ai? Vocés gostaram do momento leitura deleite?”,
perguntaram elas aos alunos. Uns balancavam a cabeca afirmativamente, outros
levantavam o polegar e outros diziam que haviam gostado muito. A aula prosseguiu
normalmente, com outras atividades, organizadas de acordo com a faixa etaria dos

pacientes-alunos.
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Ao sair da classe, fui tomada novamente pela reflexdo de que Naruto ndo poderia
participar da proposta pedagdgica da leitura deleite, por ndo haver livros em braile
na classe®’. Assim, prontifiquei-me a ir a diversas lojas, no intuito de comprar alguns

livros de histérias em braile para Naruto.

“Néo, senhora, noés nao trabalhamos com livros deste modelo.”, respondeu o
atendente da primeira livraria por onde passei. “Ah, vou ficar te devendo.”,
respondeu, balancando a cabeca, o atendente da segunda livraria. Como ainda
estava com tempo disponivel, fui a uma terceira livraria, de uma rede muito
conhecida em todo Brasil, e pude notar que havia um espac¢o aconchegante para a
leitura de criancas. Havia varios livros coloridos, grandes e peguenos, uma
decoracdo muito agradavel na parede, além de TV e computador. A atendente vestia
uma roupa colorida, cabelos amarrados com fitas grandes e uma maguiagem
chamativa nos olhos, que me fez lembrar a boneca Emilia, personagem de Monteiro
Lobato. Ela aproximou-se de mim e perguntou: “Boa tarde! Posso ajuda-la?”. Meio
desmotivada pela vaga intuicdo de que ali ndo haveria livros em braile, respondi:
“Boa tarde. Gostaria de comprar livros infantis em braile.”. A atendente franziu a
testa: “Ahn? O que € isso? Eu nunca ouvi falar.”. Omiti minha insatisfacdo e
expliquei para ela detalhadamente o que era o sistema braile. Depois de me ouvir

atentamente, ela disse: “Procure a nossa gerente!”.

Sai de |4 pensando e me interrogando: se, no século XIX, Louis Braille lutou para
ensinar as pessoas cegas a ler, através do método de comunicagdo inventado por
ele, como, em pleno século XXI, a atendente de uma renomada livraria ndo sabia
sequer do gue se tratava o sistema? Inconformada, ainda realizei ligacGes para mais
trés livrarias depois que cheguei a minha casa. A resposta, nos trés casos, foi a

mesma: “Né&o trabalhamos com esse produto.”

NARUTO POS-OPERADO

Ao me aproximar da enfermaria, avistei Minata, sentada na poltrona com o filho nos

bracos, provavelmente cansada. Fitei seus olhos e percebi que eles estavam

%" A classe possuia apenas um alfabeto em braile.
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entristecidos. Senti-me angustiada naquele instante, mas compreendi que Naruto
necessitava passar por aquele momento de dor, que é proprio da existéncia
humana. Ao aproximar-me deles, preferi permanecer em siléncio, apenas piscando
os olhos, para demonstrar que eu estava ali. O siléncio foi quebrado pelos gemidos
de Naruto. Entre um gemido e outro, Minata disse para o filho, bocejando: “Naruto, a
professora veio te ver.”. Ele balancou a cabeca, afirmando talvez que havia

entendido, e logo foi se aninhando mais ainda no colo da mae.

Fitei os olhos em Naruto, lembrando-me da forma como ele atuava na classe
hospitalar e, neste momento, acariciei seu cabelo. De repente 0 pequeno comecgou a
vomitar, levando a mao em direcdo a cicatriz da cirurgia, como se estivesse
protegendo-a. Ao olhar para ele, pude perceber que seus olhos estavam muito
inchados, dificultando, assim, o contato visual entre mim e ele. “Ndo sei 0 que esse
menino vomita, pois ele ndo comeu nada. Deve ser a tal dor de cabeca que ele vive
reclamando.”, comentou Minata, atordoada e balancando a cabeca negativamente.
A mulher langcou-me um olhar de desespero, puxou minha blusa e chorou, dizendo:

“E muito triste, professora.”

Logo em seguida, chegou uma senhora assobiando perto de nés, demonstrando que
iria realizar a limpeza do chdo. Prontifiguei-me para ajudar também, limpando os
restos de vomito que havia no corpo de Naruto. Ao enxugar seus pes, o inesperado
aconteceu: “Professora, vocé ta fazendo cocegas.”, ele disse a meia voz,
balancando os pés. Quando ouviu a voz do filho, Minata disse, com euforia: “Filho,
vou deixar vocé aqui na cama e vou la na escolinha buscar livros para eu contar

para vocé.” “Méae, traz o livro do elefante.”, respondeu Naruto. Neste momento, pude
sentir o impacto da classe hospitalar dentro da enfermaria, pois além de dar

continuidade a aprendizagem de Naruto, ela ajudava a recuperar sua socializagao.

UMA CONVERSA COM MINATA

Como estive com Minata logo depois que Naruto recebeu alta da UTI, planejei uma
visita para dialogar com ela, pois percebi que ela estava se sentindo muito insegura
e sozinha. Talvez ela precisasse de uma presenca humana, de alguém que

simplesmente a escutasse. Antes disso, porém, fui primeiramente até a classe
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hospitalar, com o objetivo de observar e descrever compreensivamente o cotidiano

escolar.

Pacientes-alunos e professoras se comunicavam gesticulando. Eu sentia a falta de
Naruto naquele espacgo, mas, ao mesmo tempo, eu ficava tranquila ao saber que as
professoras do turno vespertino iam aos leitos ministrar aulas para os pacientes que
nao podiam sair de l4. Observei 0 movimento da classe naquele dia e pude perceber
o falatério, o barulho dos lapis, o arrastar das cadeiras, a competicdo dos alunos
para tentar sentar o mais préximo possivel das professoras, o toque do telefone, o
barulho da impressora e as vozes das professoras. Algumas criangas mexiam em
brinquedos, outras em livros, outras permaneciam debrucadas sobre a mesa e, as
vezes, umas esbarravam nas outras, desculpando-se com um “Desculpa, foi mal.”.
Tudo era sentido por mim como uma dadiva para o meu crescimento profissional e

pessoal.

Acenei para as professoras ao sair da classe, pensando no planejamento que havia
feito. Ao chegar a enfermaria, encontrei Minata sentada na poltrona com seu filho no
colo. Ela olhou para mim com desesperanca e soliddo. Naruto ainda estava inchado,
os olhos meio roxos e fechados e sua medicagdo era injetada por uma seringa

através do pescoco.

“Hoje eu vim te ver, Minata.”, comentei. Ao ouvir isso, Minata sorriu e se prontificou
a colocar Naruto na cama. Passou a méo no cabelo do filho e disse: “Mamée vai
conversar um pouco com a professora, ela veio me ver também, filho.”. O rosto dela
mostrava satisfacdo por ter alguém que a ouvisse. “Estou mesmo precisando sair
daqui um pouco.”, comentou ela, enquanto ajeitava a blusa e passava as méaos na
cabeca do filho. Assim, saimos de perto de Naruto e fomos descendo as escadas
num clima tenso. Nisto, o celular de Minata tocou. “Naruto estéd bem. Ele esta no
guarto e eu desci um pouquinho [respira e passa as maos na cabeca] pra conversar
com a professora. Me liga depois, mamée, pois agora eu estou muito ocupada.”.
Depois de desligar o celular, Minata se voltou para mim e disse: “Ainda bem que
tenho minha mée, mas ela ndo pode ficar comigo.”. Segurei-a no brago e indiquei
um lugar para sentarmos. “Vocé esta com tempo hoje?”, ela perguntou. “Sim,

podemos conversar.”, respondi. Minata estalou os dedos e disse:
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Sabe, primeiro eu queria te contar. Meu filho tava todo feliz na semana da
cirurgia. Levaram meu filho no Shopping Vitéria pra brincar, comer
sanduiche e andar na escada que até rola. Ele me contou tudo. [olha para
os lados]. Naruto gostou de ter ido e que bom que levaram porque eu...
eu? N&o posso levar... ndo tenho dinheiro. E tudo tdo caro, mas...
Minata ndo me concedeu tempo para dialogarmos sobre o passeio no shopping: ela
estava muito ansiosa. Abaixou a cabeca, mexeu as maos, tocou cada um de seus

dedos e, enfim, desabafou:

Eu ndo vou permitir nunca mais o meu filho operar. Ja é a segunda vez
[passa as maos no cabelo] que abrem a cabecinha dele e eu quase morro
[chora]. Eu estou muito triste. Eu me sinto culpada. Tenho que fazer alguma
coisa pra Deus, porque assim tudo vai mudar e ele ndo sera mais operado.
Eu sou culpada! [bate no peito]. Eu sou culpada! Mas Jesus vai curar meu
filho pra sempre. Vocé vai ver, professora. Eu ndo posso deixar isso
acontecer mais [sinaliza com o dedo negativamente].
Apertei suas maos, que estavam rigidas e geladas, e permiti que ela encostasse a
cabeca no meu ombro. Permaneci calada, acariciando sua nuca. Minata continuou
por um tempo em meu ombro, sentindo meu toque, aninhada. Ela parecia aproveitar
0 momento para ganhar forgas, para insistir na luta diante da realidade dura que
vivenciava junto com Naruto. Nesse momento, descobri 0 quanto era importante o

toque corporal.

“Eu preciso ir. Ele esta s6... nossa, me desculpe.”, Minata comentou, olhando o
relégio. Ela subiu as escadas com um leve sorriso, acenando, jogando beijos,
demonstrando seu alivio. “Ela me pede desculpas?”, interroguei-me. Depois que sai,
abri a bolsa para pegar o celular, onde foi possivel ler a mensagem que Minata ja
havia mandado pelo whatsapp: “Ah, eu vou ficar bem, ndo se preocupe.”. Neste dia,
permiti-me chorar. Compreendi que ndés, enquanto sujeitos inacabados que somos,
podemos sempre nos aperfeicoar, mesmo diante de circunstancias muito criticas.

Também ali o processo de ensino-aprendizagem se fez presente.
UMA EXPERIENCIA NO REFEITORIO DO HOSPITAL
Muitas vezes, avistei Minata andando pelos corredores do hospital, ou mesmo

guando ia buscar Naruto na classe, com uma sacola transparente nas maos. Certa

manha, eu a vi sentada, serena e muita concentrada naquilo que fazia. Ao deparar
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comigo, ela disse: “Veja professora, estou me tornando uma bordadeira.”. “Isso é

muito bom, Minata.”, comentei, olhando para seu bordado. Ela acrescentou:

Sabe, professora, todas as segundas-feiras, duas senhoras da igreja
catblica vem aqui no hospital a tarde, trazer para nés panos, agulhas e
linhas para nos ensinar a bordar. NOs ficamos animadas na enfermaria e
ndo da tempo nem de ver o tempo passar [risos], porque temos que mostrar
o bordado na outra semana. Preciso adiantar, porque segunda-feira ja esta
chegando. Eu nunca pensei que um dia eu iria bordar [estende o pano
diante de nés para mostrar o bordado em construcao].

‘E como vocé esta se sentindo, Minata?”, questionei. “Eu? [abraca o pano] Uma
bordadeira. Todas as mées vao para o refeitério depois do almoco, para aprender a

bordar.”, explicou ela.

Diante disso, decidi ir ao hospital huma segunda-feira a tarde, para presenciar a
realizacdo do bordado. Ao chegar a enfermaria, vi que todas as méaes estavam
empolgadas na arrumacao de suas sacolas. Observei que Mara estava triste e muito
abatida, pois Bruna, sua filha, ainda permanecia em estado delicado no leito. Ela
comentou: “Bruna néo esta falando e, segundo os médicos, ndo deve estar ouvindo,
devido a medicacdo que deixa ela sedada. Mas, mesmo assim, eu vou para o
momento de bordar [mexe nas sacolas, empolgada].”. Depois, dirigindo-se para a
filha, comentou, bem perto do rosto da crianca: “Filha, a mamae vai bordar um
pouco, mas logo eu volto pra ficar com vocé. Fica boazinha, porque eu te amo.”.
Minata foi se organizando para descer quando ouviu: “Eu ndo vou ficar aqui. Eu
quero ver todas vocés bordando.”. Era Naruto, que exigia ficar com a mae enquanto
ela bordava. As mées foram descendo com suas sacolas. Minata teve de levar o
filho consigo, mas ndo sem antes lhe chamar a atencéo: “Aquieta menino, vocé esta
operado.”. As maes foram se acomodando no refeitério, quando o siléncio foi

qguebrado por Dora e Flora, as duas voluntarias que ensinavam o bordado:

Boa tarde, méezinhas. Todas as segundas-feiras a tarde, n6s estamos aqui
pra trazer um pouco de “divertimento”, quer dizer, algo que vai ocupar as
suas mentes. Nés doamos tudo e ainda viemos ensinar cada uma,
entendendo que este momento é muito importante para cada uma de vocés,
assim, como para nés também. Se vocés ndo derem conta de bordar tudo
agora, podem levar pro leito e terminar, mas quero que VOcés nos mostrem
depois de pronto, pra que nés possamos ver o trabalho de vocés. Vocés
podem ficar com o pano de prato pra vocés ou dar de presente pra uma
pessoa que vocé considera importante. Quando vocés se sentirem tristes na
enfermaria, comecem a bordar que as coisas vdo melhorar e tenham fé em
Deus. Nosso objetivo é diminuir suas angustias com o momento de bordar.
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Todas permaneceram ali em siléncio, escutando as voluntarias. O momento foi
encerrado com uma oracdo e, depois disso, as maes foram se sentando e se
envolvendo com as atividades, inclusive Naruto, que até escolheu a cor da linha

para sua méae (fotografia 18).

Fotografia 18: Momento de bordar no refeitrio do hospital

b

Fonte: Fotografia da autora

UM ENCONTRO COM NARUTO NO DIA DA CRIANCA

No dia seguinte, Naruto recebeu alta. Sentindo que a qualidade de vida dele também
estava em minhas maos, perguntei-me: “O que eu poderia proporcionar a este
paciente-aluno cego e fragil?”. Pensava nisso enquanto ia até a casa dele, a fim de
busca-lo para passar o dia da crianca comigo. Antes disso, certifiquei-me se Minata

e Naruto iriam consentir. A resposta foi positiva.

Ao chegar a casa de Naruto, chamei-o pelo nome e fui recebida por sua avl, uma
mulher que parecia estar descontente com a propria vida. “Vai Naruto... vai.”, disse
ela, ordenando ao menino que descesse as escadas. Cumprimentei-a e solicitei-lhe
um par de chinelos e um par de roupas, para que ele pudesse passar o dia comigo.
Quando ele estendeu os bragos para mim, pude perceber que seu rosto estava sem
lavar. Mesmo assim, coloquei-o dentro do carro, onde imediatamente ele foi
apresentado a uma menina que estava la dentro, minha sobrinha. “Este é Naruto.”,
comentei. “Hoje eu e vocé vamos brincar um tanto assim.”, disse a colega, abrindo

os bracos.

%8 Embora natural de Castelo, no interior do Espirito Santo, a essa altura Naruto ja havia se mudado
para Vitoria por conta do tratamento de saude a que se submetia.
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Olhei através do retrovisor e percebi que o pequeno sentia 0 vento em sua face,
através da pequena abertura da janela. Instiguei a conversa para que ele e a menina

fossem interagindo. Naruto comecou a falar sobre o gato que tem em sua casa:

Sabe professora, eu tenho um gato que dorme comigo [risos]. O nome dele
€ Ramom, porque Naruto [0 personagem do anime] também tem um
bichinho de estimagéo, ai eu também tenho o meu. O danado do Ramom
entra na cama e fica de costas para mim, mas ai eu pego ele [tosse de tanto
rir], ai faz ‘miau’ e sai logo pulando. E um corre-corre de gato que vocé
precisa ver [risos]. Tem horas que acho ele debaixo do mével da TV com o
rabo para fora.

O assunto acabou aproximando as duas criangas e logo elas estavam brincando
como se ja se conhecessem ha muito tempo. Ao parar no sinal, observei novamente
através do retrovisor que Naruto tocava nos cabelos da coleguinha. O menino
comentou: “Eu sou Naruto. Acho que tenho que arrumar um nome pra essa coisinha.
Ja sei: seu nome serd Tsunade, pois esse nome € de uma guerreira do anime

Japonés que luta com Naruto.”

Ao chegar a casa de Tsunade, Naruto foi convidado a brincar, mas logo percebeu
que havia muitas bonecas ao redor de si. “Eu tenho vontade de jogar todas as
bonecas, cabeca por cabeca, [faz 0 movimento para indicar como jogaria as
bonecas foral.”. Tsunade franziu a testa e comentou, arregalando os olhos: “Isso
nem pensar, vocé ta é doido. Mas eu tenho um brinquedo do banco imobiliario, sera
que vocé sabe brincar?”. Naruto dissipou rapidamente as dividas da coleguinha:

“Entdo vamos! E muito facil, pois eu brinquei 14 na escolinha do hospital.”

Naruto foi tirando as pecas da caixa e organizando-as. Perguntou a Tsunade as
cores das cédulas e, rapidamente, separou-as também segundo a cor, mostrando o
gue havia aprendido na classe hospitalar (fotografia 19). Ao levantar do chao, o
menino esbarrou num teclado e perguntou: “O que é isso?”. Tsunade respondeu,

impaciente: “Isto € um piano. Nossa, mas vocé pergunta tudo.”
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Fotografia 19: Naruto e Tsunade brincam com o banco imobiliario

~\ ﬁ E
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Fonte: Fotografia da autora

Naruto manuseou o teclado e riu ao apertar as teclas e produzir o som. “Nossa, que
legal, eu nunca tinha visto!”, disse ele, apertando outras teclas. “Minha mée toca
isso, e é muito legal.”, comentou Tsunade. O pequeno foi apertando tecla por tecla e
se entregou ao som do instrumento. A crianga estava encantada com o teclado:
“Yem tocar comigo. Tsunade, porque isso € muito bonito. Ouve, Tsunade, ouve!”.
“Ai, ai, ai... vocé nem sabe tocar.”, esnobou a menina. “A gente aprende, uai. Me da
0os seus dedos aqui, que vou te ensinar.”, disse Naruto, muito concentrado. Ele
pegou os pequenos dedos de Tsunade e foi apertando com eles tecla por tecla.
Logo em seguida, ele contou todas as teclas em voz alta e com muita desenvoltura.

(fotografia 20).
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Fotografia 20 - Naruto e Tsunade vivenciam o instrumento

Fonte: Fotografia da autora

Como Tsunade ndo demonstrou mais interesse pelo instrumento, ele foi logo
propondo outra brincadeira, mas sem sucesso, pois, ao se levantar, Naruto sentiu
em seus pés uma folha de papel. “Isso, ja sei do que vamos brincar. Vamos brincar
de aviéo e é muito legal.”, ele comentou, abaixando para pegar o papel. O pequeno
foi dobrando a folha com muita determinacdo e transformou-a num avido. “Arruma
uma folha de papel pra vocé, anda logo.”, disse ele. “Vocé me ajuda a dobrar?”, ela
perguntou. As criancas brincaram por um bom tempo, atirando as dobraduras para o
alto, o que provocou muita alegria em ambos. “Qual avido voa mais alto, Tsunade?”,
ele perguntou. “Sei ndo, deixa pra la...”, a menina respondeu, desconfiada. “Depois

vamos voltar no piano?”, sugeriu Naruto. “Sim, a gente volta.”, ela disse.

Pouco tempo depois, Naruto sugeriu que eles mudassem de brincadeira: “Vamos
brincar de pigue-esconde?”. A sugestédo foi acatada pela menina: “Esconde, entao,
Naruto, enquanto eu conto até dez.”. A menina ja abaixava no chdo, tampando o
rosto e contando. Ao ouvir isso, Naruto foi sentindo a parede com as costas e
estendeu as méos para se localizar. Achou um cabideiro que estava ali perto e que
serviria como seu esconderijo. Porém, acidentalmente, o cabideiro despencou e caiu
em cima do teclado. “Danou tudo.”, ele disse. Ainda abaixada, Tsunade comentou:

“E melhor pensar em outra brincadeira, Naruto... E melhor pensar bem.”

Entdo, Naruto encontrou um computador de brinquedo e foi logo dizendo (fotografia
21):

Estou aqui pedindo uma pizza pela internet. O senhor pode enviar este
pedido para a dona Tsunade, porque ela tem dim dim. O enderego, moco, é
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na casa dela. O nimero eu acho que é cinco e tem troco. Eu e Tsunade
estamos com muita fome. Fome de pizza. Pronto, j4 fiz o pedido.

Fotografia 21 - Naruto interage com o computador de brinquedo

===

Fonte: Fotografia da autora

“Yamos almogar, Naruto?”, sugeriu Tsunade. “Eu ndo quero. SO quero agua.”, ele
respondeu, fazendo gestos com a boca para mostrar que ndo queria almocgar. No
decorrer do dia, as criancas degustaram varias guloseimas, como picolés, doces e
pastéis. Enquanto voltdvamos para casa, Naruto comecgou a cantarolar. “D6 ré mi fa,
fa fa. DO ré do ré, ré, ré. DO sol f& mi, mi mi. D6 ré mi fa, fa fa.”. A colega também se
entusiasmou e a melodia envolveu o ambiente. Ao terminar de cantar a musica
Naruto continuou: “Havia uma menina, na, na, que era uma baratinha, nha. Ela

pedia, &, & o resto da, da comida da sua mae, nhé, nhé [risos].”

Ele cantava, formando versos com algo que havia presenciado no decorrer do dia:
Tsunade pedira a sua mée o resto do picolé, pois o dela ja havia acabado. A menina
se empolgou com a novidade e também cantarolou: “Havia um peixinho, nho, que

nao queria comer, mé, mé. Ele so sabia, a, a, pedir pastel, tel, tell”

Todos dentro do carro cantavam: “D6 ré mi fa, fa fa. D6 ré do ré, ré ré. D6 sol f& mi,
mi mi. D6 ré mi fa, fa fa.”. O momento tocou a mim e a mae de Tsunade, que estava
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comigo no carro. “E demais para mim.”, ela disse, com os olhos cheios de lagrimas.
Quando chegamos a residéncia de Naruto, para entrega-lo, a avo o recebeu sem se

dirigir a nos: “Entra, Naruto, entra!”

NA RODOVIARIA

Era um dia de sdbado e eu havia ministrado aulas sobre deficiéncia visual para a
turma de P6s Graduacdo do curso de Pedagogia do Centro de Estudos Avancados
em PoOs-Graduacdo e Pesquisa (CESAP) na cidade de Baixo Guandu, interior do
Espirito Santo. Durante as aulas, “os modos de ser sendo junto ao outro no mundo”
de Naruto foram sentidos e vividos no meio de nés. Ao retornar a Vitoria, reclinei a
poltrona do 6nibus, fechei meus olhos e meditei sobre o quanto minha convivéncia

com Naruto estava acrescentando a minha vida pessoal e profissional.

Lembrei também que, como ele morava perto da rodoviaria, era possivel vé-lo um
pouco, nem que fosse rapidamente. Imediatamente, liguei para Minata e ela

prontamente aceitou leva-lo.

Antes do 6nibus estacionar, eu ja podia ver o pequeno na rodoviaria, sentado no
colo da méae. “O que sera que eles conversam?”, eu me interrogava. Ao descer do
onibus, Minata veio ao meu encontro e disse: “Olha filho, ela esta aqui.”. “Ta bom,
mamae, vai pra la porque é s6 eu e ela.”, ele disse. Eu e Minata trocamos olhares e
rimos.

“Yocé me da chocolate?”, ele perguntou, segurando minhas méaos. “Sim, claro,
vamos comprar.”, eu disse. Eu e Naruto caminhamos pela rodoviaria de Vitoria de
maos dadas, até chegar a uma loja de conveniéncias. Ao chegarmos, eu perguntei:
“Entdo, o que vocé quer Naruto?”. ‘Deixa que eu escolho, porque eu sei das
coisas.”, respondeu o pequeno. “Ah, entdo vocé também vai pagar?”, questionei,

tentando provoca-lo. Ele respondeu, rindo: “Sim, com o seu dinheiro.”.

Naruto terminou de escolher o que iriamos comprar e nos dirigimos ao caixa. Dei-lhe
uma nota de 20 reais para pagar. “Por quanto ficou, professora?”, ele perguntou. “18

reais, Naruto.”, respondi. “Ah! Entdo sobrou 2 reais!”, disse Naruto, fazendo o célculo
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mentalmente. Saimos com os chocolates na sacola, ambos empolgados. Minutos

depois, Naruto perguntou: “Onde esta meu troco?”

VISITA DOMICILIAR

No periodo em que Naruto estava internado, ouvi comentarios de que talvez fosse
necessaria uma mudanca definitiva para Vitéria, a fim de priorizar o tratamento da
crianca. A mudanca, afinal, acabou acontecendo, e aproveitei a oportunidade nao so
para passear com ele no dia da crianca, como foi narrado anteriormente, mas
também para marcar uma visita. Era uma chance para aproximar-me ainda mais da
vida de Minata e Naruto e perceber aspectos especificos de suas vivéncias, que ndo

era possivel observar no hospital.

Ao chegar ao bairro onde Naruto morava, precisei ligar para sua mée, pois 0s
nameros das casas ndo estavam em ordem. Minata prontamente me atendeu e veio
ao meu encontro acenando. “Professora, vocé veio mesmo!”, ela disse, com

satisfagéo.

Ao entrar na casa, fui acompanhando Minata através de um longo corredor sem
pintura. Em um cémodo bem pequeno, quatro criangas, com menos de seis anos e
poucas roupas em seus corpos, brincavam. Perto delas, havia uma senhora com um
vestido preto, meio comprido, pés descalgcos e passando as maos no rosto,
insatisfeita. “Essa é minha mée. Ela olha e cuida dessas criangas todos os dias, pois
minha irma@ estd presa.”, comentou Minata. Cumprimentei a senhora, que acenou

para mim, mas sem me dar muita atencao.

Subimos uma escada estreita e sem corrimdo, com degraus pequenos, passamos
pela cozinha e fomos até um quarto sem janela, onde Naruto estava sentado num
sofa pequeno. “Entre, professora. Naruto esta aqui. Veja, Naruto, quem esta aqui...
Ela veio te ver. Ndo repare, professora, mas eu t6 muito feliz de vocé ter vindo...

Mas nao repare.”, disse Minata.

Naruto brincava alegremente com o irmdo, manipulando um quebra-cabeca de

pecas miudas. “Ele sabe até quantas pegas tem no quebra cabega.”, comentou 0
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irm&o. Logo, Minata me levou até o quarto de Naruto, pedindo para que ele me
mostrasse seus brinquedos. Atendendo ao pedido da méae, Naruto descreveu um por
um seus carrinhos: “Esse aqui é um carrinho verde. Esse é amarelo. Esse ¢é preto.”
(fotografia 22). Naruto também foi capaz de dizer o nome das pessoas que o haviam
presenteado. “E vocé pode me mostrar qual foi o carrinho que eu te dei no
hospital?”, perguntei. Naruto subiu na cama e foi apalpando, até encontrar o carrinho

gue ganhou de mim.

Fotografia 22 - Naruto me mostra sua cole¢éo de carrinhos

~dl

Fonte: Fotografia da autora

Convidei-o para descer comigo, pois queria apresenta-lo a um amigo, que se propds
a vir especialmente para conhecé-lo. “Sei andar sozinho nas escadas, professora.”,
comentou Naruto, mostrando independéncia. Quando o menino chegou do lado de
fora, meu amigo o avistou e disse: “E ai rapaz, qual é o time que vocé torce?”.
Naruto respondeu: “Eu? Ah, ah... Fluminense.”. “Vamos negociar? Vocé passa a
torcer pelo Flamengo, que tal?”, disse meu amigo, piscando os olhos. “Nunquinha.
Vocé ta doido cara?”, disse Naruto, balancando a cabeca negativamente. “Meu time
mora aqui [bate a méo perto do coragao]”. Meu amigo tentou negociar: “Ah! Mas eu
te dou uma bicicleta se vocé ftorcer pelo time do Flamengo.”. Porém, Naruto foi
irredutivel: “N&o.”. Percebi que Naruto demonstrava confianca naquilo que

acreditava.
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Ao subir as escadas novamente para deixa-lo no andar de cima, deparei novamente
com a avo de Naruto cuidando das criancas pequenas. “Essa é minha vo, que cuida
desses meninos bagunceiros.”, comentou Naruto, detendo-me diante do quarto onde
a senhora e as criancas estavam. A mulher estava atordoada com os gritos das

criancas e limitou-se a dizer: “Sobe, Naruto, sobe...”.

Ja no andar de cima, Naruto se recolheu no pequeno sofa da sala, onde eu o havia
encontrado. Minata estava ao fogdo, fazendo panquecas para o filho. Ao me
despedir, ouvi dela o seguinte: “Ndo se esqueca da gente, professora.”. Naruto

confirmou: “E isso mesmo. N&o esqueca da gente.”.

MINATA LONGE DE NARUTO

Num domingo a noite, ouvi meu celular tocar: era Minata que me ligava. “Do que ela
precisa?”, interroguei-me. Quando atendi o telefone, percebi que ela falava répido,
demonstrando ansiedade. “Vocé esta bem, Minata?”, perguntei. “Nao tem aquela
feira ali perto da igreja, perto do sinal? Entdo, eu fui la com uma pessoa que eu
conheci e que ta rolando uma coisinha.”. Minata amaciou a voz ao falar a palavra
“coisinha”, sugerindo que talvez houvesse um envolvimento afetivo entre ela e a tal
“pessoa”. Parecia que, agora, ela estava separando parte de seu tempo para dedicar

a si.

Como estava se sentindo muito sozinha, Minata resolveu acompanhar a “pessoa’,
gue era um pouco mais velha que ela, até uma feira, num bairro um pouco distante
do seu: “‘Me arrumei e fui com ele na feira pra gente poder trazer umas verduras
para a casa, pois, sempre no fim de feira, sobra muita coisa e a gente pode trazer
sem pagar. E a hora da xepa.”. “Mas Naruto n&o quis ir com vocé?”, perguntei.
“Néo.”, ela respondeu com uma entonacao diferente, demonstrando que néo seria

conveniente leva-lo consigo. Nesse dia, Naruto ficou em casa com a avo.

Aos poucos, a mae de Naruto foi demonstrando ansiedade no jeito de falar. “Nao

tem aquela principal [rua] ali de Vila Velha?”, disse ela, tentando me explicar onde

% “Hora da xepa” € uma giria para designar o momento em que pessoas indicadas pelos feirantes

podem pegar frutas e verduras sem pagar.
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ficava a feira. “Sim. Eu sei.”, respondi. “Ndo tem essas sacolas grandes de
supermercado? Eu enchi um monte.”, ela continuou. Assim, com sua sacola cheia,
provavelmente feliz por saber que chegaria a sua casa com alimentos extras, Minata
e 0 homem que a acompanhava foram para a avenida central, a fim de tomarem um

onibus.

“Eu vi umas pessoas correndo, mas acenei pro onibus parar normalmente.”, disse
Minata. A mae de Naruto contou que, ao entrar no 6nibus, viu que as pessoas e a
cobradora estavam meio espantadas. Porém, como ela ndo possuia vivéncia na
cidade grande, acabou ndo se atentando para o fato. Apds passar a roleta, Minata
contou que comecou a ouvir barulhos de tiros e de vidracas estilhacando. Todos os
passageiros se encolheram e se deitaram uns por cima dos outros, para se livrarem
de possiveis balas perdidas. Minata demonstrava pavor ao contar o incidente: “Ele
me protegia, segurando minha cabeca, e a cobradora me mandava ficar bem
quieta.”. “Ele quem, Minata?”, perguntei. “Ah, ele... a pessoa que estava querendo
me namorar.”, respondeu. A mae de Naruto contou que, ao ouvir o barulho dos tiros

e sentir que o dnibus balancava, s6 pensava no filho:

Eu ndo posso morrer! Meu filho precisa muito de mim. Ele s6 tem a mim.
Quem vai cuidar dele? A minha méae cuida dos meus sobrinhos, porque a
minha irm& é presidiaria e o pai dele nem visitas faz ao filho. Eu preciso
viver mais do que nunca!

2

‘E os seus outros filhos, Minata?”, perguntei. Com a voz meio chorosa, ela
respondeu: “Ja estdo grandes e ndo sédo doentes. Eu confesso que eu so pensei que
eu precisava viver por causa do Naruto.”. Depois de levantar do chao, foi possivel a
Minata ver todas as verduras e frutas que ela havia conseguido na “hora da xepa”
espalhadas pelo chdo do 6nibus e pisoteadas pelos outros passageiros. A mulher se
sentia sem acdo diante daquele cenario de pessoas atordoadas: “Eu nem sabia
onde eu estava.”, ela disse. Ao olhar sua roupa, percebeu que ela estava totalmente
manchada de vermelho: “Gente, eu fui baleada e ndo estou sentindo dor?”, disse
ela, surpresa. A cobradora abracou-a e disse: “Calma, sdo os tomates. Vai para a

casa.”.

‘E ao chegar em casa, Minata, como vocé se sentiu?”, perguntei. Ela respondeu,

aliviada: “Eu s6 queria ver Naruto. Fui subindo as escadas, gritando por ele, mas ai
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ele demorou a responder porque estava brincando debaixo da cama. Quando ouvi
sua voz, eu cai no sofa e s6 sabia chorar.”. Todos foram chegando perto, para saber
0 que havia acontecido. Tentando consolar a mée, Naruto disse: “Mamé&e, néo

chore! Eu estou aqui!”.

Depois de desligar o telefone, percebi que havia sido tocada por aquele dialogo. Era

o dia do meu aniversario, e senti-me presenteada ao escutar Minata.
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7 COMPREENDENDO NARUTO

Este capitulo tem como objetivo descrever compreensivamente os dados
produzidos, recorrendo ao marco teorico escolhido e destacando os multiplos fatores
gue intervieram na subjetividade de Naruto ao longo dessa pesquisa. Sendo assim,
coloco-me novamente a pergunta que norteou esse estudo: o que é e como € 0
“‘modo de ser sendo junto ao outro no mundo” de um paciente de seis anos de idade,
que se autonomeia Naruto, com craniofaringioma e que é aluno da Educacao
Especial Escolar (e ndo escolar) por ter ficado cego devido a esse complexo quadro

clinico?

O estudo fenomenoldgico dos dados produzidos permitiu-me desvelar caminhos
complexos e sensiveis para a compreensao do sujeito Naruto. Neste contexto, foi
possivel identificar os diversos vetores que compdem o sujeito, mas sem determina-
lo definitivamente. Sendo assim, apresento uma compreensao possivel do mundo
préprio de Naruto e de sua situacdo contemporanea, tentando fazer suspenséao de
preconceitos e pré-julgamentos, com vistas a interpretar compreensivamente esse

paciente-aluno.

Em primeiro lugar, destaco a figura do pai de Naruto, que representa aquilo que
Freire (2015a) denomina “educagao bancaria”, isto €, a educacgao repleta de regras,
obediéncias irrestritas e repetitivas, que transformam o ser humano num mero
arquivador dos dados que lhe sdo impostos. Os individuos educados sob essa
perspectiva saem menos humanos e mais dominados, pois perdem seu poder de
lidar criativamente com a realidade que os cerca: “0 mais curioso € que o arquivado
€ o0 proprio homem, que perde assim seu poder criar, se faz menos homem, € uma
peca”’ (FREIRE, 2015a, p. 30).

Como pude notar pelos relatos de Minata, o pai do menino era um homem
agressivo, violento, que empreendeu uma humilhagéo terrivel ao proprio filho
guando este era menor: apos defecar, Naruto teve suas proprias fezes esfregadas
em seu rosto pelo pai. Diante de um ato de tamanha crueldade, me pergunto qual
seria a intencdo do pai de Naruto ao agir dessa forma com o préprio filho. Freire

(2015a) ajuda a responder essa pergunta, ao indicar que a violéncia entre as classes
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desfavorecidas muitas vezes é uma reagdo desesperada a opressao a que estao
submetidas:

Inauguram a violéncia os que oprimem, os que exploram, 0os que ndo se
reconhecem nos outros; ndo os oprimidos, os explorados, 0s que ndo séo
reconhecidos pelos que os oprimem como outro. Inauguram o desamor, ndo
0s desamados, mas 0s que ndo amam, por que apenas se amam. (FREIRE,
2015a, p. 58).

O pai de Naruto, que deveria cuidar do filho, descarrega nele a violéncia a que,
provavelmente, era submetido. Com isso, a relacdo entre ambos fica gravemente
comprometida, o que explica a recusa de Naruto a atender o telefonema do pai (“Eu
nao quero falar com ele.”). Provavelmente, Naruto perdera a confianga que tinha
pelo seu pai, pois, segundo Freire (2015a, p. 113), “a confianga vai fazendo os
sujeitos dialdgicos cada vez mais companheiros na pronancia do mundo.”.
Incapazes de dialogarem, pai e filho se transformaram em estranhos um para o

outro.

Em seu processo de aprendizagem e desenvolvimento, Naruto cria sua propria
histéria e tenta superar as limitacbes impostas pela criagdo opressiva que recebeu
do pai. Para isso, ele interage, participa de todas as atividades na classe, mostrando
sua autonomia e independéncia. Sua identificacdo com o personagem do anime e
seu desejo de ser “chefe”, mostram sua vontade de ser mais, apesar dos limites
impostos por sua criacdo e por sua enfermidade: “Agora eu me chamo Naruto: o
valente. Quero ser chefe, um chefe bem poderoso. Ai todo mundo vai comer miojo e
pizza dentro do hospital. Eu vou ser o chefe.”. Percebe-se que Naruto se enquadra
na concepcao freireana do homem como um ser que ndo nasce com um fim pré-
determinado, mas que desfruta de uma liberdade plena e se langa no mundo como
um projeto permanente e inconcluso. Assim, Naruto inventa e reinventa sua
existéncia, transformando o mundo e sendo transformado pelo mundo:

[...] o homem é homem e o mundo é histérico-cultural na medida em que,

ambos inacabados, se encontram numa relagdo permanente, na qual o

homem, transformando o mundo, sofre os seus efeitos de sua propria
transformacéo. (FREIRE, 2015c, p. 101)

Essa citacdo de Freire nos remete a outro dado relevante, que foi percebido na
declaracdo de Rosa: “S0 de ver o Naruto cego, fazendo piruetas neste hospital,
rindo o dia todo, alegrando até a mae dele, eu me sinto é feliz.”. Nesse sentido, é

possivel compreender que Naruto, mesmo estando temporariamente afastado do
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convivio familiar e social, torna-se capaz de transformar o seu préprio mundo e
também de provocar um impacto na vida do outro. A mae da pequena Bia admirava
a esséncia de Naruto, uma crianca que produziu nela a mudanca da tristeza para a
alegria. Ao mesmo tempo, a vitalidade contagiante de Naruto foi sentida em todos os
dados produzidos neste estudo. Mesmo nos momentos em que estava ausente,
Naruto se manifesta nos didlogos dentro de minha casa e ao me instigar a procurar
livros em braile para renovar o acervo da classe hospitalar. Sendo assim, é possivel
compreender a existéncia de Naruto surtindo efeitos nos “modos de ser sendo junto

ao outro no mundo” de Sakura.

A partir de suas relagbes com o mundo, Naruto se torna sujeito. Mesmo com a
cegueira provocada pelo craniofaringioma, ele responde aos desafios que lhe sdo
colocados com desenvoltura e autonomia, como no episodio em que emprestei a ele
meu celular para que tirasse fotos. Entretanto, isso s6 foi possivel porque a relagédo
professor-aluno foi pautada pela ética e pela amorosidade, o que permitiu a Naruto
ser, aqui e agora, o que ele é e se descobrir como tal. Como pontua Freire (2015b,
p. 92), “o essencial nas relacdes entre educador e educando € a reinvengao do ser

humano no aprendizado de sua autonomia”.

Isso leva a uma outra forma de educacdo, que Freire (2015a) denomina
“‘problematizadora” e que é diametralmente oposta a educacdo “bancaria”. A
educacdo problematizadora é comunicacdo, é dialogo, jamais transferéncia de
saber, “um encontro de sujeitos interlocutores que buscam a significacdo dos
significados” (FREIRE, 2015c, p. 89). Essa interlocucdo foi sentida por Naruto e
Bulma, quando ambos, numa relacdo dialégica, construiram o conhecimento sobre a
receita das panquecas. O didlogo também se manifestou na atividade envolvendo o
uso das tintas, na qual as professoras atuaram como mediadoras para que 0S
alunos pudessem explorar seus sentidos, dando a eles também a oportunidade de
se manifestarem ativamente sobre como gostariam de trabalhar. Assim, ao ver Davi
misturando as cores, Naruto manifesta seu desejo de também trabalhar dessa forma
(“Eu também quero misturar as cores.”). A atividade ndo era imposta de forma
unilateral, mas construida de forma dialogal pelas professoras e pelos alunos.
Mediante isto, podemos compreender que as professoras Bulma e Heloisa propdem

praticas educativas que permitem ao paciente-aluno ser sujeito da propria historia e
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ndo apenas objeto. Da mesma forma, as professoras convidavam os alunos a ajuda-
las nas tarefas, revelando que, para elas, ensinar exige querer bem aos educandos,
através de um relacionamento construido com responsabilidade ética e respeito ao

outro.

O mesmo dialogismo foi percebido na relagdo entre Naruto e Tsunade. As duas
criancas desenvolveram entre si lacos de amizade e confianca, possibilitando as
condicbes para que ambos desenvolvessem suas subjetividades. Nesse ambiente
de respeito matuo, Naruto péde se sentir a vontade para sugerir brincadeiras para a
colega e para experimentar o teclado, mostrando que o que o movia na exploracao
do mundo era a curiosidade, que convocava sua imaginacao, emocao e capacidade.
Naruto exercitava sua liberdade e, aos poucos, ia ganhando espaco, tornando-se
sujeito de suas acdes. Ao final da interacdo, ele ainda foi capaz de usar sua
criatividade para compor uma musica, na qual expressou 0 que vivenciou e sentiu
naquele dia com Tsunade: “Havia uma menina, na, na. Que era uma baratinha, nha.

Ela pedia, 4, a. O resto da, da comida. Da sua mae, nhé, nhé.”.

A curiosidade e a criatividade foram as caracteristicas mais notaveis de Naruto
percebidas ao longo dessa pesquisa. Ao sentir o mundo ao se redor, 0 paciente-
aluno se inquieta e age para anunciar sua propria curiosidade diante de tais
situagdes, como quando tocou nos meus aderecos (“O que ¢ isto? Minha mée néo
tem.”) ou quando travou um didlogo com Minata ao questionar se ela podia
aumentar o volume da televiséo (ou, para usar sua expressao, “deixar mais grande o
som da TV").

Foi possivel perceber também que Naruto captava o sentido dos acontecimentos
dentro da enfermaria: “Professora, ndo vai embora, ndo. Vai no leito comigo, que
aconteceu cada coisa que sO Jesus. Vocé precisa saber, ave Maria.”. Ele percebeu
o0 mundo ao redor e quis tomar parte na modificacao da realidade de sofrimento que,
muitas vezes, atravessa o ambiente hospitalar. O aluno foi capaz de descrever, de
forma solidaria e autbnoma, tudo o que ele vivera num dia intenso, colocando o
dialogo como ferramenta para sua humanizacdo. Essa familiaridade do paciente-

aluno com o outro também foi vital para seu processo de formacgéo.
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8 PALAVRAS FINAIS

O mundo encurta, o tempo se dilui: 0 ontem vira
agora; o amanha ja esta feito, tudo muito rapido.
(FREIRE, 2015b, p.136)

E de Paulo Freire a afirmacdo de que a educacéo deve “ocupar” a vida, confundir-se
com ela e impregnar-se dela. Isso significa que a educacdo, do ponto de vista
freireano, é a prépria vida vivida e sentida em sua plenitude e ndo meramente um
conjunto de dispositivos que preparam o individuo para o exercicio de uma

determinada profissao.

Quando revivo a trajetoria desta pesquisa, sinto o quanto foi relevante cada
momento dedicado a ela. Desde o primeiro contato com o paciente-aluno e suas
circunstancias frente ao tratamento do craniofaringioma, pude compreender que o
ser humano ndo é um ser inerte, mas alguém que faz escolhas e que, por isso
mesmo, se torna presenca no mundo. Assim, ao afirmar “Eu quero ser Naruto”, uma
de suas frases que mais me marcou ao longo dessa pesquisa, 0 pequeno mostrou
gue nado é um ser pré-definido, mas que se encontra numa busca constante para se
tornar mais gente, para se realizar e ser mais. O craniofaringioma, uma patologia
cronica, nao o impediu de se aventurar curiosamente no conhecimento de si mesmo
e do mundo, nem de se empenhar pela conquista de sua propria liberdade. Nesse
sentido, uma das conclusdes a que chego é que a pedagogia hospitalar ndo pode
deixar de acreditar no potencial de seus alunos, mas deve prepara-los mediante

uma educacao auténtica e libertadora, como pontua Freire (2016).

Na condi¢do de paciente-aluno, Naruto ndo s6 se tornou uma presenga no mundo e
com o mundo, mas também uma presenca com 0s outros ao seu redor. O pequeno
se revelou como um ser humano aberto ao dialogo, 0 que o impulsionou para sua
propria busca de realizacdo pessoal, respeitando a si e aos outros. Se Naruto deseja
ser alguém que aja e que seja reconhecido como sujeito, ele precisa inaugurar com
0 outro relacdes de interdependéncia, de dialogismo e de reciprocidade, a fim de
reconhecer no outro o sujeito que ele préprio €, algo que eu mesma senti em relagéo

a ele, ao longo da pesquisa. Muitas vezes faltou-me atitude diante dele, mas cada
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instante de convivéncia com Naruto fez surgir em mim um sentimento de empatia,

que ia além de qualquer comiseragéo assistencialista.

Algo téo sutil como esses modos de ser de uma crianga cega requerem, para sua
descricdo, a adocao do método fenomenoldgico, que, nas palavras de Ribeiro (2011,
p. 89), exige “que nos coloquemos entre parénteses, que ‘esquegamos’ tudo o que
sabemos de nés e do outro, para olhar o dado como se vissemos ou vivéssemos
pela primeira vez, sem pre-juizo [...]. Com isso, foi possivel uma empatia genuina
com O sujeito da pesquisa, uma vivéncia e um compromisso com e para 0 outro,
premissas fundamentais do método fenomenoldgico. Entretanto, uma vez que o
fenbmeno jamais se esgota, é impossivel dar uma ou mais palavras decisivas sobre
0 sujeito dessa pesquisa. O que propus aqui foi apenas um desvelamento possivel
de um sujeito cuja existéncia se mostrou inquieta e inconclusa e que, exatamente

por isso, ndo pode ser determinada.
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APENDICES

UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESPIRITO SANTO — UFES
CENTRO DE EDUCACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO - PPGE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA RESPONDENTE

Titulo do projeto de pesquisa Naruto, um aluno com craniofaringioma na
educacao especial hospitalar escolar e ndo escolar: um estudo fenomenolégico
acerca dos modos de ser sendo junto ao outro no mundo.

Pesquisador responsavel: HEDLAMAR FERNANDES SILVA LIMA

Vocé esta sendo convidado para participar de uma pesquisa como voluntério, cujo
titulo € NARUTO, UM ALUNO COM CRANIOFARINGIOMA NA EDUCAQAO
ESPECIAL HOSPITALAR ESCOLAR E NAO ESCOLAR: UM ESTUDO
FENOMENOLOGICO ACERCA DOS MODOS DE SER SENDO JUNTO AO OUTRO
NO MUNDO.

A presente pesquisa objetiva descrever compreensivamente os modos de ser sendo
junto ao outro no mundo de um aluno com craniofaringioma, cuja auto nomeacao foi
Naruto, estando ele vivenciando ser aluno da Educacdo Especial Escola e N&o
Escolar, por ter ficado cego devido a esse complexo quadro clinico, atendimento
educacional este que comecou em um hospital infantil publico situado em Vitéria
(ES) dentro da classe hospitalar da referida instituicdo de saude, outros espacos do

hospital, especialmente seu leito e no seu domicilio.

Cuja justificativa se da pelo fato de escutar a crian¢ca na condi¢cdo de paciente-aluno. A
escuta e didlogo como o suporte emocional em cuidados que acalma o paciente-aluno e

também a familia que muitas vezes vivenciam estresse psicolégico e emocional.

Procedimentos da pesquisa: Os participantes envolvidos na pesquisa serdo de 2 alunos
com idade superior a 8 anos, mées, professores e assistentes sociais — que poderdo ter
condicbes de se expressar espontaneamente sobre suas vivéncias/sentidas. Os
depoimentos serdo posteriormente transcritos tal qual foram expressos. Assim, farei opgéo
pela escuta pedagdgica, fotografias, desenhos livres, conversas informais e entrevistas
gravadas que se tornam vitais como instrumentos da pesquisa. A gravagéo sera apenas da
voz para facilitar a transcricdo, porém essa gravacao ndo sera divulgada em hipétese

alguma. As fotografias serdo usadas para registrar as atividades do participante. Sendo
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assim, serd necessario o uso da distor¢cdo de imagem e néo fotografar o rosto, para evitar a
identificagcdo do participante a fim de garantir a privacidade. As dindmicas acontecerao na
classe hospitalar do HEINSG ou no leito de acordo com as condigbes do paciente-aluno,
obedecendo aos horérios estipulados e a condicdo em que o aluno se encontra. O tempo
estimado previsto serd de 30 minutos, podendo estender ou diminuir caso o aluno ndo tenha

condicéo fisica e/ou psicolégica de participar.

Riscos e desconfortos: Entendemos e concordamos de que toda “a pesquisa envolvendo
seres humanos envolve risco”. Todo o risco, ainda que seja minimo, sera previsto, dentre
eles, constrangimento ao falar do tema, cansaco pelo tempo dos procedimentos, dentre
outros. Para tanto, um dos meios de amenizar esse cansaco e 0 constrangimento caso haja,
sera de conduzir tal procedimento com escuta empatica, respeitando a posi¢do do paciente-
aluno. Outro meio para amenizar, sera o de adiar para uma préxima oportunidade (que seja
o dia seguinte), um momento que o aluno esteja mais animado, descontraido e disposto a

dialogar sobre o tema proposto.

Beneficios: Aluno, pesquisadora e comunidade poderdo se sentir beneficiados no sentido
da realizacdo da pesquisa em relacdo & qualidade de vida. Todos terdo a oportunidade de
se aproximarem um do outro, construir lacos de amizade e através das conversas informais
poderdo criar vinculos afetivos e de compreender a vivéncia no decorrer da pesquisa. A
comunidade sentira beneficiada ao presenciar que efetivamente existem preocupagdes com
a forma de trabalhar dentro de o ambiente hospitalar, trabalhos estes que possibilitam a
continuidade no desenvolvimento cognitivo e social, no seu processo de escolarizagdo, que
estimulam novas aprendizagens e buscam meios que a ajudam a recuperacéo da saude do

paciente-aluno.

Garantias: Os pais, professores, assistentes sociais e 0 paciente-aluno terdo a garantia de
sigilo; de privacidade; de retirada do consentimento em qualquer fase da pesquisa; de
indenizacdo em caso de eventual dano dela decorrente e de que o participante recebera
uma via do TCLE assinada e rubricada em todas as suas paginas por ele e pelo
pesquisador. Em caso de despesa para participar da pesquisa, havera o ressarcimento.
Também ¢é garantido que o termo serd redigido em duas vias de igual teor e que o
participante receberd uma delas de assinada e rubricada em todas as suas péginas por ele
e pelo pesquisador. Uma delas é sua e a outra € do pesquisador responsavel. Em caso de

recusa vocé nao sera prejudicado (a) de forma alguma.

Duvidas/informagfes: Caso haja alguma dlvida vocé podera entrar em contato com o
pesquisador através dos telefones e e-mail HEDLAMAR FERNANDES SILVA LIMA — (27)

99755-6881 email: Hedlamarfernandes@hotmail.com.
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Para relatar denuncias e ou intercorréncias, o participante devera entrar em contato com o
comité de ética por telefone 27-3145-9820, por e-mail: cep.goiabeiras@gmail.com,
pessoalmente ou por correio pelo endereco: Av. Fernando Ferrari, 514 Campus
Universitario, sala 07 do Prédio Administrativo do CCHN, Goiabeiras, Vitoria - ES, CEP
29.075-910.

Consentimento Pos Informacéo

Eu, , autorizo a

participacdo no estudo referido, na condicdo de respondente pelo paciente-aluno. Fui
devidamente informado e esclarecido pela pesquisadora sobre a pesquisa, 0S
procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios decorrentes da
participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento,
sem que isto leve a qualquer prejuizo. Fui devidamente informado e esclarecido pela
esquisadora sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, inclusive a gravacéo da
voz e fotografias, sendo assim, aceito a participar da pesquisa.

, de de 2017.

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador Hedlamar Fernandes Silva Lima
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Titulo do projeto de pesquisa: Naruto, um aluno com craniofaringioma na
educacao especial hospitalar escolar e ndo escolar: um estudo fenomenolégico

acerca dos modos de ser sendo junto ao outro no mundo.

Pesquisador responsavel: HEDLAMAR FERNANDES SILVA LIMA

Orientador: Prof. Doutor Hiran Pinel

Seu filho esta sendo convidado para participar de uma pesquisa como voluntério,
cujo titulo € Naruto, um aluno com craniofaringioma na educacédo especial
hospitalar escolar e ndo escolar: um estudo fenomenoldgico acerca dos modos de

ser sendo junto ao outro no mundo.

A presente pesquisa objetiva descrever compreensivamente os modos de ser da
crianca, na condi¢do de paciente-aluno internado em um hospital pediatrico publico
situado na Grande Vitoria — ES.

Objetivo da pesquisa: Descrever compreensivamente os modos de ser sendo junto
ao outro no mundo de um aluno com craniofaringioma, cuja auto nomeacao foi
Naruto, estando ele vivenciando ser aluno da Educacdo Especial Escola e N&ao
Escolar, por ter ficado cego devido a esse complexo quadro clinico, atendimento
educacional este que comecou em um hospital infantil publico situado em Vitoria
(ES) dentro da classe hospitalar da referida instituicdo de saude, outros espacos do

hospital, especialmente seu leito e no seu domicilio.

Procedimentos da pesquisa: Os participantes envolvidos na pesquisa serdo de 2
alunos com idade superior a 8 anos, maes, professores e assistentes sociais — que
poderdo ter condicbes de se expressar espontaneamente sobre suas
vivéncias/sentidas. Os depoimentos serdo posteriormente transcritos tal qual foram
expressos. Assim, farei opcao pela escuta pedagodgica, fotografias, desenhos livres,
conversas informais e entrevistas gravadas que se tornam vitais como instrumentos
da pesquisa. A gravacao sera apenas da voz para facilitar a transcricdo, porém essa
gravacao nao sera divulgada em hipotese alguma. As fotografias serdo usadas para
registrar as atividades do participante. Sendo assim, serd necessario o uso da
distorcdo de imagem e nao fotografar o rosto, para evitar a identificagdo do
participante a fim de garantir a privacidade. As dinamicas acontecerdo na classe

hospitalar do HEINSG ou no leito de acordo com as condi¢cdes do paciente-aluno,
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obedecendo aos horérios estipulados e a condicdo em que o aluno se encontra. O
tempo estimado previsto sera de 30 minutos, podendo estender ou diminuir caso o
aluno nao tenha condicéao fisica e/ou psicolégica de participar.

Riscos e desconfortos: Entendemos e concordamos de que toda “a pesquisa
envolvendo seres humanos envolve risco”. Todo o risco, ainda que seja minimo,
serd previsto, dentre eles, constrangimento ao falar do tema, cansaco pelo tempo
dos procedimentos, dentre outros. Para tanto, um dos meios de amenizar esse
cansagco e 0 constrangimento caso haja, sera de conduzir tal procedimento com
escuta empatica, respeitando a posicdo do paciente-aluno. Outro meio para
amenizar, sera o de adiar para uma proxima oportunidade (que seja o dia seguinte),
um momento que o aluno esteja mais animado, descontraido e disposto a dialogar
sobre o tema proposto

Beneficios: Aluno, pesquisadora e comunidade poderdo se sentir beneficiados no
sentido da realizacdo da pesquisa em relacdo a qualidade de vida. Todos terdo a
oportunidade de se aproximarem um do outro, construir lagos de amizade e atraves
das conversas informais poderao criar vinculos afetivos e de compreender a vivéncia
no decorrer da pesquisa. A comunidade sentird beneficiada ao presenciar que
efetivamente existem preocupacdes com a forma de trabalhar dentro de o ambiente
hospitalar, trabalhos estes que possibilitam a continuidade no desenvolvimento
cognitivo e social, no seu processo de escolarizacdo, que estimulam novas
aprendizagens e buscam meios que a ajudam a recuperacdo da saude do paciente-
aluno.

Garantias: Os pais, professores, assistentes sociais e 0 paciente-aluno terdo a
garantia de sigilo; de privacidade; de retirada do consentimento em qualquer fase da
pesquisa; de indenizacdo em caso de eventual dano dela decorrente e de que o
participante receberd uma via do TCLE assinada e rubricada em todas as suas
paginas por ele e pelo pesquisador. Em caso de despesa para participar da
pesquisa, havera o ressarcimento. Também € garantido que o termo serd redigido
em duas vias de igual teor e que o participante recebera uma delas de assinada e
rubricada em todas as suas paginas por ele e pelo pesquisador. Uma delas é sua e
a outra é do pesquisador responsavel. Em caso de recusa vocé nao sera

prejudicado (a) de forma alguma.
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Duvidas/informacgfes: Caso haja alguma davida vocé poderd entrar em contato
com o pesquisador atraves dos telefones e e-mail HEDLAMAR FERNANDES SILVA
LIMA — (27) 99755-6881 email: Hedlamarfernandes@hotmail.com.

Para relatar dendncias e ou intercorréncias, o participante devera entrar em contato
com o0 comitté de ética por telefone 27-3145-9820, por e-mail:
cep.goiabeiras@gmail.com, pessoalmente ou por correio pelo endereco: Av.
Fernando Ferrari, 514 Campus Universitario, sala 07 do Prédio Administrativo do
CCHN, Goiabeiras, Vitoria - ES, CEP 29.075-910.

Consentimento Pds Informacédo

Eu, )
autorizo a participacdo no estudo referido, na condicdo de responsavel pelo

paciente-aluno. Fui devidamente informado e esclarecido pela pesquisadora sobre a
pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, assim como 0S possiveis riscos e
beneficios decorrentes da participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer prejuizo. Fui
devidamente informado e esclarecido pela pesquisadora sobre a pesquisa, 0S
procedimentos nela envolvidos, inclusive a gravacdo da voz e fotografias, sendo

assim, aceito a participar da pesquisa.

, de de 2017.

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador

Hedlamar Fernandes Silva Lima
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESPIRITO SANTO — UFES
CENTRO DE EDUCACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO - PPGE

Titulo do projeto de pesquisa: Naruto, um aluno com craniofaringioma na educacao
especial hospitalar escolar e ndo escolar: um estudo fenomenoldgico acerca dos

modos de ser sendo junto ao outro no mundo.
Pesquisador responséavel: HEDLAMAR FERNANDES SILVA LIMA
Orientador: Prof. doutor Hiran Pinel

Vocé estd sendo convidado para participar de uma pesquisa como voluntario, cujo titulo é
Naruto, um aluno com craniofaringioma na educacdo especial hospitalar
escolar e ndo escolar: um estudo fenomenoldgico acerca dos modos de ser sendo

junto ao outro no mundo.

Esta pesquisa é sobre as maneiras que as criangcas comportam na classe hospitalar. Vocé
aceitaria de fazer parte da minha pesquisa? Ja conversei com 0S seus pais, 0 que Vocé
acha? Vocé podera escolher as maneiras de me responder. Qual vocé escolhe? Através de
desenhos? Através da escrita? Desenhando e colorindo? Dang¢ando? Falando? A sua
resposta vai ser muito importante. Mas se vocé ndo quiser eu entendo e vocé nao tera
problema. Se vocé aceitar eu ficarei muito feliz, e deixarei uma cépia deste documento com

VOCE.

Objetivo da pesquisa: Descrever compreensivamente os modos de ser sendo junto
ao outro no mundo de um aluno com craniofaringioma, cuja auto nomeacéao foi
Naruto, estando ele vivenciando ser aluno da Educacdo Especial Escola e N&o
Escolar, por ter ficado cego devido a esse complexo quadro clinico, atendimento
educacional este que comecou em um hospital infantil publico situado em Vitoria
(ES) dentro da classe hospitalar da referida instituicdo de saude, outros espacos do

hospital, especialmente seu leito e no seu domicilio.

Procedimentos da pesquisa: Durante a pesquisa vocé sera convidado a desenhar, brincar
e conversar. Vamos registrar suas atividades através de fotografias. Sendo assim, seu
rostinho ndo sera fotografado, para evitar a sua identificagdo e garantir a sua privacidade.

Vou gravar algumas coisas que vocé diz, mas ndo vou mostrar a ninguém.
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Riscos e desconfortos: Se vocé se sentir cansado, deixaremos para uma proxima

oportunidade, ou seja, escolheremos um momento que vocé estiver bem.

Beneficios: Eu, vocé e todos que estiverem perto de nés, ficardo felizes com as atividades
que vamos fazer. Nem vamos ver e sentir o tempo passar. Vamos aprender muito sobre a

escola e o hospital, e sobre nés também.

Garantias: Vocé tera a garantia que tudo que for feito por vocé e com vocé sera um
segredo nosso. Apenas serd registrado na minha pesquisa, se vocé aceitar. Podemos
escolher outro nome pra vocé se assim preferir. Caso haja alguma davida vocé podera
entrar em contato com 0 pesquisador através dos telefones e e-mail:
hedlamarfernandes@hotmail.com HEDLAMAR FERNANDES SILVA LIMA - (27) 99755-
6881 Para relatar denuncias e ou intercorréncias, vocé poderd ligar para o comité de ética

por telefone 27-3145-9820, ou passar um e-mail: cep.goiabeiras@gmail.com, pessoalmente
ou por correio pelo endereco: Av. Fernando Ferrari, 514 Campus Universitario, sala 07 do
Prédio Administrativo do CCHN, Goiabeiras, Vitoria - ES, CEP 29.075-910

Consentimento pos informacgéo

Eu, , paciente-aluno

deste hospital, concordo em participar do estudo da pesquisa que vai colaborar com a minha
maneira de ser dentro da classe hospitalar. Tive todas as informagfes esclarecidas pela
pesquisadora, sendo que, posso desistir do a qualquer momento, sem que isto leve a

qualquer prejuizo. Sendo assim, eu aceito a participar.

, de de 2017.

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador
Hedlamar Fernandes Silva Lima
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REQUERIMENTO

Ao Nucleo Especial de Desenvolvimento de Recursos Humanos — NUEDRH.
Pelo presente, venho requerer autorizacado de pesquisa no ambito da SESA/ES.

Seguem abaixo os dados de identificacdo dos autores e da sua instituicdo de
origem

DADOS DE IDENTIFICACAO DO PROTOCOLO DE PESQUISA

NOME DO PROJETO: “PACIENTE-ALUNO EM PEDAGOGIA HOSPITALAR: UM
ESTUDOFENOMENOLOGICO EXISTENCIAL DOS MODOS DE SER”
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Pesquisadores Nome e-mail Telefone
4009-2222
Pesquisador i HIRAN PINEL hiranpinel@gmail.com
(Orientador/responsavel)
HEDLAMAR hedlamarfernandes@hotmail com = 27-99755-
Pesquisador 2 FERNANDES 6681
SILVA LIMA
Pesquisador 3
Pesquisador 4
Pesquisador 5
B UFES ppgeufes@yahoo.com.br 4009-2222
INSTITUICAO DE
PROCEDENCIA DO
PROJETO
UNIDADE CAMPO DA HOSPITAL INFANTIL NOSSA SENHORA DA GLORIA - HINSG
PESQUISA NA SESA

(‘;{\;R“\I }';)}

G
{ L

52,

UFES

Local e data /nome e assinatura de um dos requerentes

Em caso de inconformidade, o Pesquisador serd comunicado pela Comisséo para
Andlise de Pesquisa.
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TERMO DE ANUENCIA PREVIA PARA A REALIZACAO DE PESQUISA NO
AMBITO

DA SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DO ESPIRITO SANTO

A SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DO ESPIRITO SANTO

Encaminhamos em anexo o Protocolo de Pesquisa intitulada “PACIENTE-ALUNO EM
PEDAGOGIA HOSPITALAR: UM ESTUDO FENOMENOLOGICO EXISTENCIAL
DOS MODOS DE SER” que tem por objetivo: “Descrever compreensivamente 0s
modos de ser da crianga, na condicdo de paciente-aluno internada em um hospital

pediatrico publico situado na regido Metropolitana da Grande Vit6ria — ES”.

Para a realizacdo da Pesquisa, vimos solicitar de V.S. autorizacdo para acesso as
dependéncias do “HOSPITAL INFANTIL NOSSA SENHORA DA GLORIA” e obtencdo dos dados
necessarios ao trabalho proposto.

Encaminhamos ainda, em anexo, o Requerimento de Pesquisa, os Termos de
Confidencialidade e de Responsabilidade relativos as informacdes a serem obtidas, além de
nos comprometermos em fornecer uma cépia do trabalho concluido, em midia eletronica.

Na expectativa de sua analise e manifestacdo, nos colocamos a disposicao para outros
esclarecimentos pertinentes ao nosso pedido.

Respeitosamente,

Assinatura Data: / /2017

Nome e carimbo do pesquisador responsavel pela pesquisa

Assinatura Data: / /2017

Nome e carimbo da chefia imediata, gestora da instituicdo de origem do pesquisador.

ESPACO RESERVADO A COMISSAO PARA ANALISE DE PESQUISA NO AMBITO DA SESA - NUCLEO
ESPECIAL DE DESENVOLVIMENTO DE RECURSOS HUMANOS (NUEDRH), APOS RECEBIMENTO DA
DOCUMENTAGAO.
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Nome e carimbo do técnico do NUEDRH

ESPACO RESERVADO AO PARECER DO GESTOR DA UNIDADE CAMPO DA PESQUISA

Apds recebimento e andlise da documentacao referida acima, segue o nosso Parecer:

[ ] AuTorizabo [ ] NAoAuTORIZADO

Consideragdes:

Assinatura Data

Nome e carimbo do gestor da Unidade campo da pesquisa na SESA
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TERMO DE CONFIDENCIALIDADE E SIGILO DE INFORMACOES PARA A
REALIZACAO DE PESQUISA NO AMBITO DA SECRETARIA DE ESTADO DA
SAUDE DO ESPIiRITO SANTO

A SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DO ESPIRITO SANTO DATA: / /2017

No presente Termo, os pesquisadores envolvidos no Projeto intitulado “PACIENTE-
ALUNO EM PEDAGOGIA HOSPITALAR: UM ESTUDO FENOMENOLOGICO
EXISTENCIAL DOS MODOS DE SER” com Protocolo de Pesquisa em anexo, se
compromete a manter sigilo em relacdo as informac¢des consideradas confidenciais a que

poderdo ter acesso em “HOSPITAL INFANTIL NOSSA SENHORA DA GLORIA”.
S3o partes do compromisso:

1) Zelar pela privacidade do conteldo acessado, preservando os individuos citados nas
bases de dados disponiveis;

2) Utilizar os dados disponiveis exclusivamente para as finalidades constantes no
projeto;

3) Nao permitir, por nenhum motivo, que pessoas ou instituicdes ndao autorizadas pela
SESA tenham acesso aos dados ou individuos;

4) Vetar a divulgacdo - por qualquer meio de comunicac¢do - de dados ou informacgdes
gue identifiguem os sujeitos de pesquisa e outras varidveis das bases de dados que
permitam a identificacdo dos individuos, e

5) N&o praticar e ndo permitir qualquer acdo que comprometa a integridade dos

individuos ou das bases de dados disponiveis.

Os pesquisadores, aqui representados pelo responsavel Sr(2) (HEDLAMAR FERNANDES SILVA
LIMA) assumem total responsabilidade pelas consequéncias legais advindas da utilizacdo
inadequada dos dados obtidos e pelo desvirtuamento da finalidade prevista no seu
Protocolo de Pesquisa, conforme disposto nos documentos internacionais e na Resolucdo n?

466 de 12/12/2012, do Ministério da Saude.
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Respeitosamente,

Assinatura e carimbo do pesquisador responsavel pela pesquisa
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UNIVERS;

TERMO DE RESPONSABILIDADE PARA A REALIZACAO DE PESQUISA NO
AMBITO DA SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DO ESPIRITO SANTO

A SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DO ESPIRITO SANTO DATA: / /2017

No presente Termo, os pesquisadores envolvidos no Projeto “PACIENTE-ALUNO EM
PEDAGOGIA HOSPITALAR: UM ESTUDO FENOMENOLOGICO EXISTENCIAL
DOS MODOS DE SER” declaramos conhecer e concordar com os termos da Portaria 248-

S/2016 e seu fluxograma de tramitag3o.
Diante disso, nds pesquisadores nos comprometemos a:

1) Entregar uma cépia da Autorizacdo do Comité de Etica em Pesquisa — CEP,

imediatamente apds a emissdao da mesma.

2) Iniciar a coleta de dados somente apds ser encaminhado a Unidade Campo da
Pesquisa pela Comissdo para Andlise de Pesquisa no Ambito da SESA, do Nucleo
Especial de Desenvolvimento de Recursos Humanos — NUEDRH, por meio de um

documento de Comunicacgdo Interna (Cl) e

3) Imediatamente apds a conclusdo da Pesquisa, entregar uma cépia, em midia digital,

no NUEDRH.

Respeitosamente,

Assinatura e Carimbo do(a) Orientador (a)

HIRAN PINEL

Assinatura do(a) Pesquisador (a) 1

HEDLAMAR FERNANDES SILVA LIMA
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S b UFES - UNIVERSIDADE
Foiiot 1 FEDERAL DO ESPIRITO %M
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e .S SANTO - CAMPUS GOIABEIRA
COMPROVANTE DE ENVIO DO PROJETO
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: PACIENTE-ALUNO EM PEDAGOGIA HOSPITALAR: UM ESTUDO
FENOMENOLOGICO EXISTENCIAL DOS MODOS DE SER
Pesquisador: HEDLAMAR FERNANDES SILVA LIMA
Versio: 1
CAAE: 70550017.0.0000.5542
Instituigdo Proponente: Programa de Pds Graduagao em Educacdo da Universidade Federal do

Espirito Santo
DADOS DO COMPROVANTE

Niamero do Comprovante: 07287272017

Patrocionador Principal: Financiamento Préprio

Informamos que o projeto PACIENTE-ALUNO EM PEDAGOGIA HOSPITALAR: UM ESTUDO
FENOMENOLOGICO EXISTENCIAL DOS MODOS DE SER que tem como pesquisador responsavel
HEDLAMAR FERNANDES SILVA LIMA, foi recebido para analise ética no CEP UFES - Universidade
Federal do Espirito Santo - Campus Goiabeira em 03/07/2017 as 11:07.

Enderego: Av. Femnando Ferrari,514-Campus Universitario, Prédio Administrativo do CCHN

Bairro; Goiabeiras CEP: 29075910

UF: ES Municipio: VITORIA

Telefone: (27)3145-9820 E-mail: cep.goiabeiras@gmail.com
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UFES - UNIVERSIDADE
FEDERAL DO ESPIRITO W“‘“
SANTO - CAMPUS GOIABEIRA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PACIENTE-ALUNO EM PEDAGOGIA HOSPITALAR: UM ESTUDO
FENOMENOLOGICO EXISTENCIAL DOS MODOS DE SER

Pesquisador: HEDLAMAR FERNANDES SILVA LIMA

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 70590017.0.0000.5542

Instituicdo Proponente: Programa de P6s Graduac&o em Educacé&o da Universidade Federal do

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.372.204

Apresentagédo do Projeto:

A pesquisa esta inserida na linha de pesquisa “Educacéo Especial e processos inclusivos”. O objetivo do
estudo & de descrever compreensivamente os modos de ser de duas criangas com idade inferior a § anos
crianca paciente-aluno da Pedagogia Hospitalar, internado em um hospital pediatrico publico, situado na
Grande Vitoria — ES. Este estudo adota uma abordagem de inspiracéo fenomenoldgica existencial, que
levanta a seguinte questio de pesquisa: O que e como € o modo de ser crianca, paciente-aluno, internado
em um hospital pediatrico publico de alta complexidade, situado na grande Vitéria — ES? A atencéo deste
estudo seréa dirigida a crianca em seu estado de doente internada, que possui uma doenga crnica — como
cancer e outros. Para tanto, serao utilizados, como instrumentos de pesquisa, a escuta pedagogica,
fotografia, depoimentos,conversas informais - dentre outros. O referencial tedrico abordado tera como eixo

principal: o Humanismo de Paulo Freire.

Enderego: Av. Fernando Fermrari,514-Campus Universitario, Prédio Administrativo do CCHN

Bairro: Goiabeiras CEP: 29075910
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3145-9820 E-mail: cep.goiabeiras@gmail.com

Pagina 01 de 04
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Continuacdo do Parecer: 2.372.204

Objetivos Secundarios:
a)Compreender os modos de ser das criancas/adolescentes que estdo nas classes hospitalares.
b)Descrever a experiéncia do ser/vivido pelo estudante que frequenta a classe hospitalar.

Avaliacédo dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadora informa que todo o risco, ainda que seja minimo, sera previsto,dentre eles,constrangimento
ao falar do tema, cansaco pelo tempo dos procedimentos, dentre outros. Para tanto, um dos meios de
amenizar esse cansaco e o constrangimento caso haja, sera de conduzir tal procedimento com escuta
empatica, respeitando a posicéo do paciente-aluno.Outro meio para amenizar, sera o de adiar para uma
proxima oportunidade (que seja o dia seguinte), um momento que o aluno esteja mais animado,
descontraido e disposto a dialogar sobre o tema proposto. Quanto aos beneficios, a pesquisadora informa
que todos terdo a oportunidade de se aproximarem um do outro, construir lacos de amizade e através das
conversas informais poderéo criar vinculos afetivos e de compreender a vivéncia no decorrer da pesquisa. A
comunidade sentira beneficiada ao presenciar que efetivamente existem preocupacbes com a forma de
trabalhar dentro do ambiente escolar, trabalhos estes que possibilitam a continuidade no desenvolvimento
cognitivo e social, no seu processo de escolarizacdo, que estimulam novas aprendizagens e buscam meios

que a ajudam a recuperacéo da saude do paciente-aluno.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa possui grande relevancia social, incidindo sobre um tema delicado, que exige sensibilidade do
pesquisador. Os pressupostos tedrico-metodolégicos mobilizados denotam uma vis&o humanizada para lidar
com o objeto, apontando contribuices para o enfrentamento da enfermidade por criancas que se encontram
em situacéo de classe hospitalar.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacédo obrigatoéria:

O protocolo de pesquisa apresenta os documentos exigidos pelos sistema CONEP/CEP. Os termos de
consentimento e assentimento apresentam as informacdes essenciais para resguardar a integridade fisica e
moral dos participantes, como objetivos, justificativa e procedimentos; riscos e beneficios, direitos e garantis;
contato para duvidas e denuncias.

Recomendacdes:
Né&o ha.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

O projeto esta apto para iniciar a sua fase de campo.

Enderego: Av. Fernando Ferrari,514-Campus Universitario, Prédio Administrativo do CCHN

Bairro: (Goiabeiras CEP: 29075-910
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3145-9820 E-mail: cep.goiabeiras@gmail.com

Pagina 02 de 04
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Consideragdes Finais a critério do CEP:
Projeto aprovado por esse comité, estando autorizado a ser iniciado.
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Brochura Pesquisa |BROCHURA pdf 01/11/2017 |ANDRE DA SILVA Aceito
17:34:39  |MELLO
InformagGes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS _DO_P 19/10/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 916314 pdf 17:56:23
Projeto Detalhado / | projeto.pdf 19/10/2017 |HEDLAMAR Aceito
Brochura 17:55:51 |FERNANDES SILVA
Investigador LINMA
TCLE / Termos de | TALE pdf 19/10/2017 |HEDLAMAR Aceito
Assentimento / 17:28:04 |FERNANDES SILVA
Justificativa de LIMA
Auséncia
Folha de Rosto FOLHADEROSTOFPPGE pdf 30/08/2017 |HEDLAMAR Aceito
10:07:09 |FERNANDES SILVA
LIMA
TCLE / Termos de | TCLE_responsavel.pdf 24/08/2017 |HEDLAMAR Aceito
Assentimento / 10:12:21 FERNANDES SILVA
Justificativa de LIMA
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_adultos.pdf 24/08/2017 |HEDLAMAR Aceito
Assentimento / 10:11:35 |FERNANDES SILVA
Justificativa de LIMA
Auséncia
TCLE / Termos de | carta.pdf 22/08/2017 |HEDLAMAR Aceito
Assentimento / 00:11:08 |FERNANDES SILVA
Justificativa de LIMA
Auséncia

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagiao da CONEP:

Nao

Enderego:

Bairro:
UF: ES
Telefone:

Goiabeiras

Municipio: VITORIA

(27)3145-9820

CEP: 29075910

E-mail:

Av. Fernando Ferrari,514-Campus Universitario, Prédio Administrativo do CCHN

cep.goiabeiras@gmail.com
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W54 SANTO- CAMPUS GOIABEIRA

Continuacéo do Parecer: 2.372.204

VITORIA, 08 de Novembro de 2017

Assinado por:

Fabiana Pinheiro Ramos
(Coordenador)

Enderego: Av. Femando Femrari, 514-Campus Universitario, Prédio Administrative do CCHN

Bairro: Goiabeiras CEP: 29075910
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3145-9520 E-mail: cep.goiabeiras@amail.com
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EMESCAM

Tradicao e Conhecimento em Saude

MESTRADO EM POLITICAS PUBLICAS E DESENVOLVIMENTO LOCAL

DECLARAGAO

Declaro que, no periodo de 29/03/2017 a 05/07/2017, Hedlamar Fernandes Silva
Lima frequentou a disciplina “Questdo Social no Capitalismo Contemporaneo”, no
Mestrado em Politicas Publicas e Desenvolvimento Local da Escola Superior de
Ciéncias da Santa Casa de Misericérdia de Vitéria — Emescam, na condi¢ao de

ouvinte.
Informacdes sobre a disciplina:

Ementa: Transformagbées do capitalismo contemporaneo e as expressoes da
questao social. A centralidade da categoria trabalho e a relagao ontolégica do ser
social com a questdo social. Determinagdes soécio-histéricas do trabalho e da
questao social nos marcos do capitalismo. Questao social e politicas publicas no
capitalismo contemporaneo. O debate da questao social no Servigo Social

Carga Horaria: 45 horas

Créditos: 3 créditos

Professor: Maria Carlota de Rezende Coelho e Silvia Moreira Trugilho
Semestre Letivo: 2017/1

Avaliagao sobre a aluna:
Manteve boa participagdo, foi assidua, contribuiu para os debates em sala e

apresentou seminario tematico como os demais alunos.

Vitéria (ES), 02 de agosto de 2017.

bl

I%fé Dr? Silvia Moreira llrugilho

Av. N. S. da Penha, 2190 EMESCAM Tel.: +55 27 3334 3500
Santa Luiza - Vitéria Escola Superior de Ciéncias da Santa Casa info@emescam.br
ES - Brasil - CEP 29045-402 de Misericordia de Vitdria www.emescam.br
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PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE SAO PAULO

Faculdade de Educacao

Programa de Estudos Pés-Graduados em Educacgao: Histdria, Politica, Sociedade

DECLARACAO

Declaro, para os devidos fins, que a mestranda HEDLAMAR FERNANDES SILVA
LIMA, do Programa de Pés-Graduagdo em Educagdo, da Universidade Federal do Espirito
Santo, participou como Pesquisadora Convidada, das reunides do Projeto de Pesquisa
“Inclusdo/exclusdo escolar e desigualdades sociais™, efetivadas as tercas-feiras, das 14:00 as

17:00 h., no segundo semestre de 2017.

Sio Paulo, 22 de marco de 2018

Rua Ministro Goddi, 969 — 4° andar — Sala 4E-19 — Perdizes - Sdo Paulo/SP — CEP: 05015-901
Telefone: (11) 3670-8510 - e-mail: ehps@pucsp.br



